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RESUME

L'incontinence urinaire (IU) est un probleme de santé commun en Etablissement
d'Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD). Ses facteurs de risque, ses
conséqguences, sa prise en charge complexe ou encore ses approches thérapeutiques ont fait
I'objet de nombreuses publications, mais peu de recherches s'intéressent aux représentations
sociales qui l'entourent, qu'il s'agisse de celles du patient, de son proche aidant ou du soignant.
Pourtant, la littérature montre qu'une meilleure compréhension de ces représentations

pourrait permettre d'améliorer sa prise en charge et celle des personnes concernées.

Le programme de recherche ORION visait a comprendre les perceptions, les représentations
sociales et les logiques d'action entourant l'incontinence urinaire. Par le biais de 7 études
réalisées en France et a l'international, des résidents d'EHPAD, leurs proches-aidants, leurs
soignants et des individus de la population générale ont été interrogés. Les résultats principaux
ont montré que les groupes sociaux consultés se représentent l'incontinence urinaire comme
un objet de dégoUt, un sujet tabou et honteux, systématiquement associé a la dépendance. Ces
représentations sociales semblent donc pouvoir entrainer une atteinte a la dignité de la

personne concernée par l'incontinence urinaire.

Au regard de ces résultats, des recommandations ont été proposées, en lien notamment avec
le développement de connaissances sur ce probléme de santé et sa prise en charge. Les
soignants et résidents d'EHPAD sont prioritairement ciblés par ces recommandations, qui
doivent permettre I'amélioration de la prise en soin des personnes agées incontinentes

urinaires en EHPAD et la préservation de leur dignité.

Mots-clés : Incontinence Urinaire, EHPAD, Personnes Agées, Représentations Sociales, Dignité



ABSTRACT

Urinary incontinence (Ul) is a common health problem in nursing homes. Its risk factors,
consequences, management, and therapeutic approaches have been the subject of numerous
publications, but little research has focused on the social representations that surround it,
whether those of the patient, carer or family caregiver. Yet the literature shows that a better

understanding of these representations could help to improve management and patient care.

The aim of the ORION research programme was to understand the perceptions, social
representations and logics of action surrounding urinary incontinence. Through 7 studies
carried out in France and abroad, residents of nursing homes, their family caregivers, their
carers, and individuals from the general population were interviewed. The main results showed
that the social groups surveyed saw urinary incontinence as a disgusting, taboo and shameful
subject, systematically associated with dependency. These social representations therefore

appear to be capable of undermining the dignity of the person affected by urinary incontinence.

In the light of these findings, recommendations have been put forward, particularly in relation
to the development of knowledge about this health problem and its management. These
recommendations are aimed primarily at carers and residents of nursing homes and should
help to improve the care of elderly people with urinary incontinence in nursing homes and

preserve their dignity.

Key words: Urinary Incontinence, Nursing Homes, Elderly People, Social Representations,

Dignity
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Introduction

Prendre en soin les résidents d'EHPAD concernés par l'incontinence urinaire représente a la
fois un enjeu de santé publique et un défi éthique. Effectivement, ce probléme de santé
concernerait entre 43 et 77% des résidents d'EHPAD, et ce pourcentage pourrait grimper
jusqu'a 90% pour les personnes dépendantes de ces établissements (Offermans et al., 2009).
Face a ces chiffres préoccupants, mais aussi au regard de la réalité démographique actuelle, la

prise en charge de ce probleme de santé doit faire l'objet de toutes les attentions.

Les résidents d'EHPAD concernés par l'incontinence urinaire doivent faire face a de
nombreuses conséquences. Qu'elles soient physiques, psychologiques et/ou sociales, elles
impactent considérablement leur qualité de vie et doivent étre prises en considération (Ko et
al., 2005). Ces personnes agées sont principalement prises en soin par des aides-soignants et
des infirmiers, garants de leur confort et de leur bien-étre. Quotidiennement, ils mettent en
place des logiques d'action pour prendre en charge leur incontinence urinaire. Qu'il s'agisse de
mesures préventives, curatives ou palliatives, la mise en place est décrite comme
particulierement chronophage et difficile physiquement (B. Resnick et al., 2006). De plus, ces
soignants doivent faire face a une autre complexité : celle de devoir composer avec leurs
perceptions et représentations de l'incontinence urinaire. En effet, la littérature montre que

celles-ci peuvent influencer leur prise en soin (Gogniat et al., 2011).

Au regard de ces éléments, la recherche en sciences infirmiéres se devait de soutenir et de
développer les connaissances sur ce sujet. C'est en ce sens que le programme de recherche
ORION a été construit. En s'appuyant sur la théorie du Caritative Caring d'Eriksson et sur la
théorie des représentations sociales et du noyau central d'Abric, il a pour objectif de
comprendre les perceptions, les représentations et les logiques d'actions entourant
I'incontinence urinaire. Il doit ainsi permettre d'améliorer la prise en soin des personnes agées
en EHPAD concernées par ce probléme de santé. Dans une démarche compréhensive et

phénomeénologique, plusieurs études ont été menées.
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1.1. Les personnes agées

1.1.1. Données épidémiologiques

En 2021, les Nations Unies ont évalué a 9,6% la population mondiale dgée de plus de 65 ans.
C’est ensuite par continent que ces données ont été présentées : presque 20% des européens
sont aujourd’hui agés de plus de 65 ans, contre seulement 3,6% des africains (United Nations,
2022). Cette différence importante est principalement due a 2 facteurs : d’une part, il existe un
allongement de I'espérance de vie, et d’autre part, il y a une baisse significative de la fécondité
dans les pays développés (Bonnet et al.,, 2021). En effet, les progres en matiére de soins,
d’hygiene et d’innovations ne cessent de s’accroitre, ce qui permet aux populations qui peuvent
en bénéficier de vivre encore plus longtemps. Aussi, la fécondité a de nouveau battu un record
ces derniers mois, avec deux fois moins de naissances par femme en seulement 70 ans. Le
nombre de naissances pourrait encore diminuer dans les années a venir (United Nations, 2022).
Il'y a donc une réelle transformation démographique de la population mondiale, nécessitant de

prendre en compte de nouveaux enjeux et besoins.

La France fait partie de ces pays développés ou le vieillissement de la population est flagrant.
En effet, en 2023, ce sont 26 % de frangais qui sont agés de plus de 60 ans. lls n’étaient que
16,2 % il y a 70 ans (Martial et al., 2016). De plus, le scénario central de projection de I'INSEE
montre que le vieillissement de la population francaise continuera sur les prochaines
décennies. A partir de 2040 cependant, I'augmentation serait surtout trés nette chez les 75 ans
et plus (Algava & Blanpain, 2021). Aussi, I'espérance de vie a la naissance a largement augmenté
dans notre pays : en 1950, elle était de 66,4 ans (hommes et femmes confondus) ; en 2018, elle
était estimée a 82,5 ans (Pison, 2019). A ce jour, les femmes ont une espérance de vie a la

naissance de 85,3 ans, et les hommes de 79,4 ans (Papon, 2023).

1.1.2. La santé des personnes agées en France

Au regard de ces données épidémiologiques en faveur d’une augmentation conséquente et
continue du nombre de personnes agées en France, de nombreux enjeux sur la santé de ces
individus apparaissent. Dans notre pays, les personnes agées de plus de 65 ans ont des profils

tres hétérogenes ; cela dépend de leur age mais aussi de leur état de santé, actuel et passé.
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Certains ont un vieillissement dit "normal", avec des modifications organiques évidentes et des
troubles liés a ce processus de vieillissement, tandis que d’autres subissent un vieillissement
dit "pathologique". Comme le souligne De Jaeger, "il existe entre le vieillissement des individus
des différences qui peuvent étre considérables. Notre capacité a vieillir n’est pas identique d’un
individu a l'autre et il s’agit sans doute la d’une des plus grandes inégalités qui existent sur notre

planete" (de Jaeger, 2008).

Plusieurs rapports ont permis de décrire la santé des personnes agées francaises, et ils mettent
tous en avant une différence entre la santé pergue et |'état de santé réel d’une population.
Chez les personnes agées de 65 ans ou plus vivant a domicile, 14% se sentent en mauvaise ou
trés mauvaise santé. lls sont 35% chez ceux vivant en institution (Demaison et al., 2018). Cette
perception semble compréhensible au regard des chiffres retrouvés dans la littérature.
Effectivement, les personnes agées francaises souffrent majoritairement de pathologies
chroniques, bien davantage d’ailleurs que le reste de la population (Vinquant & Mayo-Simbsler,
2010) : 70% des 65 ans et plus ont une maladie chronique cardio-vasculaire, 60% ont des
problémes ostéoarticulaires et 55% ont des pathologies liées au métabolisme. Mais elles
souffrent également de maladies neurodégénératives (les Maladies d’Alzheimer et Autres
Démences (MAAD) concernent 6% des plus de 65 ans) et de handicaps. Ces pathologies se
multiplient et s’additionnent avec I'dge : le nombre de maladies déclarées passant de 3,5 a 60
ans a 6,6 a 90 ans. De maniere assez logique, cette polypathologie passe par une
polymédication, entrainant 33% des 75 ans et plus a prendre, de maniére continue, plus de 10
médicaments (Fourcade et al., 2017). Ces multiples problemes de santé entrainent un grand
nombre de personnes agées vers la dépendance, définie par I'article L232-1 du Code de 'action
sociale et des familles comme "I'existence d’un besoin d’aide pour I'accomplissement des actes
essentiels de la vie". Malgré tout, il faut noter que de plus en plus de personnes (tres) agées

vivent sans incapacité.

1.1.3. Les personnes agées dépendantes en France

1.1.3.1. Les personnes agées en EHPAD

Si une grande majorité de personnes agées a la capacité et la possibilité de rester a domicile,

d’autres se voient dans l'obligation d’intégrer un établissement d’accueil. La perte



d’autonomie, lisolement, le veuvage, l|'accompagnement du conjoint, les maladies
neurodégénératives, la polypathologie et le besoin quotidien de soins, sont autant de causes
d’entrée en institution. Cependant, il faut également noter qu’un faible pourcentage de
personnes agées souhaitent volontairement intégrer I'un de ces établissements. En France, il
en existe quatre types : les résidences-autonomie, les unités de soins de longue durée (USLD),
les établissements d’hébergement pour personnes agées (EHPA), et les établissements
d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD) (Lacombe & Lavie, 2019).
Aujourd’hui, ces derniers représentent une importante partie de I'offre d’accueil. En effet,
selon les chiffres de I'INSEE, 577 000 personnes résidaient au sein de 7 500 EHPAD en 2019
(Brutel, 2022). En 2021, le nombre de lits destiné a la prise en soins de personnes agées
dépendantes de plus de 65 ans atteignait quasiment les 5%. La France était alors au-dessus de
la moyenne des pays de |I'Organisation de Coopération et de Développement Economiques

(OCDE), estimée a 4,6 lits pour 100 personnes de plus de 65 ans? (Figure 1).
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Figure 1 Nombre de lits de soins de longue durée dans les institutions et les hdpitaux en 2021, selon 'OCDE

En France, les EHPAD peuvent étre publics hospitaliers, publics non hospitaliers, privés a but
lucratif, privés a but non lucratif, ou associatifs. lls prennent en soins des personnes, a partir de
60 ans, devenues dépendantes. Les établissements publics représentent la majorité d’entre
eux (44%), suivis par les privés non lucratifs (31%) et les privés lucratifs (24%) (Cour des

Comptes, 2022).

1 Chiffres donnés par I'OCDE. lls sont disponibles a l'adresse suivante : https://www.oecd-ilibrary.org/sites/12ef41a4-
en/index.html?itemld=/content/component/12ef41a4-en



Depuis leur création au début des années 2000, les EHPAD ont vu le profil de leurs résidents
changer. Effectivement, ils font leur entrée en établissement beaucoup plus tard, avec un age
moyen d’institutionnalisation a 88 ans. Au 31 décembre 2019, 82% des résidents d’EHPAD
avaient 80 ans ou plus et 41% avaient au moins 90 ans (Balavoine, 2022). Cette entrée plus
tardive restreint considérablement le nombre de mois passés dans ces établissements. En
2019, la moyenne de séjour était de 2 ans et 7 mois, avec la moitié des sortants ayant passé
moins de 14 mois dans les lieux. L'avancée en age est évidemment en lien avec une moins

grande autonomie et une plus grande fragilité des personnes entrant dans ces établissements.

La grille Autonomie Gérontologique, Groupes Iso-Ressources (AGGIR) permet d’affirmer que
les résidents sont de plus en plus dépendants (Coutton, 2001). En effet, 54% d’entre eux
seraient classés en GIR 1 et 22 (Balavoine, 2022). De la méme maniére, I'outil PATHOS? vient
donner un apercu global du besoin en soins grandissant des personnes agées
institutionnalisées. A l'international, la dépendance de ces résidents est principalement
mesurée a l'aide de la "Care Dependency Scale", ou échelle de dépendance aux soins (Dijkstra
et al., 2012). Celle-ci est comparable a la grille AGGIR. D'autres outils, tels que le "Diagnosis
Related Groups" (DRG) ou groupes apparentés par diagnostic, et le "Resource Utilization Group"

(RUG) ou groupe d'utilisation des ressources, sont également utilisés.

Aujourd'hui, il existe une réelle volonté de considérer les EHPAD comme des lieux de vie. Pascal
Champvert, président de I’Association des Directeurs au service des Personnes Agées (AD-PA)
écrivait : "Si 'on meurt en maison de retraite, on y vit d’abord" (Champvert & Leon, 2004).
Ainsi, les mots "accueil", "accompagnement”, "partage" ou encore "vie sociale" ont remplacé
les termes de "souffrance", de "solitude" et de "mort". Aussi, les établissements ont été
réinventés et des espaces de bien-étre et de convivialité ont été créés pour permettre aux
résidents de se sentir chez eux. Cependant, il n’est pas toujours évident pour la personne agée
d’y trouver sa place. Entrer en EHPAD est souvent un grand chamboulement pour elle. Loin de

la maison familiale, les difficultés auxquelles faire face sont multiples : quitter son domicile,

2 e Groupe Iso-Ressources (GIR) représente le niveau de perte d’autonomie d’un individu. Il est calculé a I'aide de la grille AGGIR et comporte
6 niveaux : le GIR 1 est le niveau de perte d’autonomie le plus important et le GIR 6 le plus faible.

3 Le modéle PATHOS permet de déterminer les besoins en soins médicaux-techniques des résidents d’EHPAD en fonction de leurs états
pathologiques et de leurs profils de soin.



modifier ses habitudes de vie, vivre en communauté, mais aussi accepter qu’il s’agisse de sa
derniere maison. L'EHPAD est en effet le dernier lieu de vie d’un quart des francgais (Muller &

Roy, 2018).

1.1.3.2. Les proches aidants

Parfois pourtant, les personnes agées dépendantes peuvent rester a domicile. Dans ce cas, ce
sont souvent leurs proches aidants qui prennent soin d’elles. A ce jour en France, plus de 7,3%
de personnes agées de 60 ans ou plus vivant a leur domicile seraient en perte d’autonomie
(Dehon, 2023) et on comptabiliserait pres de 4 millions de proches assistant 'une de ces
personnes (Besnard et al.,, 2019). Appelés "aidants naturels", "aidants informels", "aidants
familiaux", ou encore "proches aidants", ils sont définis comme "des personnes de tous les
groupes d’age qui apportent leur soutien a une personne dont elles se sentent proches ou
parce gu’elles se sentent tenues de le faire. Elles assistent une personne dans des taches
quotidiennes, lorsque celle-ci ne pourrait pas réaliser seule ces taches pour des raisons de
santé. Cette dépendance peut étre due a une maladie physique ou psychique, un handicap ou
une fragilité. On parle de proches aidants lorsque le soutien est fourni durablement et met
largement a contribution le proche" (Oulevey Bachmann et al., 2021). En-dehors de |'aide aux
activités de la vie quotidienne, ces aidants apportent parfois aussi un soutien moral et/ou une

assistance financiére.

Leur profil est variable (Laborde et al., 2021). Si la grande majorité d’entre eux sont les enfants
(53%) et les conjoints (27%) de la personne aidée, il arrive parfois qu’il s’agisse de personnes
plus lointaines de la famille, voire d’individus extérieurs au cercle familial, comme des voisins
ou des amis. Parmi ces proches aidants, 40% ont une vie professionnelle (Besnard et al., 2019).
Il semble également important de souligner que 2/3 d’entre eux sont des femmes (Soullier,
2012). "La dépendance des personnes agées est une affaire de femmes. Qu’on se le dise !" Tels
sont les premiers mots de I'article proposé par Floriane Maisonnasse sur 'égalité entre les
femmes et les hommes (Maisonnasse, 2016). Cette derniere expliquait cela par le fait que les
femmes, du fait de leur espérance de vie plus longue, étaient souvent contraintes d’aider mais
aussi d’étre aidées. Cependant, le lien entre la personne aidée et I'aidant joue un réle majeur

dans cette inégalité hommes/femmes. En effet, le pourcentage d’hommes et de femmes



aidants s’équilibre lorsqu’il s’agit de venir en aide a une personne agée avec un lien de parenté
proche. A l'inverse, moins les liens sont forts entre I'aidant et 'aidé, et plus les aidants sont des

femmes (Besnard et al., 2019).

Dans presque la moitié des cas, les aidants accompagnent seuls leur proche agé dépendant.
Sans aide extérieure, ces aidants non professionnels doivent parfois apprendre par eux-mémes
comment prendre en soin leur proche. Si certains actes de la vie quotidienne semblent anodins,
d’autres sont en lien avec I'intime et peuvent étre difficiles a envisager pour 'aidant. Dans 34%
des cas, 'aidant recoit le soutien de professionnels extérieurs. Cette collaboration, appelée
"aide mixte", permet a la personne agée de rester plus longtemps a domicile (Brunel et al.,
2019). Cependant, malgré cette aide, l'accompagnement du proche peut devenir trop

complexe, et il devient alors nécessaire de se tourner vers I'EHPAD.

1.1.4. La prise en soin des personnes agées en EHPAD

1.1.4.1. L’encadrement dans les EHPAD

Dans la grande majorité des cas, les personnes agées entrent en institution pour avoir une
assistance médicalisée permanente et ainsi se sentir en sécurité (Guichardon, 2005). Dans ces
établissements, les besoins individuels varient d’un individu a l'autre, et il existe une grande
hétérogénéité de profils. Pour répondre a ces diverses attentes, les EHPAD misent sur la
pluridisciplinarité. Selon un rapport de la Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation
et des Statistiques (DREES) s’intéressant aux taux d’encadrement dans ces établissements, plus
de 430000 personnes travailleraient en EHPAD en France (Reynaud, 2020). Le personnel
soignant représenterait plus de 50% d’entre eux. Sont considérés comme soignants dans ce
rapport les Agents de Service Hospitalier (ASH), les aides médico-psychologiques (AMP), les

auxiliaires de vie sociale (AVS), les aides-soignants (AS) et les infirmiers (IDE).

En moyenne, on comptabiliserait aujourd’hui en France 4 soignants "au chevet" pour 10
résidents en EHPAD. De la méme maniére, la moyenne par établissement serait de 6 infirmiers
contre 20 aides-soignants (Reynaud, 2020). Ce taux d’encadrement est principalement calculé
en fonction de la dépendance des résidents qui vivent dans I’établissement. Il varie donc d’un

EHPAD a l'autre. La Cour des Comptes, dans son rapport sur la prise en charge médicale des



personnes agées en EHPAD de 2022, dénoncait un encadrement insuffisant et suggérait de
définir, au lieu d’un ratio global du nombre de personnels par établissement, un ratio du

nombre maximum de résidents a prendre en soin par professionnel (Cour des Comptes, 2022).

1.1.4.2. Prendre soin du grand dge en EHPAD

"Prendre soin, c’est porter une attention particuliere a une personne qui vit une situation qui
lui est particuliere et ce dans une perspective de lui venir en aide, de contribuer a son bien-
étre, a sa santé" (Hesbeen, 1999). A travers cette définition du prendre soin, Walter Hesbeen
souligne I'importance d’une volonté d’assister I'autre, de I'accompagner, dans un moment
donné de son parcours de vie. Le prendre soin est donc au cceur du métier de soignant, et

plusieurs d’entre eux ont tenté de décrire, concrétement, comment s’y prendre.

Ainsi, pour l'infirmiére Marie-Francoise Colliere, prendre soin nécessite de réaliser a la fois des
soins de compensation et d’entretien de la vie, mais aussi des soins de réparation (Colliere,
1982). Les premiers sont les soins qui relevent de la décision et de l'initiative infirmiéere. Elle
décrit ici "tous les soins d’accompagnement, de stimulation, de développement, de maintien
de la vie". Les soins de réparation sont ceux prescrits. |l s’agit notamment de la distribution des
traitements, de la surveillance de leurs effets, mais aussi de la réfection des pansements ou de
tout acte demandé par le champ médical (Colliere, 2001). Dans la continuité de ce "prendre
soin de la vie", I'infirmier Philippe Svandra souligne I'importance pour le soignant d’étre dans
une attitude d’inquiétude vis-a-vis de I'autre, pour veiller sur sa fragilité et sa vulnérabilité

(Svandra, 2018).

Prendre soin d’une personne agée institutionnalisée, c’est donc étre pleinement dans une
attitude attentive de ses besoins, mais c’est aussi s'inquiéter pour la personne vulnérable
gu’elle est, au regard des spécificités de son age : sa polypathologie, son handicap, ses troubles
neurodégénératifs, ses troubles comportementaux parfois associés, etc. C'est prendre en
compte également sa singularité, avec son histoire de vie, son vécu, ses expériences
personnelles, sa famille et ses proches. C'est respecter ses choix et ses préférences (Fernandez
& Menecier, 2023). Ainsi, prendre soin du grand age en EHPAD, c’est avant tout aider,
accompagner, soulager, écouter, prendre le temps et s’adapter a chacune et chacun. C'est aussi

accepter la complexité de ces différentes taches. En attestent les nombreuses études sur la



pénibilité du travail dans ces établissements et le turn-over important qui en résulte (Routelous
et al.,, 2021) (Marquier et al., 2016). Des difficultés physiques sont souvent décrites dans la
littérature, notamment liées aux problemes d’ergonomie lors des soins de nursing, a la
manutention, aux déplacements et a la fatigue. La charge mentale est aussi bien présente. Elle
concerne principalement la difficile organisation du travail, avec peu de temps pour réaliser de
nombreuses activités. Combien de fois a-t-on entendu le nombre de toilettes de personnes

agées a réaliser par soignant en une seule matinée ?

Enfin, la charge émotionnelle est visible a travers des situations angoissantes, stressantes, et
de souffrance de la personne agée (Archambault, 2006). Etre soignant en EHPAD, c'est accepter
d’étre confronté quotidiennement a la fragilité et a la vulnérabilité, a la perte d’autonomie et

|Ill

a la souffrance, a la dégradation et a la fin de vie. C'est aussi devoir gérer |""effet miroir" de ces
situations, en se retrouvant projeté, parfois violemment, vers son propre vieillissement. De
plus, ce choix de carriére soignante est peu valorisé. Les soignants en gériatrie sont souvent
percus comme des "sous-soignants" (Hein, 2003), avec des taches jugées ingrates et
dévalorisantes. Il est d’ailleurs rare, sur les bancs des instituts de formation, de rencontrer des

éleves infirmiers souhaitant travailler en service de gériatrie. Cependant, si cette spécialité n’est

pas choisie, c’est aussi peut-étre parce qu’elle n’est pas enseignée.

La formation des soignants a la gériatrie semble tout aussi évidente que la formation des
soignants a la pédiatrie. Pourtant, s’il existe bien des diplomes de spécialisation pour travailler
aupres de nouveau-nés et d’enfants, il n’en existe pas, ou peu, pour prendre soin des personnes
agées. En effet, pas de dipldme spécifique nécessaire pour étre aide-soignant ou infirmier en
EHPAD. La prise en soin gériatrique, bien que complexe et difficile, ne demande pas de
formation supplémentaire au cursus initial pour ces soignants. Pourtant, il est essentiel, dans
ces lieux de vie, d’avoir des professionnels qualifiés. C'est a nouveau la Cour des Comptes qui
a pointé cet élément récemment, en réalisant une étude au sein de 57 EHPAD répartis sur le
territoire francais (Cour des Comptes, 2022). Loin de pouvoir étre généralisable, cette
recherche a tout de méme permis d’insister, une fois de plus, sur la nécessité d'un
renforcement de la formation gériatrique. En effet, selon leur rapport, trop peu d’aides-

soignants ont réalisé la formation d’assistants de soins en gérontologie. Les infirmiers eux, n’ont

pas de formations spécifiques. Pourtant, au regard de leurs nombreuses responsabilités en



EHPAD, notamment dues a la faible présence médicale, I'infirmier devrait pouvoir se former et

obtenir une expertise dans cette discipline.

Prendre soin d'une personne agée en EHPAD est donc particulierement complexe. Si les soins
d'hygiéne et de confort occupent une place prépondérante dans le quotidien des soignants, la
prise en charge de problemes de santé fréquents dans la population dagée vient également

s'ajouter. L'incontinence urinaire en fait partie.

1.2. L'incontinence urinaire

1.2.1. Définition

La vessie est un organe musculaire creux qui a pour réle principal le stockage et |'évacuation
des urines (Zhou et al., 2022). De nombreuses maladies peuvent |'affecter ; c’est le cas de
I'incontinence urinaire. Elle est liée a un trouble du contréle vésical et sphinctérien.
L'International Continence Society (ICS) définit I''U comme la plainte d’une perte involontaire
d’urines (Abrams et al., 2017a). Au regard des différents mécanismes de survenue, au moins
10 types d'lU de 'adulte ont pu étre décrits dans la littérature :

e L’incontinence urinaire d’effort, qui est caractérisée par une perte involontaire d’urines
lors d’un effort physique (toux, rires, éternuments, exercices physiques). Elle est due a
une augmentation de la pression intra-abdominale (Lugo & Riggs, 2023) ;

e L'incontinence urinaire par hyperactivité de la vessie, par urgenturie ou par impériosité,
qui est une perte involontaire d’urines accompagnée ou précédée d’une envie soudaine
et irrépressible d’uriner (Nandy & Ranganathan, 2023) ;

¢ L’incontinence urinaire mixte, qui associe une |U d’effort a une IU par impériosité (Game
et al., 2023);

¢ L’incontinence urinaire fonctionnelle, qui se caractérise par une perte involontaire
d’urines en lien avec une difficulté d’accés aux toilettes (Edwards et al., 2021). Elle peut
étre due a un trouble cognitif (incapacité a se rappeler du lieu ol sont les toilettes),
mais aussi a un probleme environnemental (impossibilité d’accéder aux sanitaires). La
particularité de ce type d’incontinence est que la personne est habituellement

continente ;

Page 27 sur 241



e L’'incontinence urinaire par regorgement, qui se caractérise par des fuites dues a une
vessie qui ne se vide jamais complétement (d’Ancona et al., 2019) ;

e L’incontinence urinaire continue, qui est une perte involontaire d’urines ininterrompue
(Mashidori et al., 2007) ;

e L'incontinence urinaire insensible, qui résulte d’une perte non ressentie par la personne
(Brucker et al., 2013) ;

e L’énurésie de I'adulte, se manifestant seulement par des fuites urinaires nocturnes
(Akhavizadegan et al., 2019) ;

e L'incontinence urinaire posturale, survenant aux changements de position (Haylen et
al., 2010) ;

e L’incontinence urinaire sexuelle, qui définit une perte involontaire d’urines durant un

rapport sexuel (llliano et al., 2018) ;

Les IU d’effort, par urgenturie et mixte sont, de loin, les plus fréquentes (Deffieux, 2017) et les

mieux décrites dans la littérature. Elles font I'objet de nombreuses études épidémiologiques.

1.2.2. Epidémiologie

1.2.2.1. Fréquence

Les données épidémiologiques retrouvées dans la littérature sont treés disparates. En cause, les
différents outils et méthodes utilisés, les diverses populations étudiées, les définitions retenues
de l'incontinence urinaire (Milsom & Gyhagen, 2019a), mais aussi les écarts culturels de

perceptions et de communications sur ce probléeme de santé.

L’étude EPIC, réalisée entre avril et décembre 2005 dans plusieurs pays du monde, est la plus
grande enquéte de population réalisée sur la prévalence de I'lU (Irwin et al., 2006). Menée sur
un échantillon de presque 20000 personnes, elle a permis d’estimer I'évolution de la
prévalence de ce probléme de santé chez I'adulte: I'lU concernerait presque 9% de la
population mondiale, avec au moins 303 millions de femmes et 121 millions d’hommes (Irwin
etal., 2011a). Environ 10% des femmes adultes souffriraient de fuites fréquentes (quotidiennes
ou hebdomadaires) et elles seraient 25 a 45% a en souffrir occasionnellement (Milsom et al.,
2013). Cette prévalence augmenterait avec I'age (Irwin et al., 2009). L’étude d’Irwin montre

également qu’elle serait plus importante en Europe que sur les autres continents, avec presque



10% des européens concernés, contre 9% des nord-américains, 8,4% des asiatiques, 8,2% des

sud-américains, et seulement 7,2% des africains (Irwin et al., 2011b).

En France, la femme est également majoritairement concernée par I'lU. En effet, une femme
adulte sur cing, soit plus de 5 millions de francaises, seraient concernées par au moins un
symptéme de l'incontinence urinaire, et plus d’un million d’entre elles présenteraient des
symptémes quotidiens (Bedretdinova et al., 2016). La prévalence de I''U chez 'homme en
France est bien moins étudiée. En 2011 cependant, I’Association Francaise d’Urologie (AFU)
comptabilisait 3 a 5% des hommes quadragénaires, 10% des sexagénaires et jusqu’a 30% des

hommes agés de plus de 90 ans.

Bien que ces chiffres soient importants, ils seraient tout de méme bien en-deca de la réalité.
Une étude longitudinale observationnelle, réalisée entre 2003 et 2005 dans 15 pays européens,
affirmait que plus d’un quart des femmes souffrant d’lU patientaient de 3 a 5 ans avant de

consulter un praticien. Elles seraient méme 13% a attendre plus de 10 ans (Monz et al., 2007).

1.2.2.2. Facteurs de risque

Les facteurs de risque non modifiables de I'lU sont nombreux et bien décrits dans la littérature.
Certains sont intrinseques. C'est le cas de I'age et du vieillissement, qui sont cités comme
facteurs de risque principaux de I'incontinence urinaire (Ko et al., 2005). C’est aussi le cas de la
génétique, qui multiplie le risque deés lors qu’une parente est incontinente (Breinbjerg et al.,
2023). D’autres facteurs de risque sont en lien avec les évenements gynéco-obstétricaux : la
grossesse, |'accouchement par voix basse, le travail expulsif et la parité sont souvent cités
(Hage-Fransen et al.,, 2021). Les chirurgies pelviennes et les hystérectomies sont aussi
largement décrites, ainsi que, pour les hommes, les prostatectomies (Tulokas et al., 2022).
D’autres facteurs sont liés a des pathologies : le diabéete, la démence, les troubles cognitifs

associés ou encore les maladies neurologiques (Bartolone et al., 2021).

Parmi les facteurs de risque modifiables, on retrouve I'obésité, associée a tous les types
d’incontinence urinaire (Subak et al., 2009). Cependant, la perte de poids permet une
amélioration rapide de I'incontinence. La prise d’cestrogénes oraux, avec ou sans progestatifs

combinés, et elle aussi associée a une augmentation de l'incontinence urinaire (Albertazzi &



Sharma, 2005). L'activité physique, qu’elle soit intensive (Dominguez-Antufia et al., 2023), ou
au contraire inexistante (Steenstrup et al., 2018), est également décrite comme un facteur de

risque important mais modifiable.

1.2.3. Conségquences

1.2.3.1. Conséguences physigues de I'incontinence urinaire

Ce probléme de santé entraine tout d’abord des conséquences physiques pour la personne
concernée. Le port de protections est souvent en lien avec une altération de I’état cutané. Les
macérations, les rougeurs, les irritations, les infections récurrentes et les escarres sont souvent
rapportés dans la littérature (Farage et al., 2007) (Beeckman, 2017). De la méme maniere,
I'incontinence urinaire est décrite comme pouvant entrainer des troubles du sommeil (Moreno
et al,, 2019), et des troubles sexuels (Brubaker et al., 2009). Enfin, le fait de devoir se déplacer,
parfois rapidement, pour atteindre les toilettes, peut entrainer des chutes, voire des fractures
chez les personnes les plus vulnérables (Brown et al., 2000) (Gale et al., 2018). Cette crainte de
la chute peut, a termes, limiter les déplacements et ainsi développer une dépendance
(Mahamdia et al., 2014). Il faut également noter que I'incontinence urinaire est I'une des causes
principales d'institutionnalisation (Cassells & Watt, 2003). Elle représente en effet 6 a 10% des

entrées en maisons de retraite (Debus & Kastner, 2015).

1.2.3.2. Conséguences psychosociales de I'incontinence urinaire

L’incontinence urinaire entraine également des conséquences psychologiques et sociales non
négligeables. L'altération de la qualité de vie, dans sa globalité, est souvent décrite dans la
littérature (Pizzol et al., 2021). Dans un premier temps, la personne concernée peut s’isoler des
autres en réduisant, le plus souvent, ses activités sociales (Stickley et al., 2017). Le sentiment
de honte et la stigmatisation des personnes incontinentes (Bardsley, 2016) viennent renforcer
ce repli sur soi et cette sensation de ne pas pouvoir en parler librement. La dévalorisation de la
personne, ainsi qu’une perte d’estime d’elle-méme et de sa dignité sont aussi décrites dans la
littérature (Ratner et al., 2011). Des troubles plus importants encore peuvent alors s’exprimer :
I'lU est souvent source d’anxiété (Perry et al., 2006) et a été identifiée comme facteur prédictif
de la dépression (Dugan et al., 2000). Enfin, I'incontinence urinaire étant difficile a accepter,

elle fait parfois I'objet d’'un déni de la part de la personne concernée. Cela peut alors entrainer



des perturbations sociales importantes (Dubeau et al., 1998).

1.2.3.3. Conséguences économiques

L'lU entraine aussi des conséquences économiques non négligeables, pour I'individu concerné,
mais aussi pour ses proches ou encore pour les systemes de soins. Ses colts directs sont
importants. lls concernent les consultations urologiques, les bilans urodynamiques réalisés, les
examens complémentaires prescrits, les moyens de protection, les dispositifs médicaux, ou
encore les traitements médicamenteux ou chirugicaux proposés. Les colts dits indirects
prennent en compte la perte de productivité de la personne ainsi que son isolement social ou
encore son besoin d’aide psychologique en lien avec la difficulté a vivre son IU. En France, les
derniers chiffres font état de 4,6 milliards d’euros de dépenses annuelles (Lecomte &
de Penanster, 2003). Les conséquences économiques de I'lU sont donc considérables. Une
étude s’intéressant aux co(ts de différentes pathologies a d’ailleurs montré qu’une femme
incontinente urinaire a 'effort avait, au cours de sa vie, des co(ts médicaux totaux 1,8 fois
supérieurs a ceux d’une femme non concernée par I'lU (Birnbaum et al., 2003). Cette surcharge

financiere peut parfois étre tres lourde a supporter.

1.2.4. Prise en charge

1.2.4.1. Le juste diagnostic

La prise en charge de l'incontinence urinaire doit prendre en compte la cause, le type, la gravité
et la géne ressentie par la personne concernée. Ainsi, avant la mise en place de toute mesure,
il est essentiel de poser le bon diagnostic d'|lU et d'en déterminer le type. Dans un premier
temps, et plus spécifiguement si le patient est agé, il est essentiel de s’assurer gu’il ne s’agit
pas d’une incontinence urinaire transitoire. L'acronyme anglo-saxon DIAPPERS, proposé par
Resnick en 1984, est toujours tres utilisé et permet d’éliminer des facteurs qui améneraient a
faire un mauvais diagnostic (Resnick, 1984) :

D : Délire ou état confusionnel

| : Infection urinaire basse

A : Atrophie carentielle

P : Psychologie/dépression

P : Polymédication



E : Excés de diurese par augmentation des apports/prise de diurétiques
R : Restriction de mobilité

S : Selles (Constipation et/ou fécalome)

Une fois I'lU transitoire éliminée, certains tests simples sont recommandés par |’Association
Francaise d’Urologie pour permettre, par exemple, de différencier s’il s’agit d’'une incontinence
urinaire a I’effort, par impériosité ou mixte. C'est le cas du questionnaire autoadministré USP®,
pour "Urinary Symptom Profile", qui permet d’avoir des informations sur la fréquence et
I'intensité des symptdmes urinaires percus par le patient durant le dernier mois. Pour aller plus
loin, d’autres questionnaires sont proposés pour évaluer la qualité de vie des patients
concernés par I'lU : le Contilife® et le PISQ® (pour "Pelvic Organ Prolapse/Urinary Incontinence
Sexual Questionnaire") s’intéressent plus spécifiguement a la qualité de vie des femmes
concernées par ce probléme, le Ditrovie® est utilisé pour I'lU par impériosité. Pour les hommes,
le questionnaire IPSS®, pour "International Prostate Symptom Score", a pour objectif d’évaluer
les symptdmes urinaires en lien avec une pathologie prostatique, et leur impact sur la qualité

de vie.

L'interrogatoire et les examens complémentaires permettent évidemment ensuite de poser le
juste diagnostic. Il est alors possible de proposer de nombreuses mesures au patient concerné.
En-dehors des mesures hygiéno-diététiques pouvant étre mises en place pour prévenir ou
améliorer les symptdmes, des prises en charge comportementales, curatives ou palliatives
peuvent étre conseillées ou prescrites au patient. Il est en tous cas toujours possible de venir
en aide a la personne concernée par I'lU. Fonda et Abrams ont d’ailleurs proposé un paradigme
de la continence (Fonda & Abrams, 2006). Dans ce dernier, les auteurs décrivent 4 états

courants de patients par rapport a I'incontinence urinaire (Figure 2).



Independent Continence
(never having been wel; or dry as a
result of treatment)

A

Controlled Incontinence
or Dependent Continence
(dry with behavioural treatments,

medications, or with toileting
assistance)

Contained Incontinence
< ».| (urine contained with pads or
appliances)

y

Incontinence
(wet)

Figure 2 Le paradigme de la continence selon Fonda et Abrams

Entre I'état d’incontinence et celui de continence, Fonda et Abrams proposent un état
d’incontinence contrélée (ou de continence dépendante) et un état d’incontinence contenue
(anciennement appelé « continence sociale » dans la premiére version du paradigme). L'état
d’incontinence controlée concerne les patients souffrant d’une incontinence maitrisée par des
mesures comportementales, des traitements ou la mise en place d’une assistance personnelle
réguliere. Cet état est considéré comme réversible. L'état d’incontinence contenue concerne
les patients incontinents urinaires utilisant divers moyens de protections ou appareils. Les
auteurs précisent que ce paradigme doit servir aux professionnels de santé pour ne pas oublier
la dynamique qui existe entre ces différents états. Ainsi, ils sont en mesure de donner des
attentes réalistes au patient et de les informer sur I'importance de suivre les mesures qui leur
sont proposées. Fonda et Abrams insistent sur le fait que le patient peut trouver sa place a
différents endroits de ce paradigme, en fonction de I’évolution de son 1U, mais aussi au regard

des diverses pratiques soignantes.

1.2.4.2. Les mesures hygiéno-diététiques

En premiére intention, plusieurs études scientifiques ont montré que certaines mesures
simples pouvaient aider a améliorer ou a diminuer les symptémes de I'lU. La nutrition joue ici
un réle majeur. En adoptant une alimentation plus équilibrée et en contrélant ainsi son indice
de masse corporelle, les symptomes de l'incontinence urinaire peuvent étre diminués. Un essai
clinigue randomisé, réalisé par une équipe américaine, a montré qu’en diminuant son poids de
8%, il était possible de réduire de 50% les épisodes d’IU a 'effort (Subak et al., 2009). Cette
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alimentation peut également entrainer une diminution de la constipation, souvent associée a
I'lU (Lian et al., 2019). Aussi, la littérature propose de surveiller la consommation liquidienne et
de diminuer la consommation de caféine, d'alcool et de tabac, pour pouvoir diminuer les
symptémes liés a ce probleme de santé (Imamura et al., 2010). L'activité physique semble
également essentielle dans la diminution des symptoémes. En effet, la littérature décrit
I'importance d'un exercice quotidien adapté, permettant de limiter au maximum la sédentarité
(Kikuchi et al., 2007). Ces mesures hygiéno-diététiques peuvent tout a fait étre proposées pour

prévenir I'lU, mais aussi pour la réduire, une fois installée.

1.2.4.3. Les mesures comportementales et conservatrices

En-dehors des mesures hygiéno-diététiques, plusieurs autres interventions peuvent étre mises
en place. La littérature décrit des programmes de miction, des programmes pelviens ou encore
un entrainement fonctionnel. Il est également possible de se tourner vers des techniques telles

que l'utilisation de cones vaginaux ou I'électrostimulation.

Parmi les programmes de miction, la littérature souligne l'intérét de la miction incitée, qui
consiste a stimuler les personnes a aller aux toilettes. Cette technique a prouvé son efficacité
a court terme (Eustice et al., 2000). Elle pourrait diminuer les fuites urinaires ou en tous cas les
espacer (L. H. Thomas et al., 2019). La miction programmée, qui consiste a utiliser les toilettes
a heures fixes est également une possibilité (Ostaszkiewicz et al., 2004). Des programmes
d'entrainement de la vessie impliqguent, eux, des mictions progressives associées a de
I'éducation du patient (Wallace et al., 2004). Concernant I'entrainement fonctionnel, il s'agit
d'exercices proposés pour améliorer les compétences liées a |'utilisation des toilettes. Aussi
appelé entrainement fonctionnel incident dans la littérature (Abrams et al., 2017b), il est

souvent proposé en association avec la miction incitée.

L'entrainement des muscles du plancher pelvien, aussi appelé PFMT (pour Pelvic Floor Muscle
Training), est une autre alternative permettant de renforcer le détrusor de la vessie (DeMaagd
& Davenport, 2012). Il peut étre réalisé en prévention d'une IU ou pour diminuer ses
symptomes. Plusieurs études ont d'ailleurs prouvé son efficacité, aussi bien sur I'lU par
impériosité que sur I'lU d'effort ou mixte (Garcia-Sanchez et al., 2019). En revanche, la méta-

analyse réalisée par Choi et al. sur 12 études, montre qu'elle est plus efficace chez les femmes



jeunes souffrant d'lU a l'effort (Choi et al., 2007). Cet entrainement peut étre assisté par le
biofeedback. Cette méthode, aussi appelée rétroaction biologique ou rétrocontrdle biologique,
permet au patient d'identifier les bons muscles a contracter pour se rééduquer (Capelini et al.,
2006). En effet, le biofeedback permet de détecter et d'amplifier les réponses physiologiques
pour que le patient prenne conscience de son périnée. Pour ce faire, une sonde et des
électrodes permettent, lors des exercices de contraction musculaire du patient, de retranscrire
I'activité sur un moniteur. Il est principalement proposé dans le cadre des |U d'effort ou

d'impériosité.

Les cbnes vaginaux sont également décrits dans la littérature. Il s'agit d'une méthode
permettant de renforcer/rééduquer le plancher pelvien. En insérant un cdne au niveau vaginal,
les patientes doivent le maintenir en place pendant plusieurs minutes. La sensation de "perdre
le cone" permet la contraction musculaire et ainsi la rééducation. Bien que cette méthode soit
décrite, elle semble potentiellement plus intéressante dans le cas ou elle est utilisée en
association avec une autre méthode (Herbison & Dean, 2013). Enfin, la littérature décrit
également I'électrostimulation comme intervention possible sur I'lU. Dans cette technique, une
sonde envoie un courant électrique pour que les muscles du plancher pelvien se contractent.
Il est possible d'effectuer cette rééducation a domicile ou chez un professionnel (Lopes et al.,

2014).

Ces approches sont peu colteuses et non invasives. Elles peuvent donc étre proposées en
premiere intention ou dans les cas ou les traitements médicamenteux ne sont pas appropriés

(Abrams et al., 2017b).

1.2.4.4. Les mesures curatives

Une fois les mesures hygiéno-diététiques et conservatrices proposées, il est possible de se
tourner vers les traitements médicamenteux. Plusieurs d'entre eux ont prouvé leur efficacité
sur l'incontinence urinaire. C'est le cas des anticholinergiques (aussi appelés anti
muscariniques) pour les IU par impériosité, et des 3-agonistes pour les IU par regorgement
(DeMaagd & Davenport, 2012). Tandis que les anticholinergiques ont une action de blocage sur
les récepteurs muscariniques de la vessie, les f3-agonistes ciblent le stockage, en permettant

d'améliorer la relaxation du détrusor (Denisenko et al., 2021). Depuis une vingtaine d'années,



le traitement par injection de toxine botulique est également utilisé (Kuo, 2022). Les études ont

d'ailleurs montré qu'il y avait une efficacité sur les IU par impériosité (Sahai et al., 2007).

Le plus souvent en derniére intention, la chirurgie peut aussi étre envisagée, notamment
comme traitement de I'lU d'effort chez la femme (de Vries & Heesakkers, 2018) et lorsqu’elle
est trop difficile a supporter pour le patient. La chirurgie la plus réalisée jusqu'alors est la
bandelette sous-urétrale, mais il existe de nombreuses autres techniques : la colposuspension
du col de la vessie, les frondes pubovaginales, ou encore la mise en place d'un sphincter urinaire

artificiel.

1.2.4.5. Les mesures palliatives

En France, les produits dits "palliatifs" sont divisés en 2 grandes catégories : les produits non
absorbants et les produits absorbants. Parmi les produits non absorbants, il existe notamment
les étuis péniens, les sondes urinaires ou encore les poches collectrices, qui sont classés comme
dispositifs médicaux (Miget et al., 2018). Ils peuvent étre utilisés et proposés aux patients IU de
tout type. Parmi les produits absorbants, il existe surtout des moyens de protection. Leur place
dans la prise en charge de l'incontinence urinaire n'est plus a démontrer. D'ailleurs, leur port
est parfois pris comme indicateur de l'existence d'une incontinence urinaire (Miget et al,,

2018). Il ne s’agit cette fois pas de dispositifs médicaux.

Le choix de la protection urinaire dépend de nombreux critéres. Fader a proposé en 2008 une
évaluation comparative de ces différents moyens existants (Fader et al., 2008), qui rapporte
I'importance de l'absorption, du co(t, de la facilité de pose et du sexe de la personne
concernée. |l est en tous cas difficile de faire un choix, tant 'offre est grandissante. Pour les
incontinences urinaires légeres a modérées, le choix se porte généralement sur les protections
anatomiques ou les slips absorbants. Dans le cas des incontinences urinaires plus lourdes, les
changes complets sont souvent préférés. Malheureusement, la littérature décrit un manque
d'indications claires pour |'utilisation de ces différents moyens de protection (Miget et al.,

2018).

Le tableau ci-dessous résume les différentes mesures décrites dans la littérature pour prendre

en charge l'incontinence urinaire (Tableau 1).



TYPE DE MESURES MESURES REFERENCES
Surveillance de I'Indice de Masse Corporelle (IMC) Subak et al., 2009
Surveillance du transit intestinal et réduction de la constipation Lian et al., 2019
Hygieno-dietétiques Surveillance des apports liquidiens Imamura et al., 2010
Surveillance de la consommation de caféine, d'alcocl et de tabac  Imamura et al., 2010
Surveillance d'une activité physique adaptee Kikuchi et al., 2007
Miction incitée Thomas et al., 2019
Miction programmée Ostaszkiewicz et al.,, 2004
Entrainement de la vessie Wallace et al., 2004
Comportementales Entrainement fonctionnel Abrams et al., 2017
et conservatrices Entrainement des muscles du plancher pelvien DeMaagd et Davenport, 2012
Biofeedback Capelini et al., 2006
Cénes vaginaux Herbison et Dean, 2013
Electrostimulation Lopés et al., 2014
Curatives Traitements medicamenteux DeMaagd et Davenport, 2012
Traitements chirurgicaux De Vries et Heesakkers, 2018
Etui penien Miget et al., 2018
Palliatives Poche ur?na?re M?get et al., 2018
Sonde urinaire Miget et al., 2018
Protection Miget et al., 2018

Tableau 1 Résumé des mesures pouvant étre mises en place pour prendre en charge I'incontinence urinaire

1.2.4.6. Des barrieres a la prise en soin

Il existe donc de nombreuses mesures pouvant permettre de proposer une prise en soin
personnalisée au patient concerné par lincontinence urinaire. Malheureusement,
contrairement a d’autres problémes de santé, le sujet a toujours été considéré comme tabou
dans notre société (Morris, 1999). L'incontinence urinaire étant méme qualifiée d’"épidémie
silencieuse" (Belmin et al., 2023). Cela entraine évidemment un nombre important de patients

non diagnostiqués.

Plusieurs auteurs ont étudié les barrieres qui amenent les personnes concernées a ne pas en
parler. Une étude transversale menée aupres de plus de 50 000 femmes danoises a notamment
montré que la crainte de faire perdre du temps au médecin était évoquée pour taire le sujet
(Jarbgl et al.,, 2021). Une seconde étude nationale, cette fois-ci réalisée aupres de femmes
jordaniennes, ajoutait a cette crainte le fait de considérer I'incontinence urinaire comme
normale et liée a I'age, mais aussi le peu d’amélioration espéré avec un traitement (Mahfouz
et al, 2023). Tout récemment, deux chercheurs anglo-saxons ont réalisé une méta-
ethnographie et ont proposé un modele conceptuel sur le fait de vivre avec I'incontinence
urinaire (Toye & Barker, 2020). Celui-ci permet notamment de distinguer les différents défis

existants pour la personne concernée : en parler et demander de I'aide ou gérer seul ce
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probléme, se sentir malade ou considérer que cela est normal... Aussi, ce modele donne a
identifier les différentes raisons pour lesquelles le patient ne parvient pas a demander de

I'aide ; il s’agit de la stigmatisation, de la honte et de la culpabilité (Figure 3).
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Figure 3 Modele conceptuel proposé par Toye et Barker

Si ces études montrent qu’il existe bien des difficultés pour le patient a parler de son
incontinence urinaire, elles soulignent également le fait que le sujet ne soit pas souvent abordé
par les médecins généralistes lors des consultations médicales (Teunissen et al., 2006). Ainsi,
malgré de nombreuses solutions possibles, des patients semblent, encore aujourd’hui, souffrir

silencieusement d’incontinence urinaire.

1.2.5. L'incontinence urinaire des personnes agées en EHPAD

1.2.5.1. Un syndrome gériatrique a ne pas négliger

L’Académie de Médecine définit le syndrome gériatrique comme "un syndrome se manifestant
dans des conditions cliniques qui, chez les malades agés, different de celles dans lesquelles la

méme maladie se manifesterait chez les sujets jeunes"#. Si peu de syndromes sont classifiés

4 https://www.academie-medecine.fr/le-dictionnaire/index.php?q=syndrome%20g%C3%A9riatrique



comme tels, I'incontinence urinaire en fait bien partie depuis 2007. Ainsi, elle partage des
facteurs de risque communs avec d’autres syndromes dits "gériatriques"”, comme le syndrome
confusionnel aigu, les chutes ou encore la mobilité réduite. Ces facteurs de risque sont I'dge
avancé, les troubles cognitifs, I'altération fonctionnelle et de la mobilité (Inouye et al., 2007).
Précisons que les syndromes gériatriques sont tous multifactoriels et qu’ils touchent
principalement les personnes agées les plus fragiles. L'incontinence urinaire est en tous cas I'un

des plus fréquents en EHPAD.

En effet, bien que les études de prévalence soient tres disparates, I'incontinence urinaire
concernerait entre 43 et 77% des personnes agées résidant dans ces établissements
(Offermans et al., 2009). Tandis que chez les plus jeunes, les femmes sont 3 fois plus touchées
que les hommes, chez les plus de 80 ans, I'incontinence urinaire touche de maniére égale les
deux sexes. Parmi les personnes agées dépendantes (physiquement ou mentalement), 90%
seraient concernées. Les types d’incontinence les plus fréquents dans cette population sont les
formes par impériosité et mixte (Milsom & Gyhagen, 2019b). En concernant autant de
personnes, ce syndrome ne peut étre négligé et doit faire 'objet de toutes les attentions.
Plusieurs logiques d’action sont donc mises en place dans ces établissements, en termes de
préservation de la continence, de prévention de I'incontinence, de prise en soin des personnes

concernées et de choix des moyens de protections.

1.2.5.2. Les logiques d'action mises en place dans les EHPADs

Prévention de I'incontinence urinaire et préservation de la continence

Au regard de ses multiples conséquences, la prévention de l'incontinence urinaire des
personnes agées en EHPAD est qualifiée de « besoin prioritaire » depuis plusieurs années déja
(Shamliyan et al., 2007). De maniére pertinente, la littérature s’intéressant a la prévention de
ce phénomene parle avant tout de préservation de la continence et de sa promotion. C'est
notamment le cas d’une revue systématique proposée par une équipe de recherche américaine
(Roe et al., 2011a). Selon cette étude, les mesures les plus utilisées pour prévenir I'incontinence
urinaire de la personne agée seraient les mictions programmeées (de jour et parfois de nuit),
I’'accompagnement aux toilettes, I'utilisation de signalétiques claires pour indiquer le lieu ou se
trouvent les sanitaires, et la mise a disposition d’urinoirs ou de chaises percées. En revanche,

certaines de ces mesures ne sont pas toujours évidentes a mettre en place, notamment aupres



de cette population dgée. Plusieurs causes sont identifiées dans la littérature (Abrams et al.,
2017b) : les programmes de miction sont difficiles a mettre en place car il faut étre autonome
et pouvoir se déplacer seul pour aller aux toilettes ; dans les cas ou la personne a besoin d'aide,
il est d'autant plus difficile de réaliser ces actions chronophages ; les rééducations et
entrailnements demandent une certaine attention et de la rigueur ; les troubles cognitifs de

certaines personnes agées peuvent alors poser probleme.

De la méme maniére, pour prévenir I'incontinence urinaire, il faut déja prévenir ses facteurs de
risque modifiables. Les EHPAD doivent surveiller I'alimentation des résidents, afin de prévenir
la constipation mais aussi le surpoids ou I'obésité. s tentent également de favoriser la mobilité,
pour éviter au maximum la sédentarité. Enfin, prévenir I'incontinence urinaire, ce n’est pas
seulement préserver la continence, mais c’est aussi permettre a la personne dgée de conserver

une bonne estime d’elle-méme (Lopez-Tourres & Trivalle, 2012).

Gestion de I'incontinence urinaire en EHPAD

S’il est nécessaire de faire de la prévention sur ce sujet, il est aussi essentiel de prendre
correctement en soin les personnes agées qui sont concernées par l'incontinence urinaire.
Depuis de nombreuses décennies, I’utilisation de moyens de protection est la premiére mesure
utilisée pour gérer ce probleme de santé chez les personnes agées en institution (Peet et al.,
1996). Pourtant, plusieurs experts proposent de privilégier d’autres solutions. Une étude
réalisée avec la méthode Delphi en 2013 a permis de recueillir les avis de 39 spécialistes sur le
sujet. Apres 3 tours d’interrogation des professionnels, I'algorithme décisionnel GRAPPPA a pu
étre validé (Amarenco et al., 2014). Il a pour objectif de définir des recommandations pour la

prise en soin de l'incontinence urinaire de la personne agée (Figure 4).
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Figure 4 Algorithme décisionnel GRAPPPA selon Amarenco et al.

En premiére intention, le groupe d’experts propose de la rééducation périnéale, et/ou des
mesures hygiéno-diététiques. Si la résidente est une femme, une cestrogénothérapie est
recommandée en parallele. Si ces mesures ne fonctionnent pas, les spécialistes consultés
s’accordent sur le fait qu’il faille, en cas d’incontinence urinaire par hyperactivité vésicale,
mettre en place un traitement par anticholinergiques. Le panel interrogé précise que les
mesures hygiéno-diététiques et la rééducation périnéale sont les mémes que celles proposées

chez les sujets plus jeunes.

Si cette prise en soin est conseillée, elle ne semble pourtant pas étre souvent mise en place au
sein des institutions, ol la majorité des résidents portent encore des protections (Du Moulin et
al., 2009). Plusieurs barrieres ont été soulevées, dans la littérature, pour expliquer cette
gestion inadéquate. Pour Tannenbaum, il existe a la fois des facteurs individuels et des facteurs
institutionnels expliquant I'inaction des soignants pour améliorer la prise en soin des personnes

agées incontinentes urinaires en institution (Tannenbaum et al., 2005). L'auteur décrit ainsi,
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dans une étude qualitative réalisée auprés d’'infirmiers et d’aides-soignants d’'EHPAD, 8 facteurs
déterminants la capacité de ces soignants a s’en occuper. Il cite notamment les préjugés et les
connaissances existants sur ce probléme de santé, la charge de travail ou encore le soutien recu
par l'institution ou les autres soignants. Certaines croyances erronées sont mises en avant dans
cette étude. Par exemple, certains soignants interrogés pensent que, si lI'incontinence urinaire
ne peut étre guérie, il N’y a aucun intérét a essayer de la réduire. Aussi, une étude récente
dénoncait le fait que les soignants, médicaux comme paramédicaux, accordaient peu

d’importance a la gestion de I'incontinence urinaire (Hunter & Wagg, 2018).

1.3. Problématique

1.3.1. Les perceptions et représentations de l'incontinence urinaire

1.3.1.1. Perceptions et représentations dans la société

Le sujet de I'incontinence urinaire étant considéré comme tabou, peu de chercheurs ont étudié
ses perceptions et ses représentations dans la société. Il y a 30 ans pourtant, Philippe Oliviero
soutenait sa these sur un sujet proche : les représentations sociales des liquides du corps
humain (Oliviero, 1991). Dans son travail, I'auteur interrogeait une population hétérogene de
francais sur leur maniére de se représenter 18 liquides internes et/ou externes de notre corps,
dont les urines. Apres analyse des résultats, les urines ont été regroupées, avec d’autres
liguides, sous un théme particulier : les "infernaux du corps". Jugées négativement par les
autres pour 92% des interrogés, les urines étaient tres majoritairement représentées comme
un déchet impur, dégo(tant et sale. Elles étaient aussi considérées comme de moins en moins
contrélables au fur et a mesure de I'avancée en age. En-dehors de ce travail, peu de chercheurs

se sont intéressés aux représentations de la société sur I'incontinence urinaire.

1.3.1.2. Perceptions et représentations des soignants

Concernant les soignants, qu’il s’agisse des aides-soignants ou des infirmiers, il n’est pas rare
de deviner une certaine réticence a I’évocation méme de ce probléme de santé. En effet, si
I'incontinence urinaire est aussi complexe a prendre en soin, c’est aussi parce qu’elle fait I'objet
de nombreuses représentations ; et celles-ci sont rarement positives. En 2001, une équipe de

recherche norvégienne avait mené une étude descriptive sur les sentiments et attitudes des
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soignants lorsqu’ils prenaient en soin un patient incontinent urinaire (Vinsnes et al., 2001).
Deux résultats majeurs étaient ressortis de cette recherche : les aides-soignants avaient une
attitude plus positive que les infirmiers face a ces patients, et les soignants travaillant en
établissement de type EHPAD avaient aussi des attitudes plus positives que ceux travaillant
dans les services de médecine et de chirurgie. De la méme maniére, des sentiments de
frustration et d’impuissance ont été soulevés. Ces attitudes et sentiments de soignants ne

seraient-ils pas en lien avec les représentations qu’ils se font de I'incontinence urinaire ?

En 2011, Véronique Gogniat et son équipe écrivaient un article sur les connaissances,
représentations et pratiques de soignants suisses face a ce probleme de santé (Gogniat et al.,
2011). Dans cette enquéte, 1811 aides-soignants, infirmiers, médecins et sage-femmes étaient
interrogés. Sont ressortis de cette recherche plusieurs résultats intéressants. Tout d’abord, les
soignants exercant dans les services ou il y a le plus grand nombre de patients concernés par
I'incontinence urinaire trouvaient majoritairement que ce probleme de santé était considéré
comme une priorité. Concernant spécifiquement les représentations des soignants interrogés
sur l'incontinence urinaire, il était intéressant de remarquer que 80% d’entre eux affirmaient
que prendre conscience de leurs préjugés sur ce probleme de santé pouvait leur permettre
d’améliorer leur prise en soin du patient concerné. Dans ces représentations, plusieurs fausses
croyances ont été mises en lumiere : par exemple, 40% des aides-soignants interrogés
pensaient qu’il était normal d’étre incontinents urinaires avec I'age. Malheureusement, cette
étude montre également que ces représentations engendrent des comportements et attitudes
inadaptés. En effet, le fait d’affirmer qu’il est normal d’étre incontinent urinaire lorsque I'on est
agé était statistiquement corrélé au fait de mettre systématiquement une protection a une

personne agée a risque d’incontinence.

1.3.1.3. Représentations et amélioration de la prise en soin

Préjugés, fausses croyances, perceptions.... autant de termes mis en avant lors des études sur
les représentations sociales de I'incontinence urinaire. Pour autant, ces représentations parfois
négatives sont inévitablement liées a un manque de connaissances, et peuvent parfois méme
étre un obstacle a I'appropriation de savoirs. Pour cette raison, étudier les représentations
sociales, les comprendre, et tenter peut-étre de les modifier pourrait permettre d’améliorer la

prise en soin des personnes concernées. C’'est en tous cas ce qu’a montrer I'étude de Gogniat,



décrite ci-dessus. Ainsi, le fait, pour un soignant, de penser gu’il est normal d’étre incontinent
urinaire lorsque 'on est agé, indique qu’il existe un manque de connaissances sur le sujet.
Malheureusement, cela peut également I'amener a avoir une prise en soin inadaptée de la
personne concernée : jugement inapproprié et stigmatisation du patient agé, attitude
inadaptée, solutions inadéquates proposées au résident, absence de mesures de prévention
mises en place... Comprendre les représentations d'un phénomene pourrait ainsi permettre de

développer des stratégies et des outils adaptés a la transformation de ces représentations.

Pourtant, la littérature reste pauvre sur le sujet des représentations sociales de I'incontinence
urinaire. S’il y a bien quelques écrits sur les représentations des soignants, il n’en existe pas sur
celles des plus durement touchés : les résidents d’EHPAD. Les représentations de leurs aidants,
de leurs proches, et de ceux qui les accompagne parfois depuis si longtemps dans cette difficile
épreuve ne sont pas non plus étudiées. Aussi, les quelques travaux menés sur les
représentations sociales de l'incontinence urinaire se réduisent a des descriptions et ne
permettent pas d’amener de nouvelles perspectives en termes d’amélioration de la prise en

soin des personnes agées concernées.

1.3.2. La prise en charge de l'incontinence urinaire en EHPAD

1.3.2.1. Prévention de l'incontinence urinaire

Les mesures préventives sont considérées comme essentielles dans la prise en charge de
I'incontinence urinaire des personnes agées institutionnalisées. Pourtant, il existe une réelle
disparité entre les EHPAD sur ce sujet. Tandis que certains mettent en place, depuis de
nombreuses années déja, de réelles stratégies (Robinson, 2000), d'autres ne parviennent
toujours pas inscrire la prévention dans leur prise en charge de I'incontinence urinaire (Regat-
Bikoi et al., 2013). Dans cette derniere étude, l'auteur souligne le manque de mesures
préventives mises en place aupres de personnes agées en unité de gériatrie. Sur une centaine
de dossiers patients évalués, seuls 18% documentent des interventions de nature préventives,
tandis que 46% décrivent des interventions palliatives, telles que la mise en place de moyens

de protections. Précisons également qu’aucune intervention n’est proposée dans 28% des cas.
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1.3.2.2. Place des moyens de protections

Les moyens de protections semblent jouer un réle prépondérant dans la prise en charge de
I'incontinence urinaire en EHPAD. Ces mesures dites palliatives sont d'ailleurs décrites comme
trés majoritairement utilisées dans la prise en charge de l'incontinence urinaires des personnes
agées institutionnalisées (Du Moulin et al.,, 2009) (Hoed! et al.,, 2022). Cependant, si ces
mesures sont plébiscitées par les soignants, elles ne sont pas forcément choisies par les

résidents.

Certains soignants considerent, a tort, que les personnes agées sont incapables de participer a
la prise en soins de leur incontinence urinaire (Tannenbaum et al., 2005). Pourtant, dans
I’'objectif d’'une démarche centrée sur le patient, les décisions pour gérer I'incontinence urinaire
devraient étre prises avec les personnes concernées et/ou avec ses proches et aidants.
Plusieurs études ont pourtant dénoncé le manque d’implication des personnes agées
institutionnalisées dans les décisions concernant leur incontinence urinaire (Roe et al., 2011b).
Souvent dépendantes de la structure dans laquelle elles vivent, elles ne sont que rarement
consultées, comme si leur avis ne comptait que trop peu. Dans le cadre du choix de leurs
moyens de protection notamment, il est relativement rare que les personnes agées soient
amenées a choisir entre plusieurs modeles de produits ou a exprimer leurs préférences ou
envies. Pourtant, la littérature appuie I'importance d’'un empowerment des résidents d’'EHPAD.
Une étude a retrouvé leur empowerment comme facteur prédictif important de leur qualité de
vie (Tu et al., 2006). Aussi, une revue systématique menée en 2016 a recherché les
interventions d’éducation pouvant étre utilisées pour renforcer I'empowerment des résidents
d’EHPAD (Schoberer et al.,, 2016). Malgré les nombreuses propositions retrouvées et la
prévalence de ce probleme de santé chez ces personnes, aucune n’était en lien avec la gestion

de I'lU ou le choix des moyens de protection.

Ainsi, de nombreux questionnements se posent encore sur les logiques d'action mises en place
pour prendre en charge l'incontinence urinaire des personnes agées en EHPAD. Qu'il s'agisse
de la prévention de ce probleme de santé, ou du choix des moyens de protection, il semble
aujourd'hui particulierement difficile de comprendre la gestion de l'incontinence urinaire en

institution et la maniére dont les personnes agées concernées sont prises en soin.



1.4. Questions de recherche

Les éléments de contexte ainsi que la problématique de recherche nous permettent de penser
qu'une meilleure compréhension des représentations sociales entourant l'incontinence
urinaire pourrait permettre d'améliorer la prise en soin des personnes agées institutionnalisées
souffrant de probleme de santé. Aussi, il semble nécessaire de se questionner sur les logiques

d'action mises en place dans les EHPAD pour prendre en charge l'incontinence urinaire.

En ce sens, il semblait légitime de se poser les questions de recherche suivantes :

- Quelles sont les perceptions et les représentations sociales des personnes agées
institutionnalisées, de leurs proches-aidants, de leurs soignants, et de la population
générale sur l'incontinence urinaire ?

- Quelles sont les logiques d’action mises en place dans les EHPAD pour prendre en soin

les personnes agées souffrant d’incontinence urinaire ?
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2EMEDARTIE
LE PROGRAMME DE RECHERCHE ORION
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2.1. Objectifs

2.1.1. Objectif principal

Pour répondre au mieux aux questions de recherche posées, et ainsi pouvoir envisager une
amélioration de la prise en soin des personnes agées incontinentes urinaires en EHPAD, un
objectif principal a été défini pour ce programme de recherche. Il s’agissait de comprendre les
perceptions et représentations sociales de l'incontinence urinaire et de caractériser les
logiques d’action mises en place dans les EHPAD pour prendre en charge I'incontinence urinaire

des personnes agées.

2.1.2. Objectifs secondaires

Au regard des différents aspects évoqués dans 'objectif principal, les objectifs secondaires
suivants ont été définis :

»> Appréhender les perceptions, opinions et croyances qui entourent I'incontinence urinaire
>»>  Comprendre les représentations sociales des résidents d’EHPAD, de leurs proches-
aidants, de leurs soignants et de la population générale sur I'incontinence urinaire

>>> Caractériser les logiques d’action mises en place dans les EHPAD en termes de moyens de
protection

>>> Comprendre les logiques d’action mises en place dans les EHPAD pour prévenir
I'incontinence urinaire et préserver la continence des personnes agées institutionnalisées

>>> Recenser les logiques d’action mises en place dans le monde pour prendre en charge

I'incontinence urinaire des personnes dgées en EHPAD

Pour répondre a I'ensemble de ces objectifs, le programme de recherche ORION a été construit.

Il est composé de 7 études regroupées sous 3 objectifs principaux.
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2.2. Le programme de recherche ORION

ORION 1
ETUDE WEBOMETRIQUE

Perceptions de
l'incontinence urinaire sur
le web et les
réseaux sociaux

ORION 3
ETUDE CARTOGRAPHIQUE

Logiques d'action mises en
place a l'international pour
la prise en charge de
l'incontinence urinaire

ORION 2
ETUDE MIXTE CONCOMITANTE

Représentations sociales des résidents,
aidants, soignants et population générale
sur l'incontinence urinaire
et logiques d'action

N7
\ QUALITATIF

QUANTITATIF

Entretiens
résidents et soignants

Questionnaires

_______-.
————-—--I,

[ 1

1 1
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2.2.1. Etude ORION 1

L'étude ORION 1 visait a comprendre les perceptions de I'incontinence urinaire sur le web et
les réseaux sociaux. Il s’agissait de réaliser une étude webométrique selon Thelwall (Thelwall &
Thelwall, 2009). Celle-ci devait permettre d’apporter des premiers éléments de compréhension

sur les perceptions d’une partie de la population.

2.2.2. Etude ORION 2

L’étude ORION 2 avait pour objectif de comprendre les représentations sociales des résidents
d’EHPAD, de leurs soignants (aides-soignants et infirmiers), de leurs proches-aidants et de la
population générale francaise sur l'incontinence urinaire. Pour ce faire, une étude mixte
concomitante a été réalisée (Creswell & Creswell, 2017). Celle-ci a été déclinée en 5 études :

- ORION 2a devait permettre de comprendre les perceptions et représentations des
résidents d'EHPAD et de leurs soignants. Il s'agissait de réaliser une étude qualitative a
visée descriptive et compréhensive dans une approche phénoménologique par
entretiens semi-directifs ;

- ORION 2b visait a comprendre les perceptions et représentations des aidants et de Ia
population générale. Une étude qualitative par focus-groupes a été réalisée ;

- ORION 2c avait pour objectif d'appréhender les perceptions et représentations des
aidants et de la population générale. Pour ce faire, une étude qualitative par réseaux

d'association a été menée ;
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- ORION 2d devait permettre de comprendre les perceptions et représentations des
résidents d'EHPAD, de leurs soignants et de leurs aidants. Il s'agissait d'une recherche
guantitative déclarative par questionnaires ;

- ORION2e devait permettre d'appréhender les perceptions et représentations de la

population générale francaise. Une étude quantitative déclarative a ainsi été menée.

2.2.3. Etude ORION 3

L'étude ORION 3, derniere étude du programme de recherche, visait a recenser les différentes
solutions existantes dans le monde pour prendre en charge l'incontinence urinaire des
personnes agées. Il s’agissait de réaliser une étude cartographique transversale descriptive au

sein d’un nombre important de pays et de continents.

2.3. Posture du chercheur

2.3.1. Une recherche portée par un paradigme constructiviste

Comme toute recherche, le programme ORION s'inscrit dans un paradigme scientifique. Ce
terme de "paradigme", initialement proposé par Thomas Kuhn, est défini quelques années plus
tard comme "un ensemble de croyances fondamentales, de valeurs et de postulats qui guident
le chercheur non seulement dans ses choix méthodologiques, mais qui lui permettent aussi de
s'appuyer sur des aspects ontologiques et épistémologiques de sa recherche" (Guba & Lincoln,
1994a). Le programme de recherche ORION s'ancre ici dans le paradigme constructiviste. Pour
expliquer ce choix, il nous semblait essentiel de commencer par revenir sur les 3 éléments
philosophiques permettant l'identification du paradigme dans lequel nous nous trouvons :
I'ontologie, I'épistémologie et la méthodologie. En effet, dans un programme de recherche
comme ORION, au carrefour entre les disciplines des sciences infirmiéres, de la santé publique

et de la psychologie sociale, nous souhaitons préciser notre positionnement de chercheur.

Dans un premier temps, il s'agissait de s'intéresser a I'ontologie, qui pose la question de la
nature de la réalité (Guba & Lincoln, 2005). Ainsi, dans le programme de recherche ORION,
nous avons considéré que les réalités pouvaient étre multiples et subjectives, qu'il n'existait pas

de réalité unique. En ce sens, nous tenions a identifier les diversités d'expériences vis-a-vis du

Page 50 sur 241



phénomene d'incontinence urinaire, en accordant autant d'intérét et d'importance a chacune

d'entre elles.

Il s'agissait ensuite de s'intéresser a |'épistémologie, qui pose la question de la relation entre le
chercheur et son objet de recherche. En tant que chercheur, il nous semblait essentiel d'étre
en interaction permanente et approfondie avec les personnes interrogées. Partant du postulat
que chaque expérience est unique, il s'agissait d'étre au plus proche de chaque participant pour
comprendre, en profondeur, le sens que chacun d'entre eux donnait au phénomene étudié.
Cette posture épistémologique a évidemment influencé les choix méthodologiques de notre
recherche. Ainsi, dans les différentes études de notre programme de recherche, nous avons
privilégié les méthodes qualitatives de recherche, nous permettant d'étudier et de
comprendre, en profondeur, les perceptions et représentations sociales entourant
I'incontinence urinaire. Les observations et entretiens ont ainsi été privilégié. De fait, notre

démarche s'est toujours voulue inductive.

C'est donc tout naturellement que notre posture de chercheur s'est ancrée dans un paradigme
constructiviste. En effet, celui-ci est défini comme "une posture philosophique qui soutient
I'existence de multiples interprétations de la réalité et dont le but de la recherche est de
comprendre comment chacun construit cette réalité dans un contexte donné" (Fortin &
Gagnon, 2022). Ainsi, nous avons souhaité appréhender l'incontinence urinaire a partir des
points de vue et expériences de différentes catégories de personnes : des résidents d'EHPAD,
leurs soignants, leurs proches-aidants et des individus de la population générale. Cependant, si
nous voulons étre plus précis encore, il semble important de préciser que notre posture
constructiviste emprunte davantage a celle conceptualisée par Guba et Lincoln (Guba &
Lincoln, 1994b) qu'a celle proposée par les "radicaux" von Glasersfeld ou encore Le Moigne
(Von Glasersfeld, 2001) (Le Moigne, 2021). Ainsi, selon Guba et Lincoln, la réalité serait
"socialement construite". Au regard de notre travail portant sur les perceptions et
représentations sociales du phénomene d'incontinence urinaire, ce postulat a donc
évidemment beaucoup de sens. Choisir cette posture constructiviste, c'était donc choisir
d'écouter le vécu et I'expérience des individus, d'interagir avec eux, de les comprendre, et de

construire avec eux, et grace a eux, de la connaissance.



2.3.2. Une posture de soignante

Aussi, précisons une autre influence expliquant peut-étre davantage encore la posture prise

dans ce travail de recherche : le fait d'étre a la fois chercheuse et infirmiere.

Au-dela du paradigme scientifique, c'est donc aussi un paradigme infirmier qui a porté cette
recherche : celui de la transformation (Newman et al., 1991). Dans cette approche holistique
du "étre avec", l'infirmier s'intéresse en premier lieu a I'expérience de l'individu, a ce qu'il est,
mais aussi a ce qu'il sait et a ce qu'il peut faire pour aller mieux. Dans une attention particuliére
a l'autre et dans une interaction bienveillante, le soignant peut alors accompagner au mieux le
patient (Pépin et al., 2017). Cependant, si cette vision résolument soignante a toujours été
présente dans les recherches menées, il a tout de méme été nécessaire de s'éloigner un tant
soit peu de ce regard, pour endosser une posture de chercheuse. En ce sens, il ne s'agissait pas
d'exclure I'expérience de soignante, mais il était nécessaire de la tenir a bonne distance, pour
gu'elle ne vienne pas influencer les recherches. En effet, pour pouvoir appréhender au mieux
I'expérience et le vécu des participants vis-a-vis du phénomene d'incontinence urinaire, il

semblait nécessaire de s'efforcer a n'étre "qu'enquétrice".

En revanche, nous croyons que cette double expérience était également une vraie opportunité
pour cette recherche, dans le sens ou elle a permis de faire du lien entre la pratique et la
théorie. Il s'agissait notamment de se servir de la posture de soignante pour réfléchir
concrétement a la faisabilité de nos recherches sur le terrain ou encore a l'intérét et a I'utilité

de celles-ci pour les participants.

2.3.3. Une démarche compréhensive et phénoménologique

En recherche, la compréhension semble depuis toujours étre en opposition avec I'explication
(Colliot-Thélene, 2004). En effet, des 1883, le philosophe allemand Wilhelm Dilthey affirmait
une nette distinction entre sciences de la nature et sciences de I'esprit, et indiquait : "nous
expliguons la nature, nous comprenons la vie psychique" (Dilthey, 1883). En sciences sociales,

le concept de compréhension désigne "un procédé qui refuse l'explication du phénomeéne
social par l'attribution des causes "mécaniques" ou par l'attribution d'une seule cause

déterminante" (Grassi, 2005). Ainsi, la démarche compréhensive permet de saisir le sens, ou
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du moins les sens donnés a des phénomeénes. Elle est dynamique et cherche a appréhender,
par des allers-retours permanents, les idées associées a l'objet étudié. Pour Dilthey, cette
compréhension est a allier a la notion d"Erlebnis", traduit de l'allemand par "expérience
vécue". Celle-ci est pour lui fondamentale et est elle-méme au sein de chaque nouvelle
expérience de l'individu (Dilthey, 1999). Plusieurs auteurs ont décrit les apports théoriques
d'une telle démarche. Dumez a par exemple soulevé trois éléments permis par la recherche
compréhensive : la mise en lumiére de mécanismes, |'élaboration de typologies et la

redéfinition de concepts ou de théories existants (Dumez, 2013).

Au-dela de la seule démarche compréhensive, le programme de recherche ORION s'ancre
également dans la phénoménologie descriptive (HUsserl, 1900). A travers elle, il s'agissait de
tenter de comprendre, mais aussi de décrire I'expérience de différents groupes d'individus par
rapport a un phénomene. Selon Van Manen, la phénoménologie "cherche a découvrir I'essence
des phénomenes, leur nature, et le sens que les étres humains leur attribuent" (Van Manen,
1990). Si plusieurs courants phénoménologiques existent, notre recherche a été orientée par
les travaux d'Husserl, et notamment par ce qu'il a appelé la phénoménologie descriptive
(HUsserl, 1900). Pas d'interprétation et pas de jugement dans ce courant, mais une description

et une compréhension, en profondeur, de I'essence méme du phénomeéne étudié.

Si ce programme de recherche s'inscrit bien dans un paradigme scientifique et dans une

démarche particuliére, il s'ancre également dans un cadre théorique et conceptuel.

2.4. Cadre théorique

2.4.1. Les perceptions

Au départ d'une certaine compréhension du monde, il existe des perceptions individuelles.
Celles-ci sont décrites comme des "processus par lesquels les individus interpretent et
organisent les sensations pour produire une expérience significative du monde" (Lindsay &
Norman, 1977). Souvent en lien avec un vécu sensoriel, ces perceptions permettent a I'individu
de mieux appréhender son environnement. Cependant, ces processus individuels ne se
construisent pas avec les échanges sociaux (Joffe, 2005). C'est principalement en ce sens que

les perceptions se différencient des représentations sociales.
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2.4.2. Les représentations sociales

2.4.2.1. Des représentations collectives aux représentations sociales

Comment écrire sur les représentations sociales sans faire un rapide détour par leur histoire et
les auteurs qui les ont portées. Si les théories se sont multipliées sur ce sujet ces dernieres
décennies, c'est pourtant il y a plus d'un siécle que I'histoire des représentations sociales a

commencé.

Bien avant les représentations sociales, ce sont les représentations collectives qui ont été
décrites. Le sociologue Emile Durkheim, a I'origine de cette notion, les définissait comme "le
produit d'une immense coopération qui s'étend non seulement dans I'espace, mais dans le
temps ; pour les faire, une multitude d'esprits divers ont associé, mélé, combiné leurs idées et
leurs sentiments ; de longues séries de générations y ont accumulé leur expérience et leur
savoir" (Durkheim, 1912). Il les opposait, a I'époque, aux représentations individuelles. Mais
cette notion, pourtant reprise par plusieurs auteurs, sera mise de coté durant quelgues
décennies, pour étre finalement remplacée par celle de représentations sociales. En effet, en
1961, Serge Moscovici réalise un travail sur les représentations sociales de la psychanalyse, et
devient le pere fondateur de ce concept (Moscovici, 1961). Il les décrira comme "une maniéere
d'interpréter le monde et de penser notre réalité quotidienne, une forme de connaissance
sociale que la personne se construit plus ou moins consciemment a partir de ce qu'elle est, de

ce qu'elle a été et de ce qu'elle projette et qui guide son comportement" (Moscovici, 1984).

La nécessité de changer le terme de "représentations collectives" par celui de "représentations
sociales" venait principalement de la différence de points de vue des auteurs sur la population
porteuse de ces représentations. Effectivement, si Durkheim considérait les représentations
collectives comme les perceptions et connaissances d'une société dans son ensemble,
Moscovici considérait I'existence de plusieurs groupes sociaux au sein d'une méme société.
Pour ce dernier, les groupes sociaux échangent et communiguent grace aux représentations
sociales qu'ils ont créées. Cependant, il faut également préciser que celles-ci sont souvent

considérées comme "naives", au sens ou elles ne sont pas produites par des experts.



De nombreux auteurs ont tenté de définir le terme de représentations sociales ; c'est le cas
notamment de Di Giacomo, d'Abric, de Flament, de Jodelet, ou encore de Rouquette (Gaymard,
2021). Nous avons ici fait le choix d'emprunter la définition de Guimelli, pour qui ces
représentations sont "des connaissances, des croyances, ou encore des opinions produites et
partagées par les individus d'un méme groupe, a I'égard d'un objet social donné" (Guimelli,
1999a). En effet, précisons que chaque individu percoit le monde a l'aune de ses propres
représentations sociales. Tout objet est en tous cas percu par l'individu en fonction de ses
représentations sociales, et donc de ses croyances et opinions sur cet objet. Au regard de son
expérience vis-a-vis de l'objet, de son éducation, de son mode de vie et de pensée, du contexte
social et de I'environnement dans lequel il évolue, I'individu percoit I'objet d'une certaine
maniere. Cette perception est ainsi amenée a se modifier, au gré des interactions sociales de
I'individu (Delouvée, 2018). Mais alors, comment se créent ces représentations propres a un

groupe social ?

2.4.2.2. Construction d'une représentation sociale

Plusieurs auteurs ont tenté d'appréhender la maniere dont ces représentations sociales se
construisent. Moscovici a notamment décrit trois conditions a cette élaboration (Moscovici,
1961) :

- Ladispersion de l'information

Selon lui, un objet de représentation, quel qu'il soit, est difficilement percu, dans un premier
temps, par l'individu ou le groupe d'individus. Ces derniers, n'étant pas experts de cet objet,
ont souvent, de maniére paradoxale, une insuffisance mais aussi une surabondance
d'informations concernant cet objet. Pour contrer cette difficulté et savoir quelles informations
choisir pour créer sa représentation, l'individu s'intéressera a ce qu'il entendra, de maniere
indirecte et morcelée, lors des échanges sociaux.

- La focalisation de I'attention

En fonction de l'intérét que l'individu porte a l'objet de représentation, son attention sera plus
ou moins orientée sur cet objet. Ainsi, le groupe d'individus, au regard de ses valeurs, portera

son attention sur certains éléments de I'objet plus que sur d'autres.



- La pression a l'inférence

Dans cette derniere condition, Moscovici décrit I'importance du groupe social sur la
représentation d'un objet. Bien que n'étant pas expert de I'objet, 'individu prendra position sur

celui-ci en fonction des échanges qu'il aura au sein de son groupe social.

Si ces trois conditions permettent de mieux comprendre la maniére dont se construisent les
représentations sociales autour d'un objet, d'autres éléments ont semblé intéressants a
ajouter. Moliner a ainsi décrit, quelques années plus tard, quatre autres conditions a cette
émergence (Moliner, 1996). Selon lui, I'objet doit nécessairement étre polymorphe et ainsi
pouvoir étre percu sous différents aspects. |l précise ensuite que le groupe porteur de la
représentation doit avoir des intéréts communs envers et avec cet objet, et que ce dernier doit
avoir valeur d'enjeu. Il doit, de plus, exister une dynamique sociale autour de cet objet, dans le

sens ou différents groupes d'individus sont en lien avec lui.

Aussi, au-dela de ces conditions d'émergence, toute représentation sociale fait I'objet de deux
processus cognitifs appelés objectivation et ancrage. Le premier permet la "réduction de
I'incertitude", le second a pour objectif de "donner un sens particulier a toute information
nouvelle" (Moliner, 2015). Plus concretement, I'objectivation permet de transformer, simplifier
une idée abstraite voire complexe, en une image concréte et compréhensible par l'individu.

L'ancrage permet ensuite de positionner I'objet dans le mode de pensée de I'individu.

2.4.2.3. Caractéristiques d'une représentation sociale

Si I'on sait désormais comment se forme une représentation sociale, il est aussi complexe de
comprendre ce qu'elle est réellement, et quelles sont ses caractéristiques. Dés 1984, la
psychologue sociale Denise Jodelet énoncait les attributs suivants : "elle a un caractére
imageant"”, mais aussi "symbolique et signifiant", "constructif, autonome et créatif" (Jodelet,
1984). De son co6té, le psychologue social Jean-Claude Abric décrivait quatre fonctions

principales a ces représentations (Abric, 2011).

Selon lui, les représentations sociales ont tout d'abord une fonction de savoir, permettant a

chaque individu d'appréhender le monde qui I'entoure. En ce sens, la représentation sociale



d'un objet permet a l'individu de comprendre et d'expliquer la réalité. Ces savoirs vont ensuite
permettre les échanges sociaux, en contribuant a la transaction d'idées, d'opinions et de savoirs
communs. Dans le programme de recherche ORION, étudier les représentations de
I'incontinence urinaire devait ainsi permettre d'appréhender les savoirs des groupes sociaux

interrogés sur ce probleme de santé.

Il existe également une fonction identitaire de ces représentations, ayant pour objectif de
définir I'identité sociale de chaque individu. Chaque groupe social est ainsi porté par les mémes
représentations d'un objet, ce qui permet de préserver la spécificité des groupes sociaux et de
garder une certaine cohésion au sein du groupe. Etudier les représentations de I'incontinence
urinaire, c'est donc aussi étudier les représentations de groupes sociaux différents, que sont

les résidents d'EHPAD, les soignants, les aidants et la population générale.

Abric décrit ensuite une fonction d'orientation des représentations, permettant a l'individu de
guider ses comportements et attitudes dans un contexte social donné. En effet, ces
représentations vont permettre a l'individu d'anticiper, de se réguler, et d'adapter sa maniére
d'étre dans une situation. Dans le programme ORION, il sera donc intéressant de regarder
comment les représentations sociales qui entourent l'incontinence urinaire permettent

d'orienter les attitudes et comportements des groupes sociaux interrogés.

Enfin, Abric décrit une fonction de justification, qui vient donner a l'individu une explication sur
sa maniere de se comporter au sein d'un groupe social. Elle permet surtout de justifier un
comportement, une attitude, un choix ou une action réalisée. Ainsi, |'étude des représentations
sociales de l'incontinence urinaire permettra également de mieux comprendre les

comportements des groupes sociaux vis-a-vis de |'incontinence urinaire.

2.4.2.4. La théorie du noyau central de Jean-Claude Abric

Plusieurs modeéles d'études des représentations sociales ont été décrits dans la littérature en
fonction de leurs orientations théorique et méthodologique (Moliner & Guimelli, 2015). Le
premier modele, celui proposé par Moscovici, est dit sociogénétique. Principalement
descriptive, cette approche s'intéresse aux maniéres dont les représentations sociales

émergent. La seconde approche est structurale. Etudiée principalement par Abric et Flament,



elle s'intéresse a la fagon dont les représentations sont organisées. Un modeéle socio-
dynamique, porté par Doise, et une approche dialogique, portée par Markova, s'intéressent
respectivement aux rapports sociaux et a la communication dans les représentations sociales.
Le programme de recherche ORION s'inscrit dans l'approche structurale. En ce sens, il
s'intéresse, en plus du contenu des représentations sociales, a leur organisation. Cela doit
permettre de mieux les comprendre et de pouvoir agir sur celles-ci (Abric, 2005). Dans nos
études, l'intérét s'est principalement porté sur la théorie du noyau central d'Abric (Abric, 1976).
Selon cet auteur, "une représentation sociale est un ensemble organisé et structuré
d'informations, de croyances, d'opinions et d'attitudes, elle constitue un systéme sociocognitif
particulier composé de deux sous-systemes en interaction : un systéme central et un systeme

périphérique" (Abric, 2001).

Le systéme central, appelé aussi noyau, est au coeur de la représentation sociale et est
particulierement stable, dans le sens ou il résiste aux changements et modifications. Abric
précisait d'ailleurs que "toute remise en cause d'un élément du noyau central entraine
automatiguement la transformation ou I'abandon de la représentation" (Abric, 2001). En ce
sens, ce sont les valeurs les plus ancrées de l'individu qui se trouvent dans ce noyau central de
la représentation. Abric a décrit trois fonctions pour ce noyau : génératrice de sens,
organisatrice et stabilisatrice. Il a aussi précisé le fait que plusieurs éléments le constituent, et
gu'ils n'ont pas tous la méme importance. Ainsi, il existe des éléments dits "normatifs", en lien
avec les valeurs de l'individu porteur de la représentation, et des éléments appelés
"fonctionnels", qui sont associés aux pratiques sociales liées a I'objet de représentation. Autour
de ce noyau gravitent des éléments périphériques, moins stables et plus accessibles, mais ayant
des fonctions essentielles également : protectrice (du noyau central), régulatrice, prescriptive
(des comportements a adopter), de personnalisation et de concrétisation. Ainsi, ces éléments
sont a la frontiére entre le réel et le systeme central. Cette théorie du noyau central n'a pas été
schématisée par Abric mais a été reprise par de nombreux auteurs. C'est le cas de Fontaine et
Hamon, qui ont adapté cette théorie dans leur étude portant sur la représentation sociale de

I'école (Fontaine & Hamon, 2010) (Figure 5).
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Figure 5 La théorie du noyau central d'Abric, adaptée par Fontaine et Hamon (2010)

2.4.2.5. La zone muette

Dans la continuité des travaux menés par Abric, plusieurs auteurs se sont intéressés a la notion
de "zone muette". Initiée par Guimelli, elle est décrite comme "un sous-ensemble spécifique
de cognitions ou de croyances qui ne sont pas exprimées par les sujets dans les conditions
normales de production, et qui, si elles étaient exprimées, pourraient mettre en cause des
valeurs morales ou des normes valorisées par le groupe" (Guimelli & Deschamps, 2000). En ce
sens, I'auteur postule que certains éléments de la représentation seraient rendus muets car

non exprimables dans la situation ou I'individu est interrogé (Milland & Flament, 2016).

2.4.2.6. L'étude des représentations sociales dans le domaine de la santé

Si les représentations sociales ont bien évidemment fait I'objet de nombreuses études en
psychologie sociale, d'autres disciplines se sont emparées de ce concept pour étudier leurs
propres objets. Le lien entre représentations sociales et santé a d'abord été fait par Claudine
Herzlich. Dans son ouvrage portant sur la représentation de la santé et de la maladie, elle met
en exergue, des 1969, I'importance de donner la parole aux patients et ainsi de faire entendre
la pensée collective de ce groupe social sur la santé et la maladie (Herzlich, 1969). Tres
rapidement, d'autres auteurs la suivent. C'est le cas notamment de Denise Jodelet, qui s'est
intéressée aux représentations sociales de la folie (Jodelet, 1989), mais aussi d'Edith Sales-
Wouillemin, qui a étudié la représentation sociale de I'hygiéne chez les professionnels de santé

(Sales-Wuillemin et al., 2009). Plusieurs avantages a I'étude des représentations sociales dans
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le champ de la santé ont été soulignés dans la littérature. Elles permettent d'appréhender un
savoir partagé sur un objet de santé donné, mais elles peuvent aussi permettre de sensibiliser
les acteurs du monde de la santé et ainsi d'envisager des politiques d’éducation et de

promotion de la santé (Galand & Salés-Wuillemin, 2009).

Le concept a également trouvé sa place dans les sciences infirmieres, ou les études se sont
multipliées ces derniéres années. Dans cette discipline, les représentations sociales ont
notamment été étudiées pour comprendre les pratiques professionnelles. C'est le cas de
travaux portant sur la prise en charge de la douleur (Peoc’h et al., 2007) ou sur les pratiques
managériales des infirmiers dans certaines unités de soins (Lima et al., 2016). Certains
chercheurs en sciences infirmieres se sont également servis de ce cadre théorique pour
améliorer la compréhension de la profession. Une étude argentine récente portait par exemple
sur les représentations de I'activité professionnelle par des étudiants infirmiers (Bastias et al.,
2020). Parfois aussi, I'objet de représentation était une pathologie, comme I'étude brésilienne
de Santos Couto s'intéressant aux représentations des jeunes sur la prévention du VIH/SIDA

(Santos Couto et al., 2018).

Au regard de cet intérét croissant pour I'étude des représentations sociales dans le domaine
des sciences infirmieres, une équipe brésilienne a réalisé une enquéte exploratoire sur les
objets étudiés dans cette discipline. Bien que les pathologies et la pratique professionnelle
soient souvent étudiés, ce cadre théorique semble aussi permettre d'améliorer la
compréhension des services de soins, des processus santé-maladie ou encore de l'identité

professionnelle des infirmiéres (Marques et al., 2006).

L'incontinence urinaire a donc toute sa place en tant qu'objet de représentations sociales. Ce
phénomene fait l'objet de perceptions, d'opinions et de croyances qui orientent
nécessairement les attitudes, comportements et pratiques qui I'entourent. Si le programme de
recherche ORION est en lien avec le cadre théorique des représentations sociales, il s'ancre

également dans une théorie de sciences infirmieres.



2.4.3. Le "Caritative Caring" et la dignité

2.4.3.1. Une théorie en sciences infirmieres

Il y a maintenant plus de 150 ans, linfirmiére Florence Nightingale présentait la premiere
théorie de la profession (Nightingale, 1860). Suivie ensuite par plusieurs dizaines de consceurs,
elle a permis d’ouvrir la voie a la diffusion des connaissances en sciences infirmiéres.
Aujourd’hui, ces théories permettent de guider la pratique de millions d'infirmieres et

d’infirmiers a travers le monde.

Au regard de notre objet d'étude et des éléments de notre problématique, I'une d'entre elle
est en lien évident avec le programme de recherche ORION ; il s'agit de la théorie du Caritative
Caring, proposée par l'infirmiéere finno-suédoise Katie Eriksson. Les réflexions autour de cette
théorie ont débuté des les années 1970. Katie Eriksson souhaite a ce moment-la développer un
modele idéal du caring. Ce qu'elle appellera plus tard la "theory of caritative caring" est en
réalité un modele de soins infirmiers basé sur une approche autonome et profondément

humaniste.

Pour Katie Eriksson, la prise en soin ne s'effectue plus entre un patient et un professionnel de
santé, mais entre deux étres humains. C'est |a relation "naturelle" entre ces deux individus qui
est au centre de la prise en soin, une relation qu'elle qualifie de bienveillante et d'authentique
(Bergbom et al., 2021). Plusieurs notions sont au cceur de cette relation : la compassion tout
d'abord, qui est considérée par Eriksson comme la source de toute prise en soin, et le motif de
nos actions de soignants ; mais aussi I'écoute, I'attention, et la communion avec le patient. Au
coeur de sa théorie, Katie Eriksson prone avant tout une éthique du caring, qu'elle décrit a partir
de 1995. Inspirée des travaux du suédois Anders Nygren, elle développe 7 catégories
fondamentales : la dignité de I'étre humain, la relation de soin, I'invitation, la responsabilité, la
vertu, le devoir ainsi que le bien et le mal. A travers ces thémes, Katie Eriksson souhaite
répondre a I'objectif de I'éthique des soins : sauvegarder la dignité et la valeur de I'étre humain,
ainsi que son droit a l'autodétermination (Bergbom et al., 2022). Dans la théorie du Caritative
Caring, un concept central résonne tout particulierement avec le programme de recherche

ORION, il s'agit de la dignité.



2.4.3.2. Le concept de dignité

Considérée comme "la valeur la plus fondamentale de I'esprit de compassion", la dignité a été
définie par Eriksson dans ses travaux (Eriksson, 1996), et séparée en deux parties distinctes : la

dignité absolue et la dignité relative.

Par dignité absolue, Eriksson entend la dignité accordée a I'homme parce qu'il est homme.
Ainsi, il s'agit d'une dignité qui est la méme pour tout étre humain, fondée sur I'humanité de
chacun. Plusieurs valeurs sont au cceur de cette dignité absolue. C'est le cas notamment de la
valeur humaine, mais aussi de la liberté, de la responsabilité, du service ou encore du devoir.
Par dignité relative, Eriksson entend dignité influencée et formée par la culture et les contextes
extérieurs (Alligood, 2013). Ainsi, les valeurs qui se rapportent a cette forme de dignité sont
beaucoup plus mouvantes, car amenées a étre influencées par le contexte dans lequel |'étre
humain se trouve. Dans la continuité des travaux de Katie Eriksson se trouvent les recherches
de Margareta Edlund, qui s'est notamment intéressée a la définition du concept de dignité
(Edlund et al., 2013). Elle propose un nouveau modéle conceptuel dans lequel dignités absolue

et relative se cotoient (Figure 6).
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Figure 6 Le modele conceptuel de la dignité selon Edlund
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Dans celui-ci, Edlund montre que, pour que la dignité de la personne soit préservée, toutes les
valeurs de dignité absolue et de dignité relative doivent étre en interaction. Ce concept de
dignité est évidemment essentiel pour et dans la pratique professionnelle des soignants ; il est
d'ailleurs de leur devoir et de leur responsabilité éthique de maintenir la dignité de chaque
patient. Il prend aussi tout son sens dans la prise en soin des personnes agées, qui ont le

sentiment d'étre un "groupe non prioritaire" dans le systeme de soins (Werntoft et al., 2007).

2.4.3.3. La théorie du Caritative Caring dans les soins aux personnes agées

Plusieurs auteurs ont repris la théorie du Caritative Caring pour décrire une meilleure prise en
soin des personnes agées. Anderberg a notamment étudié la maniéere de préserver, au mieux,
la dignité de la personne agée, au regard de cette théorie (Anderberg et al., 2007). L'expérience
de la perte de dignité est tres souvent quotidienne pour les personnes agées, notamment pour
celles en perte d'autonomie. Son étude décrivait 5 attributs essentiels a la préservation de cette
dignité :

- La réalisation de soins individualisés ; cela implique, selon l'auteur, de comprendre les
besoins personnels de chaque individu, et ainsi de I'encourager a étre acteur de sa prise
en soin. Entendons par la la prise de décisions quant a ses soins, le maintien de son
autonomie lorsque cela est possible et surtout la posture de valorisation que cela entraine.

- Le rétablissement du controle ; il s'agit de laisser la personne agée reprendre un controle
sur sa propre vie en adaptant, au maximum, les situations a ses capacités.

- Lerespect; tant dans les actes que dans les paroles, celui-ci doit toujours étre apporté par
les personnes entourant la personne agée. Il peut s'agir du respect des choix individuels de
la personne, du respect de son intimité, ou encore de ses souhaits.

- Ladéfense des intéréts ; les soignants doivent pouvoir défendre les intéréts des personnes
agées trop affaiblies pour se défendre elles-mémes. L'objectif étant de laisser la personne
agée la plus autonome possible.

- L'écoute attentive ; enfin, I'auteur souligne l'importance pour les soignants d'entendre ce
gue les personnes agées ont a leur dire. Cela passe par une écoute bienveillante et non

infantilisante, par de l'intérét montré pour ce que raconte la personne agée.

Au-dela de cette préservation de la dignité, c'est aussi la prise en soin globale quotidienne du
patient 4gé qui peut étre revue a I'aune de la théorie du Caritative Caring. Pennbrant et Karlsson

ont d'ailleurs proposé un modele de relation d'aide et de prise en soin de la personne agée



reprenant les éléments centraux de la théorie de Katie Eriksson. Celui-ci décrit 5 étapes
majeures : inviter la personne agée a participer a ses soins, étre dans une posture de réelle
présence a l'autre, assumer la responsabilité de la relation de soin, écouter I'histoire de vie de
la personne agée (y compris ses expériences et ses souhaits) et la considérer comme un étre

unique dont la dignité est absolue (Pennbrant et al., 2019).

La théorie du Caritative Caring préne donc un élément essentiel : la nécessité d'étre un soignant

motivé dont le comportement permet I'amélioration du sentiment de dignité du patient.

2.4.4. Fusion des modeéles théoriques

Dans le modéle théorique proposé par Edlund, nous avons pu voir la différence faite entre
dignité absolue et dignité relative (Edlund et al., 2013). Tandis que la dignité absolue est décrite
comme inaltérable, la dignité relative semble influengable. En ce sens, elle peut étre altérée
par les contextes internes et externes a l'individu. Si les influences internes peuvent étre liées
a I'histoire de vie et aux expériences individuelles, les influences externes sont en lien avec le
groupe social auquel appartient l'individu et ses interactions avec les autres. Il est donc tout a
fait légitime de penser que les représentations sociales d'un phénoméne peuvent mettre en
péril I'équilibre de cette dignité relative, notamment lorsque celles-ci touchent aux valeurs les

plus fondamentales de la dignité.

Au regard du lien pouvant étre fait entre le modele théorique des représentations sociales
d'Abric et celui de la dignité relative et absolue proposé par Edlund, nous avons tenté de les
réunir. En nous appuyant sur la théorie intégrative de Kolcaba (Kolcaba & Kolcaba, 2011),

proposant de "fusionner" des modeéles théoriques, le schéma suivant a été réalisé (Figure 7) :
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Figure 7 Schéma conceptuel des liens existants entre la théorie de la dignité d'Edlund et la théorie du noyau
central des représentations sociales d'Abric

Le programme de recherche ORION s'inscrit donc a la fois dans une épistémologie
constructiviste, mais aussi dans une démarche compréhensive et phénoménologique. Les

cadres théoriques portés par Abric et Edlund ont également guidé nos recherches.
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3.1. ORION 1 : Perceptions de l'incontinence urinaire sur le web et les

réseaux sociaux

ORION 1
ETUDE WEBOMETRIQUE
Perceptions de Représentations sociales des résidents, Logiques d'action mises en
l'incontinence urinaire aidants, soignants et population générale place a l'international pour
sur le web sur l'incontinence urinaire la prise en charge de
et les réseaux sociaux et logiques d'action l'incontinence urinaire

3.1.1. Présentation de I'étude ORION 1

Contexte Il s'agissait de la premiere étude du programme de recherche ORION.

Objectif Son objectif principal était de comprendre les perceptions des internautes

anglophones et francophones sur I'incontinence urinaire.

Méthode Il s'agissait de réaliser une étude webomeétrique (Thelwall & Thelwall, 2009) sur les
données mises en ligne entre 2015 et 2020. Un premier volet quantitatif a permis de chiffrer
les occurrences des termes "incontinence urinaire", "fuites urinaires" et "urinary incontinence"
sur le web et les réseaux sociaux, ainsi que les types d’occurrences retrouvés et les
cooccurrences pouvant exister. Il précisait également le nombre de recherches Internet
effectuées sur le sujet, le nombre de résultats associés a ces recherches, le nombre de pages
spécialisées sur les sites et les réseaux sociaux, ainsi que leur fréquentation. Un second volet,
qualitatif, permettait de rechercher les données textuelles (mots, phrases, échanges,
commentaires) et iconographiques (images, photographies) associées a l'incontinence urinaire.
Une analyse de ces données quantitatives et qualitatives a été réalisée manuellement, puis a

I'aide des logiciels Lexi-Co® 5.8.1, IRaMuTeQ®0.7 alpha 2 et Atlas.Ti® 8.

Résultats Cette étude a mis en lumiére certaines perceptions entourant le phénomene
d'incontinence urinaire. Pour les internautes anglophones, le sujet semble de moins en moins
tabou, avec un nombre important de recherches effectuées et de pages spécialisées en hausse
ces dernieres années. Ce constat n'est pas le méme pour les internautes francophones, ou le

sujet reste peu évoqué sur la toile. L'incontinence urinaire est également percue comme un
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probléme de santé méconnu. De nombreux questionnements généraux apparaissent sur le
web et les réseaux sociaux. Aussi, plusieurs fausses croyances sont véhiculées et viennent
appuyer la méconnaissance d'une partie des internautes sur ce probléeme de santé. Le sujet de
I'incontinence urinaire est aussi percu comme inquiétant et particulierement négatif. Les
réseaux sociaux, les chats et les forums sont en effet remplis de termes évoquant une
souffrance psychologique importante et une stigmatisation des personnes concernées par ce

probléme.

Ces résultats ont été publiés dans la revue Gériatrie, Psychologie et Neuropsychiatrie du

Vieillissement au mois de mars 2023 (https://doi.org/10.1684/pnv.2023.1088). Journal situé

dans le quatrieme quartile (Q4), son impact factor est actuellement de 0,6.
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Representations of English- and
French-speaking Internet users on urinary
incontinence: a webometric study
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urinaire : une étude webomeétrique

Abstract. Urinary incontinence is a major public health problem that affects nearly 9%
of the world's population. Numerous studies have defined it, as well as its frequency,
contributing factors, means of prevention and therapeutic approaches, but there are very
few publications on its social representations. However, the literature raises that a bet-
ter understanding of the social representations associated with this phenomenon could
improve its management. This study focuses on its representations, and more specifically
those of Internet users. Its ambition is to bring out some of the representations related
to this phenomenon and thus provide initial factual and useful elements for the following
research program. We conducted a webometric study and drew on Moliner’s social repre-
sentations theory. Using textual and iconographic data posted on the search engines and
social networks most used by Intemet users between January 1%, 2015 and October 15",
2020, this research examined how urinary incontinence is perceived by English- and
French-speaking Internet users. For quantitative data analysis, two textometric analysis
software packages were used: Lexico® and Iramuteq®. For qualitative data, the analysis
was carried out with ATLAS Ti® 9 software. Formerly hidden, urinary incontinence seems
to be nowadays less and less a taboo subject and has been arousing growing interest
for several years. However, this study also highlights the many preconceived ideas, false
beliefs and the obvious lack of knowledge about this phenomenon. It also shows that
urinary incontinence should not be trivialized nor the difficulty for the patients concerned
to live with it. This study made it possible to understand the representations that a part of
the population has on the phenomenon of urinary incontinence. It was the first of a larger
research program which aims at improving the care of institutionalized elderly people suf-
fering from urinary incontinence.

Key words : urinary incontinence, social representations, webometrics

Résumé. Lincontinence urinaire estun probléme majeur de santé publique. Souvent banal-
isée, elle touche prés de 9 % de la population mondiale et a de nombreuses conséquences
pour les personnes concernées. Cette étude avait pour objectif de comprendre les
représentations des internautes anglophones et francophones sur ce phénomeéne. Pour
ce faire, une étude webomeétrique a été menée, a l'aide de données textuelles et icono-
graphiques postées sur les moteurs de recherche et les réseaux sociaux les plus utilisés
par les intemautes, entre le 1°" janvier 2015 et le 15 octobre 2020. Les résultats de cette
étude ont montré que ['incontinence urinaire semble étre un sujet de moins en moins
tabou, notamment pour les internautes anglophones. Il existe cependant de nombreuses
fausses croyances et un manque évident de connaissances sur ce phénomeéne. Cette
étude a donc permis de comprendre les représentations qu’une partie de la population a
sur l'incontinence urinaire. Elle est la premiére d’un programme de recherche plus vaste
visant & améliorer la prise en charge des personnes &gées institutionnalisées souffrant
d’incontinence urinaire.

Mots-clés : incontinence urinaire, représentations sociales, webométrie
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Background

Urinary incontinence is defined by the International
Continence Society as “the involuntary and uncontrol-
lable flow of urine through the urethra” It can be of three
types: stress, overactive bladder or mixed. Worldwide,
this widespread phenomenon affects at least 12,4% of
women and 5% of men [1]. There are many risk factors
for urinary incontinence. Among them, the most common
are age, the number of pregnancies, diabetes, obesity, a
history of obstetrical or bladder surgery, associated with
neurological illnesses [2], severe physical limitations [3] or
prostate diseases [4]. Furthermore, its prevalence grows
with increasing age [5]. Indeed, people aged over 65 and
people living in nursing homes are more concerned by
this problem. However, it should also be noticed that the
numerous epidemiological studies conducted on urinary
incontinence have produced results that are sometimes
highly variable, due to mainly the variability of the studied
populations and their lifestyle, the collected data and the
criteria used.

Urinary incontinence is very well defined in the lite-
rature. In fact, a great deal of information is given on
its diagnosis, risk factors, and therapeutic alternatives.
Concerning its representations, a study has shown that a
better understanding of the phenomenon could improve
the management of affected patients [6]. Social represen-
tations are defined as “a form of knowledge, socially ela-
borated and shared, having a practical aim and contributing
to the construction of a reality common to a social whole”
[7]. We understand here that an object, a situation or even
a phenomenon, will be interpreted by each person accor-
ding to his/her own vision of the world; the latter being
dependent on his personal history, the social context in
which he evolves or the values he believes in. According
to the definition proposed by Lacan, the phenomenon here
concerns what things appear to people [8]. Social repre-
sentations are thus dictated by our common sense, and
not by precise knowledge. They are necessary for each
one, because they allow him/her to understand his/her
environment in order to be able to act as best as possible.

The study of these social representations makes it pos-
sible to examine reality [9]. For Moliner, it is a matter of
seeking a “representation in society’, which he defines as
a general level of observation of individuals and groups of
individuals. Each one represents the world according to his
or her environment, beliefs, and opinions, which he or she
has constructed according to his or her social group. It is
therefore a question of studying the knowledge of indivi-
duals in the general population about a phenomenon. To

22

do this, Moliner proposes to collect a very large amount of
information and then carry out an analysis of this content.
This data can be collected in textual and iconographic
documents. The study and analysis of these elements
make possible expliciting what was implicit in the raw data
collected, and thus to reveal the representations of a group
of people. Over the decades, studies of social represen-
tations have been widely developed in the field of health.
Several methods have been used and many phenomena
have been studied. The main objects of social represen-
tations have been the disease, the patient-care provider
relationship, the medication or the compliance of treat-
ments [10]. Nursing sciences are also interested in social
representations. Their theoretical and methodological
framework seems to lend itself perfectly to the subjects
or objects of study of the profession. Indeed, it allows to
improve the understanding of phenomena and to bring
results to the daily questioning and problems of nurses.

In 1997 Almind and Ingwersen defined webometrics
for the first time as “the study of quantitative aspects of
the construction and use of information resources, struc-
tures, and technologies of the web, based on bibliometric
and computational approaches” [11]. It then allows the exa-
mination and analysis of the content of the web, and more
specifically of its Internet pages, their frequentation and
use by Internet users. More recently, Priem described an
alternative technique allowing “the study of new metrics
based on the social web” [12]. Indeed, the web, and more
precisely social networks, are now present everywhere
in the world and allow to obtain a very large amount of
information. In fact, the web has been described in the lite-
rature as the most direct information and opinion channel
of the 21st century [13]. Webometrics therefore seems to
be totally appropriate to look for the first elements of the
social representations of a phenomenon. Several resear
chers have already used this technique to obtain data
about the perceptions of Internet users. As an example,
a Chinese webometric study allowed to bring elements
of understanding on the population’s anxieties during the
Covid-19 pandemic [14]. It seems important to specify that
in 2020, 59% of the world population is using the Internet,
and this for many reasons: it combines ease, speed and
abundance of information [15]. This is all the more true for
the humanities and social sciences, which find, thanks to
the web, easier access to information about individuals. It
thus makes easier to study them. The web then becomes
an object of study.

This study focuses on the representations of urinary
incontinence on the web and social networks. Poorly
understood and often misunderstood, urinary incontinence
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nevertheless concerns a large number of people and is not
without consequences. Numerous studies have defined it,
as well as its frequency, contributing factors, means of pre-
vention and therapeutic approaches, but there are very few
publications on its social representations. However, the
literature raises a main topic: a better understanding of the
social representations associated with this phenomenon
could improve its management [6]. This article examines
how urinary incontinence is perceived on the web and
social networks in English- and French-speaking countries,
through Moliner’s theory of social representations [9].

Methods

This was a webometric study [16] with two compo-
nents: a quantitative and a qualitative. This design allows
both to quantify the occurrences of the terms on the web
and social networks, as well as the types of occurrences
found and the co-occurrences that may exist, but also to
explore the textual and iconographic associations made
by English- and French-speaking Internet users when
searching for or discussing the topic of urinary inconti-
nence.

Data collection

Quantitative data

In order to work on current and not outdated social rep-
resentations, only data posted online between January 1%,
2015, and October 15™, 2020, were collected. We started by
collecting quantitative data. To do so, the keyword “urinary
incontinence” for the English-speaking countries, and the
keywords “incontinence urinaire” and “fuites urinaires” for
the French-speaking countries, were searched for on the
search engines and social networks most used by Internet
users. For social networks, hashtags were used to search
terms. Google®, which accounts for 92% of the market
share, Yahoo®, Bing® and Qwant® were selected for the
search engines; Facebook®, YouTube®, Instagram®, TikTok®
andTwitter®, for the social networks. On the Qwant® search
engine, results are sorted by relevance and only the first
fifty appear. The number of results has therefore not been
retained for the latter. Similarly, since the social network
Tik Tok® was launched in September 2016, we made the
choice not to include it. Moreover, the term “enuresis” was
not selected among the keywords because it was mostly
used in a paediatric area. In order to compare the figures
found, we searched for other English and French terms.
The word “deafness” was chosen. This health problem

Geriatr Psychol Neuropsychiatr Vieil, vol. 21, n° 1, March 2023

has common points with urinary incontinence: it is chronic
phenomena, mostly affecting elderly people. This research
made possible to quantify the occurrences of the terms.
In order to quantify the number of specialized pages on
the subject, as well as their frequentation, two tools were
used: Google Trends® and Ubersuggest®.

Qualitative data

The next step was to collect qualitative data. Initially, it
was necessary to collect several types of textual elements
associated with the Internet users with the 3 keywords. In
a concern for representativeness, the choice was made to
focus on the first 6 questions asked and the 6 most asso-
ciated keywords, the other results concerning only a small
part of the Internet users. The interest was also focused on
the terms used and associated with urinary incontinence
in chats and forums most used by Internet users, such as
123incontinence®, sphere-sante® and Doctissimo®. The last
step was to collect the iconographic elements associated
with the Internet users. The choice fell on photographs and
illustrations found on the web and social networks related
to urinary incontinence.

Data analysis

Quantitative data

For the analysis of the quantitative component, two
textometric analysis software were used. Lexico® allowed
us to perform an analysis of textual data by statistically
exploring the terms of a corpus of texts based on the
frequency of appearance of words and expressions used
by Internet users [17]. The Iramuteq® software allowed
us to perform a similarity factorial analysis, categorizing
the words of the corpus into word communities. The
co-occurrence index was used to carry it out.

Qualitative data

For the qualitative component, the qualitative data
analysis software ATLAS. Ti® 9 was used. This allowed
us to perform a content analysis. To do this, we relied on
Mucchielli's theory, which describes content analysis as a
way of searching for information in documents or commu-
nications and making sense of it [18]. This analysis made
possible to identify the different themes, oppositions or
associations of concepts and their direction (positive or
negative for example). For this content analysis, it was nec-
essary to follow certain specific steps: once the corpus of
data was constituted, it was prepared and organized. Then,
a so-called coding step was carried out, in order to break
down our data into a certain number of units. Then, we had

23

Page 71 sur 241



Copyright © 2023 John Libbey Eurotext. Téléchargé par Mme nathalie lamasse le 09/11/2023.

L. Peroni, et al.

to categorize and finally interpret the information [19]. In
this study, the ethical considerations of the research were
respected, as well as the management of data anonymity.

Results

Internet users’ interest in the subject

The English term “urinary incontinence” gets
nearly 48 million results on Google® search engine. lts
competitors, Yahoo!® and Bing®, provide 5,860,000. These
figures have been compared with the number of results
found for the term “deafness” It gets 42 million results on
Google® search engine. These comparisons show that the
English-speaking term “urinary incontinence” is not less
searched for or found than other similar terms on search
engines. On social networks, queries of the term “urinary
incontinence” yielded 18 specialized channels on YouTube®,
a little more than 100 results on Facebook®, a little less than
1,000 tweets in 2020 on Twitter® and more than 22,500 pub-
lications on Instagram®. In addition, the queries’ number of
the term “urinary incontinence” around the world has grown
by 40% over the last 5 years (figure 1).

Regarding the French term “incontinence urinaire’; the
number of results is also extremely high on search engines:
6,900,000 appear on Google®. For comparison, the term
“surdité” gets 5,390,000 results. The French-speaking
keyword is therefore just as well searched and informed
as the other terms on search engines. On the other hand,
the number of results found on social networks is very
low. No specialized channel exists on YouTube® and there
are only two specialized pages on Facebook® (two Cana-
dian pages). On Instagram®, there are only a little more
than 100 publications, and on the social network Twitter®,
112 tweets have been made with this term since January

* Urinary Incontinence
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Figure 1. Evolution of the queries’ number of the term “urinary
incontinence” over the last 5 years.

Figure 1. Evolution de l'intérét pour la recherche du terme
« urinary incontinence » sur les 5 demieres années.
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2015, and less than 30 for the year 2020. The subject thus
seems to remain private for the French-speaking Internet
users present on social networks.

Itisinteresting to add to these figures the fact the term
“bladder weakness” is almost three times less searched
than the keyword “urinary incontinence” On average,
Internet users search 5,400 times for the term “urinary
incontinence” per month, compared to 1,900 times for
the keyword “bladder weakness” Google® therefore only
offers 427000 results for this keyword. Its competitors pro-
vide an average of 172,000 results. On the other hand, on
social networks, the subject of bladder weakness is more
represented than the subject of urinary incontinence. The
review shows a specialized channel on YouTube®, 3 spe-
cialized French-language pages on Facebook®, 190 tweets
over the last 5 years on Twitter®, and more than 500 pub-
lications on Instagram®. The subject of bladder weakness
seems less taboo than that of urinary incontinence for
French-speaking Internet users. Contrary to the interest
generated by the English term, the evolution of the search
for the French terms “fuites urinaires” and “incontinence
urinaire” has remained stable over the last 5 years. On the
other hand, whether the results are French or English, it is
important to note that it is the Instagram® social network
that seems to be the most used by Internet users to talk
about urinary incontinence or leaks. Publications are much
more important on this network than on others.

Profile of the Intemet users carrying out
the searches

Searches for the English term “urinary incontinence”
between January 1, 2015, and October 7%, 2020, were
mostly carried out by Internet users from Jamaica, Nepal,
the United States, Ghana, Ireland and Australia. Carrying
out the same research over the period from October 8"
until 15", 2020, the results are different: Internet users
from Lebanon who mostly perform the searches for the
English term. However, Internet users from the United
States, Ghana and Jamaica remain in the first ones. It
should be noticed that these searches are not explained
by the figures of urinary incontinence. Indeed, the preva-
lence of the problem is not higher in these countries. e
also looked at the age of Internet users searching for the
keyword “urinary incontinence” In English-speaking coun-
tries, the vast majority of Internet users are between 35
and 44 years old. In the United Kingdom, for example,
60% of searches for the English-speaking term are carried
out by Internet users in this age range. They are 50% in
Australia and more than 35% in the United States. Canada
is the only country in which the 45-54 age group comes
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first with 30% of searches for this term. However, Internet
users aged 18 to 24 and 35 to 44 also carry out numer-
ous searches about the subject (26.7% in each category).
Urinary incontinence therefore seems to be explored and
researched by more individuals of all ages in this country
than elsewhere.

In France, for the term'’s queries “incontinence urinaire’
it is the Limousin region that performs the vast majority
of searches, and it is the Brittany region that searches the
most of the term “fuites urinaires” These results were
compared with regions where the majority of individu-
als aged over 60 and 75 are living. The regions searching
these terms are mainly those having the oldest popula-
tion. As in English-speaking countries, the majority age
group searching for these terms is the 35-44 age group.
The term “incontinence urinaire” is searched for by 42.5%
of French-speaking Internet users aged between 35 to 44.
For the keyword “fuites urinaires’ 46.2% are in this age
group. In view of these unanimous figures, the search was
also carried out for other European countries: Belgium,
Italy, Spain and Germany. The results are the same as
for French-speaking and English-speaking countries. The
majority age group carrying out research on this subject is
always that of 35-44 years old.

Associated textual and iconographic research

Both English and French-speaking Internet users have
very general questions about urinary incontinence. First of
all, they wonder about the accurate definition of this phe-
nomenon, but also about its symptoms and risk factors.
Their second concern is therapeutic. They are looking for
information on treatments, natural or otherwise, prescribed
medications, or the different types of surgery available to
treat the problem. Internet users are then interested in the
prevention of the phenomenon. They want to know how to
prevent it or how to reduce it. They are also interested in
whom to consult in case of urinary incontinence or blad-
der weakness. Finally, Internet users have many questions
about absorbent incontinence products: they want to know
what is available on the market.

However, while all Internet users have similar ques-
tions about the subject, they do not all associate the same
keywords with their research on urinary incontinence.
In English-speaking countries, the first 6 searches asso-
ciated with the term “urinary incontinence” are searches
that could be described as “practices”: “ICD 107 “medi-
cation’ “treatment’ “stress’ “causes” and “types” The
term “pads” comes in 20" position. On the other hand,
in French-speaking countries, the first terms associated
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with the keyword “urinary incontinence” are more
focused on the affected individual. These are the terms
“man; “woman; “treatment; “definition; “natural treat-
ment” and “elderly woman” The words “men's protection”
and “women's protection” come in 36th and 58th posi-

tion respectively. For the keyword “bladder weakness
the associated terms are “women, “men; “exercise’
“pregnancy’, “causes” and “treatment” The term “men's
protection” comes in 17th position, and “protection” in
21st position. In these French-speaking results, it is inter
esting to note that the place of men is important. It seems
that the subject is not only feminine. It is also necessary
to point out that the terms “protections” and “pads”
appear in the lists of the most associated words. In chats
and forums, urinary incontinence arouses the interest of
hundreds of Internet users. Comments are numerous and
several sites have entire pages dedicated to the subject.
Among the 12,792 words found in the most popular chats
and forums, factorial similarity analysis showed that the
term “incontinence” is mostly associated with the key-
words: “urinary’, “leakage” and “woman" (figure 2). It then
articulated communities of words around these four main
notions.

It is interesting to notice the (visible) links between
words and word communities. Represented as gray lines,
these links indicate the number of times the terms are
associated with each other in chats and forums. They also
help to understand the proximity or distance between
them. It is interesting to highlight in this figure the com-
munity of words related to incontinence is much larger
than other groupings. This shows the topic is much more
discussed by Internet users than the subject of leaks, for
example. In addition to being numerous, the terms asso-
ciated with the topic of incontinence are very diverse and
do not belong to a single theme. There are notions related
to the different types of incontinence (stress, urgency,
mixed), its definition (disorder, pathology), its risk factors
(age, childbirth, cause, origin, risk), the personal experience
of Internet users (daily, work, frequent, managing, groom-
ing, loading), the psychological burden it implies (taboo,
suffering, talking) but also the way it can be managed (doc-
tor, treatment, consulting, managing, learning). The analy-
sis also shows the most important co-occurrences found
on these chats and forums: the notion of incontinence is

" ou "

mostly associated with the terms “woman’ “disorder’
“treatment’ “taboo” or “protection”

The iconographic elements associated with urinary
incontinence are numerous on the web and social networks.
A categorization was therefore carried out. A first part of

these elements represents the individuals concerned by
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Figure 2. Factorial similarity analysis of terms found on chats and forums.
Figure 2. Analyse factorielle de similitude des termes retrouvés sur les chats et les forums.

this phenomenon. A second part aims to describe the
urinary tract as well as the causes of urinary incontinence.
Some elements show the solutions that exist, in terms of
treatment but also absorbent incontinence products. On
the image bank of the Google® search engine, the keyword
"“urinary incontinence” displays 786 results. In all of these,
it is interesting to notice that the vast majority of the peo-
ple represented are women. Indeed, they are present in
more than 2/3 of the items in our first category. The obser
vation is exactly the same for the French keyword “incon-
tinence urinaire” Moreover, these women are most of the
time represented in uncomfortable, awkward, or anal-
gaesic positions (crossed or tight legs, hands placed on
the stomach, legs bent, crouched position). On the other
hand, it is also interesting to remark the web highlights a
multigenerational problem. Indeed, the women and men
represented are people of all ages. Concerning the image
results for the term “fuites urinaires’, only one difference is
found: the photographs and illustrations represent a large
majority of pregnant women. The iconographic elements
associated with the English and French terms are therefore
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similar. They represent this problem as multi-generational,
predominantly female, painful and uncomfortable.

Research related to protections

Interest then turned to research on protections, which
is clearly related to the subject. For English-speaking Inter
net users, the searches are carried out using the terms
“adult diapers’} “incontinence pads’, “adult pull-ups’
"bladder pads” and “urinary pads” Interest in searching
for the term “pads” has increased by about 40% over the
last 5 years. A correlation is therefore made between this
growing interest and the one in the search for the term
“urinary incontinence” French-speaking Internet users
mainly query the terms “absorbent pads’ “complete dia-
per change’ “urinary protection, “anatomical protection”
and “absorbent protection” Interest in these searches has
been stable over the last 5 years, as well as for the terms
“incontinence urinaire” and “fuites urinaires "

Whether they are English or French-speaking, the
concepts associated with this research denounce the
concerns of the individuals suffering from this health
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problem. They are mainly related to 4 major themes: the
cost of protection as well as their coverage and possible
refund, their comfort and discretion, but also for their use.
In addition, a large amount of research carried out in rela-
tion to protection focuses on the different brands offering
protection. In English-speaking countries, the brands most
sought after by Internet users are Always®, Tena®, Kotex®
and Stayfree®. In the French-speaking Internet users, it is
the marksTena®, Always®, Hartmann®, Chorys®, Conveen®
and Abena® which appear in the requests. The population
targeted by these queries is of all ages and mixed. Indeed,
research on protection is carried out for men, women, the
elderly and postpartum women. It is therefore interesting
to notice here the subject is not only sought by women
and the elderly. Men, the majority of whom are affected
by this phenomenon as a result of prostate diseases, also
carry out this type of research and seem to share the same
questions about the subject as their female counterparts.

Discussion

This webometric study identified several represen-
tations that Internet users have of urinary incontinence.
However, these results must be placed in their context:
that of the web and social networks.

A subject less and less taboo

It seems interesting to begin by emphasizing the sub-
ject of urinary incontinence seems to be less and less
taboo. Indeed, the number of results provided by Google®
shows that it is a subject just as much sought after and
informed as others. This result is in total agreement with
the latest figures from the French Urology Association,
which emphasizes that almost 30% of people affected by
urinary incontinence now seek treatment, compared to
only 10% a decade ago. This means that the people con-
cerned are now talking more about it. More specifically,
the results also show that English-speaking Internet users
have a growing interest in this subject. This can have two
causes. The first is related to the fact that it concerns more
and more people in the world, and that its prevalence will
only increase in the coming decades in view of the aging of
the population and the increase in life expectancy. The sec-
ond cause may be related to the significant improvement
in Internet access in recent years. According to a recent
report by the international agency We Are Social®, there
were 3.34 billion Internet users in 2015. In 2019, this figure
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rose to 4.54 billion users. However, this increase evolution
of research over the last 5 years and the number of special-
ized pages on social networks clearly show that the sub-
ject is less and less taboo. Judged yet intimate, personal
or even embarrassing [20], English-speaking Internet users
seem to ignore these assertions. Researchers have also
noticed it. Today, many Internet users talk about absolutely
all subjects on social networks. This is what some authors
call “self-exposure” [21]. However, it should be pointed out
that this is done on the other side of the screen, which
probably allows Internet users to feel less exposed than if
it were a face-to-face situation. Urinary incontinence there-
fore seems less and less taboo on the web and social net-
works, but the computer tool can facilitate and promote
these situations.

As far as French-speaking social networks are
concerned, the craze is not the same. Indeed, the results
show very few specialized pages on the subject and the
evolution of interest has been stable for the last 5 years.
The subject of urinary incontinence therefore seems to
still remain sensitive in these countries. For them, social
networks seem too “public” to make this type of request
related to their health problems. This is a concern for
modesty, which varies according to culture and social
codes. For example, France is described in the literature
as a country where social networks are considered “ins-
truments of sociability” [22]. Their primary vocation is
therefore to interact with peers, communities of friends
or family. A study shows that “intimate exchange” is not
privileged [23].

A search for knowledge

The results of this study also show that the subject
questions the Internet users. Their research underlines an
important need for information. However, it seems import-
ant to specify that these questions are very general. Inter-
netusers are trying to understand this phenomenon. These
results are similar to those of a paper that pointed out the
misinformation and underestimation of the problem by the
population [24]. Indeed, urinary incontinence seems to be
trivialized and knowledge seems to be lacking. In addition
to having few information about this phenomenon, Internet
users seem to be led to hold false beliefs on the subject.
These beliefs are mainly conveyed by the iconographic ele-
ments (photographs, illustrations) associated with urinary
incontinence on the web and social networks. These rep-
resent urinary incontinence as a painful and embarrassing
female problem. Several categories of people are not rep-
resented on the web and social networks. However, they
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are very present in research. This is particularly the case
for men. This study shows that they are more and more
present in research related to urinary incontinence. Even
if they are less affected than women by this phenomenon,
let’s not forget that some of them are also confronted with
it, particularly following prostate problems, for example.
This is also the case for the younger generations, who are
underrepresented on the web, even though they are very
present on chats and forums, but also in research related to
the subject. The majority age group carrying out research
on urinary incontinence is the 35-44 years old. Moreover,
the lack of knowledge of Internet users about the subject
was also visible on chats and forums, where many pre-
conceived ideas circulate. Urinary incontinence would in
all cases be a “fatality” and would always be “irreversible"
One will go as far as to ask if it is a “contagious disease”
In the literature, a recent study points out that these
false beliefs can have important consequences. They are
described by two Swiss authors, who explain that they
“complicate the care of this pathology” and that they lead
to “a trivialization of the problem” [25].

A worrisome subject

On the web and social networks, it is also interesting
to notice according to the results of this study, this is a
subject that worries Internet users. First of all, in terms
of costs, because many questions asked are related to
the price of protections and their refund. It is also from
a more psychological point of view that the subject wor-
ries. This is very visible on chats and forums where
very strong terms are used, such as “taboo; “suffering’
“fear’, “anguish’ “anxiety’ “apprehension” or “fear” Very
pejorative words were also found in the discourse of Inter-
net users: “shame’ “depression’ “loneliness’ “exclusion”
or “humiliation” These terms show both psychological and
physical suffering related to urinary incontinence. These
results are similar to those of several studies in which the
authors denounce a “stigmatizing” subject [26]. They are
also in line with what other researchers have described: a
significant loss of self-esteem [27] that can lead to emotio-
nal disorders or depression [28]. We feel it is important to
highlight these psychological problems related to urinary
incontinence, which should be a warning.

Limitations of results

The main limitation of this study is related to the fact
that urinary incontinence remains a problem that mainly
concerns the elderly. The research was conducted on the
web, where these people are poorly represented. In fact,
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the vast majority of Internet users are between 15 and
65 years old. According to Insee, less than 25% of the 75
and over-aged people have Internet access at home. Study-
ing the social representations of a phenomenon that mainly
affects our elders can therefore be difficult, because these
same people are not necessarily connected. Moreover, in
the literature, the term “digital divide” is often used to refer
to elderly people and computers, with studies showing in
particular tools that are not adapted and not explained to
this population [29]. The key words chosen helped to limit
this bias and refocus our research on the elderly. It also
seems interesting to point out that the Internet, although
extremely used, is still non-existent for more than 40% of
the world’s population. This is a major problem in terms of
identifying the social representations of the general popu-
lation. Another limitation of webometric studies is related
to the fact that quality control of the data collected is more
problematic than in bibliometric studies, for example [11].

In addition, the data collected in this study were online
between January 1st, 2015, and October 15th, 2020. Covid-
19 pandemic began in November 2019. Therefore, the
overlapping time periods could have affected the results of
the study. Indeed, it has been shown that during the pan-
demic, some patients tended to do more research on the
Internet, instead of consulting physicians [30]. However,
the increase found on our curve in February 2020 does
not seem to be correlated to Covid. It is a large number
of searches performed in Puerto Rico, following alarming
statements from physicians about urinary incontinence
a few days before. It seems that the Covid-19 pandemic
has not had an impact on our global indicators, probably
because of the important taboo on the subject.

These results obviously have several limitations related
to the method used. First of all, it is interesting to note that
we did not make any differences between searches made
on computers and those made on smartphones. Thus, it
is possible that some searches were not associated with
the region of the Internet user, but with the region from
which he would have made the search. Then, tools such as
Google Trends® and Ubersuggest® are very interesting for
the search of statistical data. Unfortunately, in some cases,
the amount of data searched was insufficient. In addition,
in the specific case of Google Trends®, the results relative
and not absolute, which can pose a significant interpreta-
tion concern for the researcher. Indeed, the values given
by the tool are normalized to have a scale ranging from
0 to 100.The highest pointin a diagram is therefore always
100, which can be a source of error for the researcher. In
addition, some results may be questionable. This is the
case for the first countries to conduct research on the
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subject, with Nepal at the top. These limitations have been
described by several authors, denouncing an interesting
and useful tool, but with “weaknesses” [31]. Moreover,
Google® is the only search engine to offer these tools. The
same statistical data are not available for the other search
engines used. Comparison is therefore impossible.

Another limitation comes from the material used to
collect data related to social representations. The focus
was on textual and iconographic elements found on search
engines, social networks, chats and forums. Although very
interesting, the results sometimes seem to be taken out
of context. However, it is this same context that is useful
in the study of social representations of a phenomenon.
These perceptions, as we defined them previously, are
the fruit of an experience, a lived experience and a social
anchoring of the individual [32]. However, the aim here was
to conduct a preliminary study to provide an initial approach
to the social representations of urinary incontinence. The
study that will follow will use other data collection tech-
nigues and tools, taking into account other elements that
make up the representation [33].

Conclusion

This webometric investigation provided initial elements
of understanding and shed light on the social represen-
tations that Internet users have of urinary incontinence.
Thanks to the analysis of their research and their speeches,
it made possible identifying the beliefs, perceptions and
opinions of part of the population of this complex subject.
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3.1.3. Eléments complémentaires

Eléments concernant la méthode

Lors de la réalisation de cette étude webométrique, il s’agissait de répondre a plusieurs
questions identifiées en amont : quel est le nombre de résultats des termes recherchés sur le
web et les réseaux sociaux ? quelle est I'évolution de I'intérét pour ces recherches sur les 5
derniéres années ? quels pays du monde et régions de France effectuent le plus ces
recherches ? quel age ont les internautes effectuant ces recherches ? quelles sont les
recherches textuelles et iconographiques associées ? quelles sont les recherches en rapport
avec les moyens de protection ? Toutes ces questions devaient permettre de répondre a

I"'objectif principal de I'étude.

Nous souhaitons également ajouter qu'en-dehors des termes "urinary incontinence",
"incontinence urinaire" et "fuites urinaires", plusieurs autres termes ont été recherchés dans
le but de réaliser une comparaison. Ainsi, le nombre de résultats associé aux termes
"cataracte", "maladie d’Alzheimer", "escarre" et "surdité" a été recherché (en francais comme
en anglais). Ces 4 problemes de santé avaient plusieurs points communs avec l'incontinence

urinaire : il s’agissait de phénomeénes chroniques, concernant majoritairement les personnes

agées.

Eléments concernant les résultats

Pour déterminer le nombre de requétes effectuées par les internautes anglophones et
francophones entre 2015 et 2020, I'outil Google Trends® a été utilisé. Chacune des courbes
fournies par cet outil a été analysée minutieusement. Les pics et nadirs visibles ont fait I'objet

de recherches spécifiques qui ont permis d’expliquer les fluctuations.

De plus, concernant les résultats, des différences, mais aussi des similitudes, ont été retrouvées
entre les internautes anglophones et francophones. Le schéma ci-dessous reprend cette

comparaison (Figure 8).
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Figure 8 Comparaison des résultats de I'étude ORION 1 entre internautes anglophones et francophones

Aussi, cette étude webométrique a permis de mettre en lumiere 6 perceptions existantes sur

I'incontinence urinaire. Elles sont représentées dans la figure ci-dessous (Figure 9).

UN SUJET DE MOINS EN MOINS TABOU
Recherché sur le web et les reseaux sociaux
Trés présent sur les reseaux sociaux anglophones

®

UNE RECHERCHE DE CONNAISSANCES

Des questions trés générales

et un intérét grandissant pour le sujet

O}

DES FAUSSES CROYANCES
Visibles avec les images et les illustrations
Et surles chats et les forums

®

Perceptions de
I'incontinence
urinaire

UN SUJET QUI INQUIETE
Concernant les protections et la géne liée a
l'incontinence urinaire : peur, anxiété

®

DES PERCEPTIONS PEJORATIVES
Mots employés sur les chats et les forums : honte,
souffrance, exclusion, humiliation, solitude, rejet

DES DIFFERENCES CULTURELLES
Des mots-clés associés différents et une pudeur différente
selon les pays

Figure 9 Perceptions de I'incontinence urinaire sur le web et les réseaux sociaux
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Eléments concernant la discussion

Nous souhaitons ajouter ici des éléments concernant les limites de I'étude. Le choix a été fait
de recueillir les données sur les moteurs de recherches et les réseaux sociaux les plus utilisés
par les internautes dans le monde. Certains pays n’ont donc pas fait I'objet de nos recherches,
car utilisant en majorité des moteurs non adoptés par les autres nations. C'est le cas de la Chine,
qui utilise Baidu®, et de la Russie, ou les internautes se servent en grande majorité de Yandex®.
De plus, les recherches ont été réalisées en anglais et en francais, ce qui a nécessairement limité
le nombre de résultats. Enfin, les données qui ont été recueillies n’ont été collectées que sur le
web et les réseaux sociaux et aucune autre source n’a été utilisée. Cela n’a donc pas permis de

prendre en compte d’autres éléments pour I'analyse des perceptions.

3.1.4. Contributions

La doctorante (LP) s’est impliquée dans I'intégralité des étapes de cette étude. De la rédaction
du protocole de recherche aux corrections apportées a 'article soumis, en passant par des
démarches administratives et éthiques. Chacune des étapes a fait I'objet d’échanges avec la
directrice de thése, la Professeure Monique Rothan-Tondeur (MRT). D’autres contributions ont
été apportées, notamment par le Pr Gilles Berrut (GB), le Dr Didier Armaingaud (DA) et le Dr
Mathieu Ahouah (MA). Le tableau ci-dessous permet de visualiser les différentes

contributions des auteurs :

ETAPES LP MRT DA MA GB
Redaction protocole de recherche X X

Soumission comité d'éthique X

Recueil des données X

Analyse des donnees X X X

Redaction rapport de recherche X X

Rédaction article X

Relecture article ® ® ® X

Soumission article X
Revisions article ¥ ¥
Communications orales et affichees X

Tableau 2 Contributions a I'étude ORION 1
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3.2. ORION 2 : L'incontinence urinaire des personnes agées en EHPAD :

perceptions, représentations sociales et logiques d’action

3.2.1. Protocole de recherche

.‘1

|

ORION 2
ETUDE MIXTE CONCOMITANTE
Perceptions de Représentations sociales des résidents, Logiques d'action mises en
l'incontinence urinaire aidants, soignants et population générale place a l'international pour
sur le web sur l'incontinence urinaire la prise en charge de
et les réseaux sociaux et logiques d'action l'incontinence urinaire

3.2.1.1. Présentation de I’étude ORION 2

Contexte Il s'agissait de la seconde étude du programme de recherche ORION.

Objectif Son objectif principal était de comprendre les perceptions et représentations sociales
entourant I'incontinence urinaire, ainsi que les logiques d'action mises en place dans les EHPAD

pour prendre en charge ce probleme de santé.

Méthode Il s'agissait de réaliser une étude mixte concomitante (Creswell & Creswell, 2017).
Dans un premier volet qualitatif, des entretiens semi-directifs devaient étre réalisés aupres de
résidents et de soignants d'EHPAD (aides-soignants et infirmiers). Des focus-groupes et des
réseaux d'association devaient ensuite permettre d'interroger des proches-aidants et des
individus de la population générale francaise. Dans un second volet quantitatif, des
questionnaires ont été proposés aux 4 catégories de population interrogées dans la partie
qualitative. Une approche par triangulation a ensuite été utilisée pour déterminer la

convergence ou la divergence des résultats obtenus dans les parties qualitative et quantitative.

Ce protocole original a été publie, au mois de mars 2022, dans le BMJ Open

https://doi.org/10.1136/bmjopen-2021-057639. Ce journal se situe dans le deuxieme quartile

(Q2) et son impact factor est actuellement de 2,9.
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ABSTRACT

Introduction Urinary incontinence (Ul) is a major public
health problem. It affects many institutionalised elderly
people. In the literature, the phenomenon is well defined.
Its frequency, risk factors, individual and social costs,

as well as the different therapeutic approaches, are
described. However, there are few publications on its
representations, both from the point of view of the patient
and that of the carers. However, the literature shows that
a better understanding of the social representations of
this phenomenon could be a vector for improving care.
We aim at understanding the perception of U, to model its
representations and to understand and characterise the
logics of action in terms of protection.

Methods and analysis This will be a mixed-method
concurrent study with a quantitative and a qualitative
component. Data will be collected through 100
semistructured interviews, 8 focus groups and 10 000
surveys from 4 populations: institutionalised elderly
people, caregivers, carers and individuals from the
general population. The qualitative part will be analysed
both manually and with ATLAS.Ti software, which will

be used to centralise and organise all qualitative data
collected. For the analysis of the quantitative part, a
descriptive statistical analysis and a logistic regression
type association will be carried out. These analyses

will be enforced using R software. Then, an overlay and
combination of quantitative and qualitative information for
the triangulation analytical approach will be carried out.
The study started in August 2021 and will continue until
June 2022.

Ethics and dissemination The study protocol was
approved by the Descartes ethics and research committee
on 1 June 2021, with the IRB number 00012021-43. The
findings will be published in peer-reviewed journals and
presented at national and international conferences.

Trial registration number This protocol was registered
with the Research Registry on 12 July 2021 and is
numbered researchregistry6965.

INTRODUCTION

Urinary incontinence (UI) is defined as an
involuntary and uncontrollable flow of urine
through the urethra.! Depending on the
mechanism of onset, there are three forms:

,"? Didier Armaingaud,® Stéphane Sanchez,*
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Strengths and limitations of this study

» A large-scale study that focuses on the represen-
tations of urinary incontinence of four categories of
individuals.

» A concurrent mixed methods that contributes to a
more complete approach of the urinary incontinence
phenomenon.

» Several challenges will have to be met: succeeding
in recruiting the very large number of participants
and avoiding bias.

stress UI, bladder overactivity incontinence
and mixed Ul There are many risk factors.
These include age, number of pregnancies,
diabetes, obesity, a history of obstetric or
bladder surgery, neurological diseases and
intense sport activity.” UI is a major public
health problem, affecting almost 9% of the
world’s population.3 However, it is important
to note that women are three times more
affected than men and that its prevalence
increases with age.” In fact, UI concerns more
than 40% of women over the age of 70* and
60%-90% of residents in nursing homes.”
Moreover, its consequences are multiple. The
individuals concerned are obviously affected
on a social level. Studies show that UI can be
responsible for isolation, withdrawal, feel-
ings of shame and low sclf—esteem, which
can sometimes lead to depression.’ ” UI is
also associated with reduced quality of life,
sleep disturbance and emotional distress. A
randomised controlled trial® found UI to be
a predictor of depression, along with mental
and physical health. In addition to these
consequences, several studies conclude that
it is one of the primary causes of institution-
alisation of elderly people.”'” Unfortunately,
the literature shows us that once institution-
alised, elderly people are hardly involved in
the decision managing their UL They are

BM)
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dependent on the institutional structure and the carers’
representation of UL'" The loss of physical control over
bodily fluids puts the individual’s identity and dignity at
risk. The acquisition of knowledge is the basic assumption
needed to improve Ul management practices.

Social psychology explains that social representations
play a major role in learning. Indeed, defined by Abric
as ‘an organised set of information, opinions, attitudes
and beliefs about a given object’, these can be an obstacle
to the appropriation of knowledge. Therefore, the acqui-
sition of knowledge and the modification of specific
representations of Ul could play a role in improving its
management. But there are few publications on social
representations of UI, both from the patient’s point of
view and that of the caregivers or the carers. However, a
qualitative empirical survey'® was carried out among 3300
carers to understand their representations of UL A ques-
tionnaire was sent to doctors, nurses, midwives and care
assistants. This study showed a link between better under-
standing of representations and improved management of
this health problem. It shows that a better understanding
of the social representations of this phenomenon could
be a vector for improving care. Moreover, several authors
have advocated a multimethod approach to the study of
social representations.”

This study aims at investigating the social representa-
tions and logics of action that are put in place to improve
the management of UL To do this, it was chosen to
explore the beliefs and opinions of four categories of
people on ULl elderly people in nursing homes; their
caregivers, who are often close to the elderly person, and
who provide them with permanent or temporary help in
their daily life'; their carers, nurses and care assistants,
but also individuals from the general population. It will
also look at the logics of action implemented in nursing
homes in terms of protection, prevention of incontinence
and preservation of continence. The main research ques-
tions are: what are the social representations of Ul among
institutionalised elderly people, their caregivers, their
carers and also among individuals in the general popu-
lation? What is the logics of action in terms of choice of
means of protection? What is the logics of action in terms

QUALITATIVE PART

Descriptive and comprehensive aim

in a phenomenological approach

* semi-structured interviews with
residents and carers

« focus groups with caregivers and
individuals from the general
population

TRIANGULATIC

Mixed-method

concurrent

study

)N OF

of prevention of UI and preservation of continence?
Answering these questions will make possible to adjust
practices, develop patient empowerment and, depending
on the results, propose innovative solutions for the
management of urinary incontinent patients.

METHODS AND ANALYSIS

Study design

To meet the objectives, a two-part mixed-method study
will be carried out (see figure 1). The qualitative part,
with a descriptive and comprehensive aim, will be imple-
mented using a phenomenological approach according
to Hisserl.'” The quantitative part will be transversal. Tt
will have a declarative cross-sectional aim. These data will
be collected in private and public nursing homes, but also
in the general population, throughout France and in part
of Belgium. These data will be collected by researchers
over a period of 6months. The results will then be trian-
gulated in order to compare them to determine their
convergences, differences and possible combinations.'

Study setting

In this study, the population should naturally include
clderly people in nursing homes, their caregivers, carers
(nurses and care assistants) in private and public nursing
homes, but also people of all ages from the general popu-
lation. The multiplicity of the population is justified by
the fact that each of these groups of individuals has a
different relationship with Ul People in nursing homes
may have been affected for several years, or may live with
people who are affected. Relatives and caregivers may
have dealt with the urinary problems of these elderly
people and talk to them about this complex subject.
Care assistants and nurses take care of urinary inconti-
nent patients. The general population is more alien to
the problem, but may know people who are affected or
may be affected themselves. It will therefore be necessary
to collect the opinions, beliefs and attitudes of several
categories of individuals who have different relationships
with the subject of representation. This choice is justified
in the literature, where it is recommended to question a

QUANTITATIVE PART

Large scale declarative cross-
sectional aim

* questionnaires with
residents, carers, caregivers
and individuals from the

general population

THE RESULTS

Overlayingand combining quantitative and qualitative
information for the triangulation analytical approach

Figure 1 Study design.
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large panel of individuals in order to achieve saturation
of representations.'” This heterogeneity will allow us to
understand the existing representations of Ul as precisely
as possible. Recruitment will be on a voluntary basis. To
participate in this study, respondents must be at least 18
years old and French or French-speaking Belgian. For
institutionalised elderly people, they must be able to
understand and answer questions.

Sample size

Semistructured interviews will be carried out with carers
and elderly people in nursing homes. After a call of
participation throughout France and part of Belgium, a
list of volunteer nursing homes will be drawn up. In order
to represent the population as accurately as possible, 12
private and 5 public nursing homes will be chosen at
random. This number of institutions has been chosen to
respect the increasing evolution that is currently taking
place in France as well as in Belgium where the number
of beds in private nursing homes tends to increase consid-
erably, while the number of beds in public nursing homes
has stagnated for several years. However, it is not the
intention here to compare the responses of private versus
public nursing homes. Within the 17 institutions, the
sampling of interviewees will be non-random, cumula-
tive and recruitment within these nursing homes may be
carried out by the snowball method." In total, at least 50
interviews will be carried out for carers and 50 for elderly
people in nursing homes, that is, 3 interviews per institu-
tion and per type of population.

Focus groups will be conducted with caregivers and
individuals from the general population. Six of them will
be carried outin voluntary private nursing homes and two
in public nursing homes. These will be randomly selected
from a list of volunteers. The sample of carers and indi-
viduals will be non-random and accidental.

For the quantitative part, surveys will be offered to all
volunteer nursing homes. Elderly people, their caregivers
and their carers will be asked to answer them. In total, 2000
questionnaires will be completed by population category
within the nursing homes. For the general population,
surveys will be offered in shopping malls. The data collec-
tion will be carried out on a non-random accidental sample.
Age and gender parity must be respected, trying to interview
men and women of all ages. This should ensure a hetero-
geneous panel of respondents. A total of 2000 surveys will
be completed by the general population. The aim will be to
obtain 10 000 surveys for the quantitative part. In order to
determine the necessary and realistic number of respondents
per population category, the following power calculation was
performed. Five categories of respondents are included in
this quantitative part of the study: elderly people in nursing
homes, their caregivers, nurses, care assistants and individ-
uals from the general population. The sample required for
this study was calculated for each category. The last nursing
homes prevalence study in 2016 estimated the number of
institutionalised people in France to be approximately 600
000 and 7500 nursing homes. If we consider that only 5%

of this category could respond to the surveys and interviews,
our pool of potential respondents is estimated at 30 000
institutionalised elderly people. Thus, in this cross-sectional
study, we consider a sample pool estimated at 30 000 people
and a 95% confidence level. Thus, we obtain a 2% margin of
error for an expected sample of 2000 institutionalised elderly
people. The same number of caregivers would be realistic if
we considered at least one family member willing to partici-
pate in the study per elderly people interviewed. Thus, with
an average of 3 nurses and 10 care assistants working in
nursing homes, the sample pools for these two categories are
respectively about 22 500 nurses (7500x3) and 75 000 care-
givers (7500x10). Considering a margin of error of 2% and
a CI of 95%, the sample size is 2000 participants for each of
the wo categories. For the general population, a number of
2000 people would be realistic with the same margin of error
and confidence level.

Conceptual model

This study will be based on Abric’s conceptual model and
his theory of social representations.'” More specifically,
it will focus on the four main functions he describes,
his theory of the central core and the silent zone.”” The
model puts forward the sociocognitive system ‘with a
specific organisation around and by a central core—
consisting of a very limited number of elements—which
gives its meaning and determines the relations between
its constituent elements’. The surveys were therefore
constructed in relation to the functions. The interviews
and focus groups will make possible to identify the central
core and constituent elements of the social representa-
tions of UL However, this study will remain inductive.”

Data collection

The data collection tools (semistructured interviews,
focus groups and surveys) were created on the basis of
the literature®® and a virtual brainstorming session with
experts and members of our research team.

Qualitative part

The study will include semistructured interviews and focus
groups. A minimum of 100 interviews will be conducted in
private and public nursing homes: half with the institution-
alised elderly people, and the other half with their carers.
This method will be used to gather a great deal of informa-
tion about people’s representations of UL Note-taking and
voice recording will be used in these interviews.

Eight focus groups will also be carried out with care-
givers and individuals from the general population, in
order to bring out new ideas and clarify their representa-
tions. Three researchers trained beforehand in this data
collection method will take partin the organisation of each
focus group: a moderator, a secretary and an observer.
At the beginning of the interview, the participants will
be asked to create a network of associations.” Beginning
with the administration of this tool will make possible to
respect the ‘projective nature of the technique’.® It is a
cornerstone of the presented study because this gives the
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possibility of different profiles (ages, socioprofessional
categories etc) having various experiences with Ul to
share their perceptions and interact between each other .
For the semistructured interviews as well as for the focus
groups, an interview grid was drawn up in order to collect
a large amount of information in a structured frame-
work, but allowing the interviewees to freely respond.
Depending on the answers given, the interviewer may use
verbal reminders to guide or refocus the interview.

Quantitative part

For the quantitative part, 10 000 surveys will be collected
from 4 categories of population: residents, carers, care-
givers and the general population. Each of these four
categories will have its own survey. Carers in the nursing
homes will distribute 2000 paper surveys to residents
who are able to answer question. Another 2000 will be
administered to their caregivers via their email address.
Concerning carers in nursing homes, 2000 care assistants
and 2000 nurses will also fill a survey thanks to an Internet
link that will be sent to them by email. Finally, surveys for
the general population will also gather 2000 responses,
and will be administered by students from a junior
company in shopping centres or supermarkets. All surveys
will start with the respondent’s presentation variables
(age, gender, socioprofessional category, lifestyle and
region). Each questionnaire will consist of open-ended
questions, multiple choice questions, scaled questions
and closed questions. The questions will expect verbal
responses, but non-verbal attitudes will also be noted by
the interviewers using a grid of facial microexpressions.**
This will inform the research and understanding of the
silent zone. In order to do so, students from the junior
company will have been trained beforehand by the prin-
cipal investigator of this study, both on the subject of UI,
but also on how to ask the interviewees questions and to
take into account their non-verbal expressions.

Before distribution to the nursing homes, the surveys
and interview grids will be tested with two individuals
from each category of population concerned: residents,
carers, caregivers and individuals from the general popu-
lation. These tests will be carried out in two volunteer
pilot nursing homes and will make it possible to judge the
feasibility of the data collection tools.

Analysis

Qualitative analysis

The interviews and focus groups will be analysed both manu-
ally and with ATLAS.Ti V.9 software, which will be used to
centralise and organise all qualitative data collected (field
notes, interview transcripts). The next step will be to carry
out a content analysis, by coding and categorising the units
of meaning. This will highlight recurring significant phrases
and words,” then coding them according to the strength
of their occurrence. The codes will then be organised by
taking into account the frequency within the corpora and
the importance of these statements in the discourse of
each participant. The units of meaning will be grouped

progressively by proximity of meaning, then by classifying
them by theme. Finally, the themes will be studied to note
the associated concepts. The aim is to make the elements
collected more readable and understandable and to identify
the different themes, meanings, oppositions or associations
of concepts.

Quantitative analysis
For the analysis of the surveys, a descriptive statistical anal-
ysis of the sociodemographic characteristics of the people
participating in the study will be carried out first. Second,
a logistic regression type association will be carried out
between the dependent variables (perceptions, represen-
tations) and the independent variables (type of popu-
lation, age, sex, sociodemographic situations, region,
pre-existing relationship with urinary incontinent
people). These analyses will be carried out using R soft-
ware V.3.5.2. In addition, a similarity analysis according
to Bouriche will be carried out with four different steps™:
the creation and exploration of the similarity matrix, the
visualisation of the maximum tree and threshold graphs,
the visualisation of the maximum clique filter and the
comparison of similarity matrices of different subpop-
ulations. Finally, the search for the ‘silent zone’ will be
carried out in order to obtain also the non-expressible
elements of the interviewees.

The qualitative and quantitative results will then be trian-
gulated to confirm, refute, corroborate or crossvalidate.?”

Potential limitation and bias

There are two main cognitive biases that affect percep-
tion. The Hawthorne effect of influence of the inter-
viewer on the respondent, and the halo effect, also called
the notoriety or contamination effect. Researchers will try
to limit these biases by training interviewers.

Outcomes

The results of the qualitative analyses will be presented in
the form of a dendrogram per cluster and then modelled.
The results of the quantitative data will be presented in
the form of a summary with profiles, simple sorting and

cross-sorting by tables and graphs. Finally, the results of

the triangulation will be presented in the form of compar-
ative tables and diagrams.

Patient and public involvement statement

In this study, four categories of population will be inter-
viewed: elderly people in nursing homes, their caregivers,
their carers and individuals from the general population.
In order to design this study, and especially the tools
needed to collect the data, a presurvey was carried out
with carers working in nursing homes.

Ethics and dissemination

This protocol was approved by the Descartes ethics and
research committee on 1 June 2021, with the IRB number
00012021-43. The research will be conducted in accor-
dance with international and French regulations on
clinical research. Thus, the rules of confidentiality and
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anonymity will be respected. All participants will receive
an information lewer and their informed consent will
be collected verbally. During the interviews and focus
groups, the participants’ agreement will be requested
for note-taking and recording. The ethics and research
committee have approved this procedure.

The findings will be published in international peer-
reviewed journals and will be presented at national and
international conferences. The study started in August
2021 and is anticipated to continue until June 2022.

DISCUSSION

Improving the care of institutionalised elderly people
affected by UI is a real challenge. This study will
therefore have many perspectives. For elderly people
affected by UI, this research will lead to an under-
standing of their feelings, but also to the development
of their empowerment. Indeed, by understanding
their needs in terms of protection mean choices, this
research will help them becoming more autonomous
and having greater control over their decisions. This
process will also improve their self-esteem. For nurses
and care assistants, this study will initially support their
skills and understand their knowledge and attitudes
towards this phenomenon. It will also allow them to
adapt their professional behaviour according to the
results of this research. In this way, their expertise will
be enhanced and the management and quality of care
will be improved. Finally, the results of this research will
enable the development of innovations to prepare for
the future on this complex subject.
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3.2.1.3. Eléments complémentaires

Eléments concernant la méthode

Pour nous assurer de la qualité méthodologique de cette étude mixte, I'outil d’évaluation des
méthodes mixtes (MMAT) a été utilisé (Tableau 3). Cette liste de controle, créée en 2006 par
le Pr Pluye, a permis de nous guider dans |'élaboration et la rédaction de ce protocole de

recherche d’étude mixte (Pluye et al., 2009).

Catégories i s . Réponses
d’études Critéres de qualité méthodologique Qui | Non | Ne sait pas | Commentaires
Questions P1. Est-ce que les questions de recherche sont claires?
préliminaires P2. Est-ce que les données collectées permettent de répondre aux questions de recherche?
(friage) [ 'évaluation de la qualité méthodologique avec le MMAT ne peut pas élre poursuivie si la réponse est « Non » ou « Ne sait pas » 8 [une ou aux deux guestions.
1. Etudes 1.1. L'approche qualitative est-elle appropriée pour répondre & la question de recherche?
qualitatives 1.2. Les méthodes de collecte de données qualitatives sont-elles adéquates pour répondre & la question de recherche?
| 1.3. Les résultats émanent-ils adéquatement des données?

1.4. Linterprétation des résultats est-elle suffisamment étayée par les données?

1.5.Y a-t-il une cohérence entre les sources, la collecte, I'analyse et l'interprétation des données qualitatives?
2 Essais a 2.1. La repartition au hasard des participants (randomisation) est-elle effectuée de maniére appropriée?
répartition 2.2. Les groupes sont-ils comparables au début de I'étude (avant l'intervention)?
aléatoire | 2.3. Les données sur les effets (outcomes) sont-elles complétes?

2.4 Est-ce que I'évaluation est effectuée a I'aveugle (les évaluateurs ne savent pas qui regoit quelle intervention)?

2.5 Les participants ont-ils recu I'intervention qui leur a été assignée?
3. Etudes 3.1. Les participants constituent-ils un échantillon représentatif de la population cible?
quantitatives 3.2. Les mesures sont-elles appropriees en ce qui a trait aux effets (oufcomes) et a l'intervention (ou I'exposition)?
sans | 3.3. Les données sur les effets (outcomes) sont-elles complétes?
répartition | 3.4 Les facteurs de confusion sont-ils pris en compte dans la conception de I'étude et 'analyse des données?
aléatoire 3.5. Pendant I'étude, est-ce que l'infervention a ét& menée (ou I'exposition a eu lieu) comme prévu?
4. Etudes 4.1. La strategie d'échantillonnage est-elle pertinente pour répondre & la question de recherche?
quantitatives 4.2. L'échantillon est-il représentatif de la population cible?
descriptives 4.3, Les mesures sont-elles appropriees?

| 44 Le risque de biais de non-réponse est-il faible?

4.5 L'analyse statistique est-elle appropriée pour répondre & la question de recherche?
5. Etudes 5.1. Lajustification de Futilisation des méthodes mixtes pour répondre & la question de recherche est-elle adéquate?
utilisant les 5.2 L'intégration des diverses composantes de I'étude a-t-elle été effectuée de maniére a répondre a la question de
méthodes recherche?
mixtes 5.3. La résultante (oufputs) de lintégration des composantes quantitatives et qualitatives est-elle adéquatement interprétée?

54 Les divergences et les contradictions entre les résultats quantitatifs et qualitatifs sont-elles abordées de facon adéquate?

5.5. Les différentes composantes de I'étude adhérent-elles aux critéres de qualité des traditions méthodologiques concernées?

Tableau 3 Mixed Methods Appraisal Tool (MMAT) - version 2018

Nous souhaitons également ajouter des éléments concernant le choix de l'approche
phénomeénologique, utilisée dans la partie qualitative de cette étude. Pour pouvoir étudier au
mieux les perceptions et représentations sociales des individus sur le phénomene
d'incontinence urinaire, il nous semblait essentiel d'utiliser cette démarche, et plus
spécifiqguement celle proposée par Husserl (HUsserl, 1962). Son approche descriptive nous
semblait étre la plus pertinente, car il s 'agissait d'étre au plus proche de ce qui nous était dit
ou montré, sans tenter aucune interprétation. Nous souhaitions ainsi observer et écouter le
vécu, I'histoire et I'expérience de chaque individu par rapport a I'lU, pour pouvoir nous
rapprocher au maximum de leur maniére de concevoir ce phénomene. En toute logique, les

analyses thématiques ont été réalisées en suivant les étapes décrites par Giorgi (Giorgi, 1970).
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3.2.1.4. Contributions

Plusieurs étapes ont été nécessaires pour parvenir a soumettre ce protocole de recherche a la
revue BMJ Open. La Professeure Monique Rothan-Tondeur (MRT), le Dr Didier Armaingaud
(DA) et le Dr Stéphane Sanchez (SS) ont ainsi pris part aux diverses étapes. Leurs contributions

sont identifiées ci-dessous (Tableau 4).

ETAPES LP MRT DA SS

Redaction protocole de recherche X X

Soumission comité d'ethique

Redaction article X

Relecture article X ® X
Soumission article X

Revisions article X X

Tableau 4 Contributions au protocole de I'étude ORION 2

3.2.2. Etude qualitative phénoménologique par entretiens semi-directifs

":
e
(_ ORION 2
ETUDE MIXTE CONCOMITANTE
Perceptions de Representations sociales des residents, Logigques d'action mises en
l'incontinence urinaire aidants, soignants et population générale place a l'international pour
sur le web sur l'incontinence urinaire la prise en charge de
et les réseaux sociaux et logiques d'action l'incontinence urinaire
e —————— -
’ \
[ QUALITATIF \I
: Entretiens 1
| résidents et soignants :
+ Résidents : 1
- ASetIDE I |
- Aidants i H
1
+ Pop générale \ A

3.2.2.1. Présentation de I’étude ORION 2a

Contexte L'étude mixte concomitante ORION 2 a été divisée en 5 recherches. Il s'agit ici de la

premiere d'entre elles, ORION 2a.

Objectif Cette étude avait pour objectif principal de comprendre les perceptions et

représentations sociales des résidents d’'EHPAD et de leurs soignants sur I'lU.

Méthode Il s'agissait de réaliser une étude qualitative a visée descriptive et compréhensive

dans une approche phénoménologique (Husserl, 1965) par entretiens semi-directifs. Pour ce
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faire, des résidents, des aides-soignants et des infirmiers d'EHPAD ont été interrogés. Une

analyse de contenu a ensuite été réalisée manuellement, puis a l'aide du logiciel Atlas.Ti® 8.

Résultats Au total, 103 entretiens ont été menés. Cette étude a montré que les résidents et
soignants d'EHPAD partagent 2 représentations communes de l'incontinence urinaire : elle
souleve du dégolt et procede d'une géne quotidienne. Les autres représentations mises en
lumiére dans cette étude étaient propres a chaque groupe social interrogé. Ainsi, pour les
résidents, I'incontinence urinaire est représentée comme une fatalité de la vieillesse, une
privation de liberté, une perte honteuse et un sujet inquiétant. Pour les aides-soignants et
infirmiers interrogés, ce probleme de santé est représenté comme insuffisamment enseigné,
banalisé par les soignants et rejeté socialement. L'incontinence urinaire est alors considérée
comme une charge de travail complexe entrainant nécessairement une dépendance physique

et une dégradation de la personne concernée.

Ces résultats ont été soumis au Journal of Wound, Ostomy and Continence Nursing en
décembre 2023. Cette revue de sciences infirmiéres se situe dans le premier quartile (Q1), et

son impact factor est actuellement de 2,6.
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Abstract

Purpose The aim of this study was to
understand the social representations of
urinary incontinence of older persons and
carers in nursing homes.

Design Qualitative study with a descriptive
and comprehensive aim, using a
phenomenological approach.

Methods Face-to-face individual
semistructured interviews were conducted
with 55 carers and 48 residents in French
nursing homes. Interviews were recorded
and transcribed verbatim. An initial manual
analysis and a second comprehensive and
interpretative analysis were carried out.

Results The results showed that residents
and carers in French nursing homes share
two main representations of urinary
incontinence: it is a situation that generates
disgust, and it is a daily embarrassment. But
their representations diverge on many other
points. Older persons perceive urinary
incontinence as a real deprivation of
freedom. Paramedical staff considerate it as
a trivialised health problem, for which they
are not sufficiently trained.

Conclusions This study has allowed us to
deepen our understanding of the social
representations of institutionalised older
persons and their carers concerning urinary
incontinence, and thus to bring elements of
understanding on the possible actions to be
taken for a better care of the concerned
persons.

Keywords Social representations; urinary
incontinence; nursing homes; qualitative
method
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Introduction

Urinary incontinence (UI) has been
recognised as a priority health problem by
the World Health Organisation '. This
decision is clearly related to the large
number of people affected worldwide.
Indeed, almost 9% of adults are affected >
and its frequency increases with age . In
nursing homes, 60-90% of residents are
impacted 4. But age is not the only risk
factor for UL. Female gender, number of
pregnancies, obesity, diabetes, and
comorbidities are also described in the
literature ° © Scientific studies also
highlight the multiple consequences of this
problem for the people concerned, for
whom this incontinence is described as a
real burden 7. The consequences are
physical but also psychological, such as a
feeling of shame, social isolation, anxiety,
and depression 8. For carers, Ul is an
additional and time-consuming workload .
All of these elements are described in the
literature. However, there is very little
information on the social representations of
this UL Yet, a Swiss research team showed
a few years ago that studying urinary
incontinence's representations could help
improve its management '°.

At the crossroads between psychology and
sociology, social representations are
knowledge and constructions common to a
group of individuals. Several authors have
theorised about them ', 2, 13, but we can
agree that they include "all the beliefs,
knowledge, and opinions that are produced
and shared by individuals in the same
group, with regard to a given social object"
14 Social representations thus enable
individuals to position themselves socially
in relation to this object, but also to
communicate more easily between
members of the same social group '°. In the
field of health, studying social
representations 1S of major interest. It
allows us to understand what different
categories of people think about an object
such as a disease or a health behaviour. For

example, when faced with an illness, carers
and patients may have different opinions
and perceptions of the situation and of the
care required. The study of these
representations will then make it possible to
compare perceptions '°. In our study, we
aimed to understand the social
representations of Ul of older persons in
French nursing homes, but also of their
carers, nurses, and care assistants.

Methods
Study design and participants

A qualitative study with a descriptive and
comprehensive purpose using a
phenomenological approach 7 based on
semistructured interviews was carried out.
This descriptive method was used to capture
each person's lived experience with UL

In order to meet the objectives, we wanted
to interview French older persons living in
nursing homes and their carers, nurses and
care assistants. The aim was to gather their
opinions, beliefs and attitudes in order to
understand their perceptions of UL To
obtain this information anywhere in France,
five large geographical regions were
delimited [Figure 1]: Ile de France (1),
North-West (2), North-East (3), South-East
(4), and South-West (5).

Figure 1: Representation of the 5 French regions
delimited for the study

Following a call for participation from
French nursing homes, 17 volunteered to
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take part. In these nursing homes, residents,
nurses, and care assistants were invited to
participate in semistructured interviews
through the nurse coordinators. The sample
was therefore non-random and accidental
and 100 semistructured interviews were to
be conducted, 6 per facility. Only people
who were able to understand, answer
questions, and interact with an interviewer
were included.

Data Collection

The study was approved by an Ethics and
Research Committee. During October 2021
to February 2022, the principal investigator
conducted face-to-face  semistructured
interviews with residents, nurses, and care
assistants. As recommended in the
literature, the choice of date, place, and time
of exchange were determined by the
participants '*. Each interview then began
with the distribution of an information note.
The process and objective of the exchange
were then explained to each participant, and
their oral consent was requested for the
audio recording of the exchanges. In
addition, a number was assigned to each
patient to preserve anonymity._In each of
the interviews conducted, the first step was
to collect variables on the socio-
demographic profile of the participants,
such as gender, age, marital status, and
region. With the help of an interview
schedule, two main themes were then
discussed: UI and absorbent products.
Participants were asked about their
knowledge, beliefs, and perceptions of
these two topics.

Analysis

After transcribing all exchanges between
the participants '°, an initial manual analysis
was carried out. The aim was to highlight
the characteristics of the interviewees, the
codes, the themes and, overall, the
phenomena of importance. The verbatim
was then axially coded 2°. The researcher
into a category in line with the idea
conveyed classified each of the verbatims.

The categories were then grouped into
themes. This stage helped us to determine
the extent to which the data analysed
contributed to data saturation, and to
increasing descriptive, interpretative and
theoretical validity, which in turn increased
understanding of social representations of
UL A second comprehensive and
interpretative analysis, carried out with
Atlas.Ti version 9 software, made it
possible to analyse the content of the
verbatim and the structure of the terms used
21 Finally, a triangulation of the researchers
was performed ??>. The meaning units and
categories were compared and discussed by
4 researchers. This work added reliability to
the results.

Results

Socio demographic characteristics of
participants

In total, 103 people took part in the study:
48 of them were residents of nursing homes,
and 55 were carers, nurses, or care
assistants. Regarding the residents, the
mean age was 86.48 years, with ages
ranging from 62 to 97 years and a median of
88 years. There were 41 women and 7 men.
In terms of length of time in residence, one
resident had been in the facility for only 1
month, while another had been there for 15
years. Of the 55 carers interviewed, 10 were
nurses and 45 were care assistants. The
mean age was 40.56 years, with ages
ranging from 19 to 69 years, and the median
was 41 years. In addition, among the carer
respondents, there were 50 women with 5
men. In terms of length of time in the
profession, the youngest female carer had
been a care assistant for 8 months, while the
oldest had been present for 40 years [Table

1].
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Age Mean ' 86,48 years old . 40,56 years old
Proportion of women 41 50
Gender
Proportion of men 7 5
1-lle de France 11 12
2 - North-West 12 15
Region 3 —North-East 11 12
4 —-South-East ‘ 11 . 13
5 - South-West 3 3
Single 4 11
Married 8 35
Marital status
Divorced 7 8
Widowed 29 1

Table 1: Socio-demographic characteristics of
residents and carers interviewed

Nursing homes residents’

representations of Ul

A fatality of old age

Residents saw Ul as an inevitability of old
age. When asked "What does urinary
incontinence mean to you?", one-third of
the residents interviewed directly associated
UTI with old age. It would also seem that it is
a habit to be acquired as one grows older: "I
am used to it now" (R-14-P29), and that it is
an inevitability at a certain age: "When you
are my age, you have problems, it is normal.
It's part of the picture" (R-15-P34). UI is
also considered normal by the resident
concerned: "I think it's normal. I don't think
I'm the only one with this" (R-09-P21).

A deprivation of freedom

For the residents, UI is also represented as
an annoyance that leads to a deprivation of
freedom. For 8 residents, this restriction is
related to the use of absorbent products.
They seem to have the feeling that they are
not given any choice in decisions related to

their absorbent products: "I used to wear
them when I was at home. And here, I wear
what they put on me. I don't choose. Surely
I would prefer to choose. To see, to make
comparisons" (R-10-P22). Some of them go
so far as to clearly verbalise the lack of
autonomy left to the resident, even though
the latter is able to perform certain acts
related to their diaper changes: "When I go
to the bathroom, well, they change it for me.
But because it's part of their ritual, part of
their work organization. There is a time for
changing. And there are times when I would
say... I am refused by them... to evolve,
what. They don't realise that sometimes I go
faster than they do to change" (R-02-P5).
This feeling of forced dependence is
recurrent in the exchanges. Autonomy is
sometimes even perceived as a real need by
the residents: "Sometimes she says to me
'do you need help?' I tell her 'no, no, let me.
Even if I stay a little longer, but I want to be
on my own" (R-09-P21).

A daily discomfort

The interviewed incontinent residents
described a real discomfort experienced
daily. At least half of the residents
interviewed felt this feeling and the term
"discomfort" was associated with Ul by 18
participants. They spoke of an "unpleasant"
and "uncomfortable" problem: "it must be
very unpleasant, because... not being able to
hold it in, that's... It must be horrible!" (R-
17-P36). According to them, this
discomfort can be due to 4 causes: to the
wearing of absorbent products ("It's very
thick" - R-01-P4), being wet ("it's
embarrassing to be wet all the day" - R-82-
P89) and getting dirty ("because of the fact
of getting dirty and... that's what would
bother me a lot" - R-17-P36). The feeling of
disturbing the carers who are taking care of
their Ul problem further increases this
discomfort: "And then it gives work, and it
annoys me" (R-28-P60).

A problem of disgust

More than a simple discomfort, several
residents describe a real feeling of "disgust"
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towards UI: "it rather evokes the disgust
you see!" (R-45-P95). Moreover, many of
them talk about it with a grimace, which
further accentuates this representation. The
explanation of this feeling is given by the
participants. First of all, it is the smell that
is evoked: "In my time, there were some,
you could smell that they had peed
themselves, they smelled of urine." (R-03-
P6). Then, the residents associate the loss of
urine with something dirty: "To be bathed
in urine like that, it makes me... (grimaces)
I am very maniac, very clean, I go to pee, |
wash myself... they are not dirty, but..." (R-
04-P7).

A shameful loss

Some residents perceive this health problem
as shameful. For more than half of them, UI
remains taboo: "We don't talk about it.
Because those who have incontinence are
not very proud of it. We'll talk about other
illnesses, but not about UI" (R-03-P6). It
should also be noted that for many
residents, the subject must remain hidden:
"It's personal business, it's nobody's
business!" (R-48-P103). Some of the
residents we asked did not want to answer
our questions on this subject. To explain
this strong feeling of shame, the residents
mention the gaze of others and the fear that
other residents would make fun of them:
"Sometimes I go down to the dining hall,
but I always wonder if it shows" (R-01-P4).
Some went so far as to mention a feeling of
humiliation: "It's a little humiliating" (R-15-
P34). To reduce this feeling, several
residents mention the fact that the absorbent
products must be discrete, so that no one can
perceive their Ul: "We are all afraid that it
will be seen" (R-05-P8).

A cause for concern

For the residents, Ul is a worrying subject.
For those who are not concerned, there is a
fear for the future, which is verbalised: "I
am afraid that one day it will happen to
me..." (R-03-P6), "For those who have it, I
feel sad for them, but then for me, no. It's

not possible. It's unimaginable. If that
happened to me, it would be a real disaster
for me" (R-40-P87). For those affected,
their concern is expressed in different ways.
For some residents, this problem causes
stress; for others, it is fear or anxiety: "At
first, 1 was worried about the bed. It
bothered me if 1 wet my bed, and...if
because it gave me anxiety" (R-32-P69).
However, 7 participants emphasised that
this worry was diminished by wearing
absorbent products: "In the morning, they
change it and put a brand new one on me. It
reassures me" (R-26-P56).

Nursing home carers’ representations of
Ul

A subject banalised by health professionals

The nurses thought that Ul was not widely
discussed by the various health care
professionals. Common in nursing homes,
and sometimes concerning more than 2/3 of
the residents, the nurses had the feeling that
there was a lack of reflexivity in the
practices related to the management of UI:
"I think that we are very used to our
equipment. But as a result, we may also ask
ourselves this question" (C-05-P10). This
feeling was mixed in the interviews with
guilt on the part of these carers: "I think that
sometimes we carers push this Ul a little.
I'm sorry to say that. We put on protection
and we let it happen in the protection. It's
complicated. So for me it's a bit difficult to
accept." (C-37-P68). Moreover, half of the
nurses felt that UI could be better managed
within the nursing homes: "They're going to
use the absorbent products directly" (C-21-
P38). Ul is considered commonplace for
some of the health care assistants: "It's a
taboo subject. Unless it's the older persons,
where it's normal " (C-50-P92). They
consider that Ul is related to advancing age:
"It's always related to aging automatically"
(C-53-P98). But UI is also trivialised
because it is perceived as routine care, part
of the daily routine of carers: "well, since it
is common, we don't really pay attention to
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it anymore" (C-14-P27). It is also a care for
which some care assistants describe a bad
evaluation of the person's needs, or a
systematic implementation of absorbent
products: "Anyway, they are systematically
in purple at night." (C-20-P37).

A physical and psychological degradation

For both nurses and care assistants, Ul is
represented as being linked to a significant
loss of control. This is underlined by all
interviewed nurses and by half of the care
assistants: "Not having control over one's
body is also a bit of a decline. It reflects
badly on them on their self-image" (C-31-
P57). The carers also used the term
"degradation": "It's degraded, it's a loss of
autonomy, it's a loss of everything" (C-07-
P12). This common representation of a
degradation of the person concerned is also
verbalised in strong terms: "It's this
representation of a diaper, we feel a
regression. The baby has a diaper, it's
normal. The person in ageing who has this
famous layer, there you go. And as a result,
we have the impression that there is indeed
this intellectual regression that goes with
everything" (C-48-P90). Some carers also
mentioned a loss of femininity, an alteration
of self-image, and an attack on the integrity
or dignity of the resident concerned by the
UIL: "It's not because they have protection
that they should be considered as a child,
and there you have it, they still have the
right to dignity" (C35-P66).

A problem of disgust

Ul is perceived by paramedical
professionals as generating a feeling of
disgust. Several carers verbalise this while
grimacing: "It's not something clean that
comes out! (grimaces)" (C-52-P97). Strong
words are used: "It can have a repulsive
effect, I mean!" (C-48-P90). Difficult to
accept for carers working with older people
affected by this health problem, most of
them attribute this feeling to others: "I will
say that it could disgust some people" (C-
45-P84).

A complex workload

Care assistants consider the management of
Ul to be multidimensional and time-
consuming. During the interviews, they
mentioned the numerous tasks that resulted
from this care. Among the most frequently
mentioned  were  the  tasks  of
accompaniment, evaluation, adaptation of
absorbent products, maintenance of the
resident's autonomy, explanation,
monitoring,  observation,  reassurance,
stimulation, and information. 16 care
assistants cited accompaniment and 14 cited
the missions of assessment and adaptation:
"We assess, we reassess quite often. And we
adapt the absorbent product" (C-27-P51).
Then come the essential mission of
maintaining the resident's autonomy : "We
know that the person really does have small
leaks, so we'll put on a smaller one so that
the person... Since he'll still be a little wet,
he'll still go to the toilet. Because if we put
an absorbent product that is too thick on a
person who really only has a small leak, he
says, it's okay, I don't need to go to the
toilet" (C-35-P66), with explanation and
supervision: "It's a big responsibility. We
really have to be more vigilant" (C-17-P31).
It should also be noted that the carers clearly
verbalize the fact that this Ul management
is time-consuming: "It takes us a lot of time"
(C-14-P27). They also mention that it is
physically difficult to take care of them:
"And sometimes, when it's heavy people, all
that, it's not easy either" (C-50-P92).

An insufficiently taught topic

For several of the care assistants, Ul and its
management should be taught more to
paramedics. They agree that they would like
to have training on the subject: "There
should be more training for the girls because
I often fight with them because they say to
me: Yes, but they must be given a big diaper
! No, you accompany them to the toilet.
They have to stay with the little one" (C-20-
P37). These training needs are often related
to absorbent products. One of the
participants, who had just left the training
institute, expressed a lack of information on
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this subject during her studies: "I did a
vocational baccalaureate in health care, and
we didn't talk about it for months and
months. Except for saying: there are
absorbent products. In class, we didn't talk
about it for hours and hours." (C-36-P67).
Similarly, care assistants specify in
interviews that they learned or are learning
about UI when they first arrived in nursing
homes: "Before, it was just the term 'UI'.
But since I've been working, we're seeing
people who have this problem, and we're
starting to know more about this problem"
(C-01-P1).

A socially rejected element

For care assistants, the general population
rejects UL This is evidenced by what
several of them said about society's
perception of their profession: "When we
say we're a nurse in a nursing home, the first
thing people say to us is: 'Aren't you tired of
changing diapers all the day or wiping the
buttocks" (C-35-P66). For outsiders, the
care assistant profession seems to be
essentially associated with diapers and UL
And this health problem seems to be put off:
"My husband always says to me, 'How do
you get your hands in there? I answer: it's
part of the care, it's part of the job. A person
who is outside the profession will imagine
something that is dirty. At first, it's really
refractory, it's: Wow, go away!" (C-34-
P65). Some care assistants go so far as to
verbalise the fact that the general population
makes fun of the people concerned: "the
young people, they laugh a lot when we start
talking about it. It is a subject of mockery"
(C-03-P3). 8 out of the 10 nurses
interviewed consider Ul to be a very taboo
subject, especially for men: "I don't think
men talk about it too much either" (C-43-
P80). They think it may be embarrassing or
shameful for the person concerned:
"Because there is a feeling of
embarrassment for the people to whom it
happens, it is difficult to talk about it" (C-
31-P57), "It is not a subject that is easily
discussed in the street... [ think that for some
families, it is shameful" (C-09-P14).

A daily discomfort

The care assistants interviewed saw Ul as an
embarrassing health problem for the person
concerned. 31 out of 45 mentioned this
embarrassment: "People are a bit
embarrassed, you can feel it. Especially
when they pee, when they feel that it is
overflowing"  (C-23-P40). The care
assistants considered several elements
embarrassing: being wet and
uncomfortable. This discomfort causes
most carers to truly empathise with these
people. Half of them talked about this
relationship: "My priority is to always put
myself in the patient's shoes. I say to
myself: I'd like to have this done to me or if
it's one of my parents, I wouldn't like to
have it done to him like that" (C-29-P53).

A physical dependence

For 13 care assistants, Ul is systematically
associated with dependence and loss of
autonomy of the person: "For me, UI is
really: we can't manage ourselves anymore"
(C-06-P11). Other care assistants explained
this association as follows: "At the
beginning, the nursing home was more for
people who also wanted to be in a nursing
home. They weren't so bedridden twenty
years ago." (C-14-P27).

Carers and residents' representations of
Ul

Residents and carers of nursing homes have
2 common representations of UL They
perceive this problem as generating disgust
and as a daily embarrassment. On the other
hand, each category interviewed has its own
representations [Figure 2].

An insufficiently
w01 01 va%
A complex
vorans 02 A PROBLEM 02 Asssen
f OF DISGUST
A subject bar\.nsedog of freedom
| by health professionals
A DAILY
A socially ;
w04 DISCOMFORT Q3 Ammenu
A physical OS
dependence A cause
04 e

A physical and
pxchotogical degracanion 0O

Page 97 sur 241



Figure 2: Representations of residents and carers in
nursing homes on urinary incontinence

Discussion

In the literature, some authors describe the
perceptions that older persons may have of
UL This is the case of a Brazilian
prospective cohort study that provides
information on the negative self-perception
of health that people affected by UI may
develop 2. Other authors are interested in
the experience of patients living with UL In
2020, British researchers produced a meta-
ethnography aimed at providing a
qualitative synthesis of existing evidence on
this subject 2*. However, in addition to
being interested in the patients' experience,
and not in their representations, the authors
did not focus solely on older persons in
nursing homes. Their study is nevertheless
close to ours, with certain similar results.
This is notably the case for the theme of
shame. This feeling is described in the
literature as complex and multidimensional
25 Tt leads some people to refuse to talk
about a subject or to try to keep it hidden. It
is also described and highlighted in the
meta-ethnographic study proposed by Toye
and Barker. Indeed, it is this shame that
prevents many urinary incontinents from
seeking help 2°. They then lose the
opportunity to obtain appropriate care.
Similarly, in a study conducted by Welch et
al. in 2012, the researchers showed that the
topic is considered too personal to talk
about, including to one's physician *’. This
representation was also found in our
qualitative study. Indeed, the residents
interviewed represented Ul as an
inevitability of old age and as a so-called
"normal" problem for an older person. This
result expressed during the semistructured
interviews is in complete agreement with
that proposed by Peake et al. several years
ago 28. The difference is mainly due to the
fact that their study was only interested in
women's perceptions. Here, both men and
women were interviewed and have this
fatalistic representation of an age-related
problem. In contrast, our study showed that

residents also represent Ul as a deprivation
of freedom. This lack of empowerment of
the UI resident is not described in the
literature. The studies associate this health
problem with dependence and it would
seem that they fail to envisage real
empowerment on the part of incontinent
patients in nursing homes.

Concerning carers, some authors have
studied nurses' perceptions, beliefs, and
attitudes about UI. On the other hand, care
assistants are not part of the samples
surveyed. In 2009, for example, a study by
Saxer et al. described the attitudes and
beliefs of nurses in nursing homes on this
subject . A Turkish team also looked at
nurses' attitudes, but also knowledge and
barriers to managing urinary incontinent
patients *°. Conducted between 2017 and
2018, the results show a lack of knowledge
on the topic and the need for additional
education for these carers. Our study
supports these findings. During the
semistructured interviews, the carers
interviewed highlighted a crucial element:
UI would be insufficiently taught, both in
training institutes and in nursing homes.
Unfortunately, this lack of education can
have many consequences. One of them is
poor care for those affected. The lack of
training for carers is also highlighted in
other studies, such as that of Tomasi et al *'.
These researchers propose a study that
explains that carers have limited or even
restricted knowledge about this health
problem. According to them, there is too
little training on this subject. However, this
study was conducted in Brazil, where the
training of nurses and care assistants is still
different from ours. It would therefore seem
that there is a real lack of training on this
subject, which is so important for carers
working in nursing homes. It also seems
interesting to discuss the fact that the
subject of Ul seems to be trivialized by
carers. Some have the impression that Ul is
age-related and that it is a fatality. This
result can be discussed in the light of a study
conducted in 2005 by Tannenbaum et al 32,
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In their exploratory qualitative study, the
researchers identified factors that could
facilitate or, on the contrary, diminish the
ability of nurses and care assistants to
improve the management of urinary
incontinent residents of nursing homes.
Among the factors mentioned as facilitating
the improvement of Ul in the older persons,
there was the belief that UI was not a fatality
linked to age. Therefore, it seems that there
is a real learning curve for carers to improve
the management of nursing home residents
affected by UL In addition, the results of our
study support the findings of the
exploratory study by Dingwall and
Mclafferty, who stated that there is a lack of
commitment by carers to this health
problem; Ul is not considered a priority **.

Strengths and limitations

The individual semi-directive interview
enabled us to wunderstand individual
experiences in relation to the phenomenon
under study. In addition, this method
enabled the interviewees to reflect on, and
even become aware of, the subject. '®.
However, this method can lead to an
evaluation bias, the Hawthorne effect *.
This is the involuntary influence of the
interviewer on the respondent. For example,
some participants may have been tempted to
change their answers in response to the
question or the interviewer's behaviour.

Conclusion

Ul is therefore the subject of many
representations by residents and carers in
nursing homes. However, these
representations are rarely explored in the
literature. This qualitative study, based on
semi-directive interviews, showed that
certain representations are common to both
residents of nursing homes and their carers.
Others, however, are very different. In
contrast, others are very different and show
that real action needs to be taken to improve
knowledge of this health problem. Based on
the results of this study and its prospects, we
can hope to develop strategies to improve
the quality of life of institutionalised older

persons suffering from urinary
incontinence, and to prevent the
complications of this phenomenon so that
future generations can avoid or live better
with this health problem.
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3.2.2.3. Eléments complémentaires

Eléments concernant la méthode

Cette étude qualitative par entretiens semi-directifs a été réalisée en suivant les
recommandations internationales de la recherche qualitative, et plus spécifiqguement celles du
"Standards for Reporting Qualitative Research" (SRQR). Pour tenter d'effectuer une recherche
qualitative la plus rigoureuse possible, les 21 items de ce standard ont été suivis (O’Brien et al.,

2014).

Aussi, nous souhaitons ajouter des éléments sur l'approche utilisée dans cette étude. Les
entretiens semi-directifs, réalisés aupres de résidents d'EHPAD et de soignants, devaient
permettre la compréhension, en profondeur, du vécu et de I'expérience de ces 2 groupes
sociaux vis-a-vis de l'incontinence urinaire. L'approche phénoménologique descriptive décrite
par Hisserl a donc été suivie (Husserl, 1900) (HUsserl, 1965), mais c'est surtout la méthode de
recherche de Giorgi, reprenant les travaux d'HUsserl, qui a accompagné notre travail. Les
différentes étapes proposées par cet auteur ont été rigoureusement suivies lors de I'analyse
des données recueillies (Giorgi, 1985), tout comme ses deux principes de "bracketting" et de
"réduction éidétique" (Giorgi, 1997). Le premier nous a permis de mettre a distance tout
jugement ou a priori sur le phénomene étudié, en tentant de porter un "regard naif" sur les
données (Deschamps, 1993). Le second nous a amené a reconsidérer les thémes retrouvés
dans les discours des individus, en nous focalisant sur les thémes essentiels au phénomeéne
étudié. Ajoutons également que notre démarche est restée inductive tout au long de cette

recherche (Fortin & Gagnon, 2016).

Eléments concernant les résultats

Les résidents et les soignants interrogés lors des entretiens étaient issus de 17 EHPAD publics
et privés, répartis sur le territoire francais. La carte ci-dessous permet de visualiser les

établissements inclus (Figure 10).



REGION 1

EHPAD Privé Saint Cyr I'Ecole (78)
EHPAD Privé Meudon (92)
EHPAD Public Sartrouville (78)
EHPAD Public Meulan (78)

REGION 3
EHPAD Privé Ercheu (80)
EHPAD Privé Saverne (67)
EHPAD Privé Thise (25)
EHPAD Privé Saint Etienne (42)

REGION 2

EHPAD Privé La Roche sur Yon (85)
EHPAD Public Nantes (44)
EHPAD Public Nantes (44)
EHPAD Public Nantes (44)

REGION 4
EHPAD Privé Lyon (69)
EHPAD Privé Chambéry (73)
EHPAD Privé Carnouxen Provence (13)

EHPAD Privé Simianes Collongues (13)

REGION 5
EHPAD Privé Les Trois Moutiers (86)

Figure 10 Etablissements inclus dans I'étude ORION 2a

Au total, pour les 48 résidents interrogés, 380 verbatim ont été codés en 90 unités de sens. Ces
derniéres ont finalement été répertoriées au sein de 13 catégories. Aprées réduction éidétique,
6 catégories étaient réellement indispensables a la compréhension du phénomene étudié. La

liste des unités de sens incluses dans ces catégories a été ajoutée ci-dessous (Tableau 5) :

UNITE DE SENS RECURRENCE I CATEGORIES
IU liée a I'age 14
IU comme habitude a prendre 12 UNE FATALITE
Sentiment de fatalité du résident 10 DE LA VIEILLESSE
IU considérée comme normale par le résident 1
Désagréable pour le résident U 13
Sentiment de géne du résident IU 12
Sentiment de déranger du résident 7
Géne du résident IU liée au port de protections 2 N PBDBLEME
GENANT
Géne du résident IU liée au fait d'étre mouillé 2
Inconfortable pour le résident U 1
Géne du résident IU liée au fait de se salir 1
Sujet tabou 26
Importance de la discrétion de la protection 10
Sentiment de honte du résident 1U
Sujet devant resté caché
UN SUJET HONTEUX

Importance de |'esthétique de la protection

Sentiment d'humiliation du résident |U

6
5
Géne du résident lié au regard des autres 4
2
2
1

Mogqueries de la population générale




Absence de liberté du résident dans le choix de ses protections
Besoin du résident IU de se sentir autonome

Dépendance du résident liée aux changes

Dépendance du résident U

Privation de liberté du résident IU

Mangque d'autonomie laissé au résident par les soignants

Mise en systématique de protections

Sentiment du résident |U d'étre rassuré par le port de protections
Crainte d'étre concerné un jour

Sentiment de stress du résident U

Peur de la population générale d'étre concerné

Angoisse du résident U

Sentiment de peur du résident

Inquiétude du résident

Dégolt du résident
Sent mauvais

IU liée a la propreté

Dégo(t de la population générale

P U O, PR RN NN, RPN Lo O

Tableau 5 Unités de sens et catégories retrouvés dans les entretiens semi-directifs avec les résidents

Concernant les 55 soignants, aides-soignants et infirmiers, 1009 verbatim ont été codés en 227

unités de sens, elles-mémes répertoriées dans 30 catégories. Finalement, apres retrait des

doublons entre infirmiers et aides-soignants et réduction, 8 catégories ont été retrouvées

(Tableau 6).

UNITES DE SENS | RECURRENCE CATEGORIES
Sentiment de géne du résident U 39
Inconfort du résident 3
Sentiment de géne de I'AS 2
Désagréable d'"étre mouillée pour le résident 2
Sentiment de géne de la population générale 1
Sentiment de honte du résident U 13
Sujet tabou 8
Image négative du métier d'aide-soignant par la population générale 4
Manque d'échanges sur le sujet de I'lU dans la société 4
Mogqueries de la population générale vis-a-vis de I'lU 3
Image négative de la population générale 3
Peur du résident d'étre jugé par les autres 3
Isolement social du résident 1U 2
Perte de contréle du résident U 31
IU associée a la dépendance 10
Perte d'autonomie du résident IU 7




Mission d'accompagnement 18

Mission d'adaptation de la protection 18
Mission d'évaluation 15
Mission de I'AS de maintien de I'autonomie du résident 12
Mission d'explication 9
Prise en charge de I'lU chronophage 8
Prise en charge de I'lU difficile physiquement 6
Discussion avec le résident pour le choix de ses protections 4
Mission de surveillance 4
Irruption dans l'intimité du résident 4
Mission d'observation 4
Mission de réassurance 4
Mission de stimulation 3
Mission d'information 2
Adaptation nécessaire du discours 2
Gestion difficile des résidents IU 2
Mission de prendre soin du résident 1
Mise en place essentielle de barriéres psychologiques 1
Complexité multifactorielle 1
Besoin de prise en charge personnalisée du résident |U 1
Prise en charge soignante lourde 1
Mission de maintien de la dignité du résident 1
Mission de prévention 1
Mission de distributions des protections 1
Connaissances limitées 33
Connaissances apportées par la TV 8
Besoin en formation des professionnels 7
Mauvaise utilisation des protections au sein des EHPAD 2
Connaissances liées a la pratique 1
Incertitude concernant le choix des protections 1
IU liée a I'age 15
Banalisation de I'lU 10
Fatalité 8
Mangque d'attention des soignants envers les résidents 2
Mise en place systématique de protections en EHPAD 2
Dégolt de la population générale 7
Dégolt de I'AS 3
Dégo(t de I'IDE 1
Effet répulsif 1
Atteinte a la dignité du résident 6
Dégradation du résident IU 7
Se sentir démuni 3
Se sentir diminué 2
Régression du résident U 3
Altération de I'image de soi du résident 2
Sentiment de déclin du résident 1

Tableau 6 Unités de sens et catégories retrouvés dans les entretiens semi-directifs avec les soignants



Eléments concernant la discussion

Lors de notre venue dans les établissements, les résidents pouvant participer ont été identifiés
avec l'aide de l'infirmier coordinateur de |'établissement. Il s'agissait d'interroger des résidents
concernés ou non par l'incontinence urinaire. Cependant, parmi ceux souffrant de ce probléme
de santé, il est arrivé a plusieurs reprises qu'ils refusent finalement d'évoquer le sujet. Le
caractere intime et génant de l'incontinence urinaire étant systématiquement mis en avant.
Plusieurs résidents ont méme souligné qu'ils ne percevaient pas l'intérét d'en parler. Il a donc

été particulierement difficile d'interroger des résidents dans certains établissements.

3.2.2.4. Contributions

Au total, 4 chercheurs ont contribué aux différentes étapes de |'étude ORION 2a, en plus de la
doctorante : la Professeure Monique Rothan-Tondeur (MRT), la Dre Valérie Loizeau (VL), la Dre

Rita Georges Nohra (RGN) et le Dr Didier Armaingaud (DA).

ETAPES L MRT VL RGN DA
X

Redaction protocole de recherche
Soumission comite d'éthique
Recueil des donnees

Analyse des donnees
Triangulation des chercheurs

Redaction rapport de recherche

O G A T T A Y

Redaction article
Relecture article X X X X
Soumission article X

Tableau 7 Contributions a I'étude ORION 2a
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3.2.3. Etude qualitative par focus-groupes

ORION 2
ETUDE MIXTE CONCOMITANTE
Perceptions de Représentations sociales des résidents, Logigues d'action mises en
I'incontinence urinaire aidants, soignants et population générale place a l'international pour
sur le web sur l'incontinence urinaire la prise en charge de
et les réseaux sociaux et logiques d'action l'incontinence urinaire
g D D -
4 \
[ QUALITATIF \I
H I
l :
+ Résidents | Focus-Groupes I
« ASet|DE 1 aidants et pop générale :
1
- Aidants 1 :
! I
« Pop geénerale \ y;

3.2.3.1. Présentation de I’étude ORION 2b

Contexte Il s'agit ici de la seconde recherche de I'étude ORION 2.

Objectif Cette étude avait pour objectif principal de comprendre les perceptions et

représentations sociales d'aidants et d'individus de la population générale sur I'lU.

Méthode Il s'agissait de réaliser une étude qualitative a visée descriptive et compréhensive
dans une approche phénoménologique (Husserl, 1965) par focus-groupes. Pour ce faire, des
proches-aidants de résidents d'EHPAD et des individus de la population générale ont été
interrogés. L'échantillonnage était non aléatoire et accidentel. Une analyse de contenu a

ensuite été réalisée manuellement, puis a I'aide du logiciel Atlas.Ti® 8.

Résultats Au total, 7 focus-groupes ont été menés auprées de 41 participants. Cette étude a mis
en exergue 7 représentations. L'incontinence urinaire est en effet représentée par les aidants
et la population générale comme un sujet dérangeant, méconnu et complexe, mais aussi
comme un élément perturbateur de la vie quotidienne, une réelle étape de transition pour la

personne concernée, une difficulté pour les relations et un catalyseur d'éléments négatifs.

Ces résultats ont été publiés dans I'International Journal of Environmental Research and Public

Health en septembre 2022 (https://doi.org/10.3390/ijerph191912251). Cette revue se situe

dans le second quartile (Q2), et son impact factor est de 4,6.
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Abstract: Urinary incontinence (UI) is a major public health problem. Although trivialized, it affects
nearly 9% of the world’s population and its prevalence increases with age. It affects many people
living in nursing homes. In the literature, there is a lot of information on its symptoms, risk factors
and therapeutic approaches, but its social representations are rarely studied. The objective of this
qualitative focus-group study is to understand the social representations of urinary incontinence
of caregivers of institutionalized elderly people, but also of the general population. Seven focus
groups were organized with 41 participants. The data collected were analyzed both manually and
using Atlas.Ti software. For caregivers and the general population, urinary incontinence remains
a misunderstood and disturbing subject: judged as too intimate, embarrassing, and shameful, it is
even considered uninteresting by those who are not affected, with some going so far as to make
fun of those affected. It is also represented as a real difficulty for relationships: it can be a source of
conflict, but also of questioning by the role of caregiver. However, it is also represented as a means
of increasing the empowerment of the residents concerned, thanks to the choice of their means of
protection. This study has enabled us to gain a deeper understanding of the social representations of
caregivers and the general population on urinary incontinence in the elderly, but also to highlight the
various preventive and educational actions that could be taken to improve the management of this
health problem. It is part of a larger research program that aims at understanding the representations
of urinary incontinence of caregivers, the general population, but also of course, of residents in
nursing homes and their carers.

Keywords: social representations; urinary incontinence; focus groups; nursing homes

1. Introduction

Urinary incontinence is defined by the International Continence Society as “an invol-
untary and uncontrollable flow of urine through the urethra”. Several types of urinary
incontinence have been defined according to its mechanism of occurrence: stress urinary
incontinence, bladder overactivity incontinence, and mixed urinary incontinence. The
literature identifies numerous risk factors: age, number of pregnancies, obesity, diabetes,
certain neurological diseases, but also prostate hypertrophy, the use of certain medica-
tions, alterations in bladder and bowel functions, or physical dependence and mental
impairment [1]. Ul is a major public health problem affecting at least 7.84% of women
and 3.08% of men, i.e., almost 9% of the world population [2]. Among them, people over
65 years old are mostly represented. Indeed, the prevalence of Ul increases with age and
the anatomical changes linked to the ageing of the individual, as well as comorbidities,
predispose the elderly to this type of health problem [3]. In nursing homes, the figures vary
from 30 to 80% depending on the institution. However, urinary incontinence is also higher
in women than in men, although this difference tends to diminish with advancing age [4].
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This health problem also has many consequences, both for the person affected and for their
caregivers and relatives. The physical consequences are important, but the psychological
consequences are also very strong: anxiety, depression, social isolation, to name but a
few [5]. Their caregivers find themselves helpless in the face of this problem, as support
requires time [6]. It is sometimes perceived as tiring and can affect their own quality of
life [7]. In nursing homes, many elderly people already feel socially isolated. Indeed,
several studies describe feelings of loneliness, abandonment, or exclusion [8-10]. Their
social interactions are limited, and urinary incontinence seems to increase these painful
feelings. In the literature, urinary incontinence is well defined [11]. A lot of information is
given on its diagnosis, risk factors, consequences, or therapeutic alternatives. However,
there is very little information about its representations. However, a Swiss study has shown
that a better understanding of the social representations of this phenomenon could improve
the management of affected patients [12]. Indeed, studying social representations of urinary
incontinence can allow us to understand the beliefs, opinions or prejudices that exist on the
subject, and thus to adapt the actions to be taken to improve knowledge on this problem. It
is through this learning that the care of institutionalized elderly people concerned by UI
can be improved.

Social representations are defined as “a form of knowledge, socially elaborated and
shared, having a practical aim and contributing to the construction of a reality common
to a social group” [13]. This definition makes it possible to understand that an object, a
situation or even a phenomenon will be interpreted by each individual according to his or
her own vision of the world; the latter is dependent on personal history, the social context
in which a person evolves or the values in which the person believes. Social representations
are dictated by our common sense [14], and not by precise knowledge. They are necessary
for each individual, because they allow a person to understand an environment in order
to act in the best possible way. To study the existing social representations on urinary
incontinence of institutionalized elderly people, this study is based on Abric’s conceptual
model, and more specifically on his theory of the central core and the silent zone [15].
On the one hand, according to this author, a social representation is “an organized set of
information, opinions, attitudes and beliefs about a given object” [15]. To describe what
one of these representations is about is to define the way in which an object is thought
of by a community [16]. The silent zone, on the other hand, is described as a socially
inexpressible zone [17]. Exploring the latter makes it possible to obtain, on a subject as
sensitive as urinary incontinence, elements of understanding. In fact, this information is
not spontaneously mentioned by the people interviewed, as it is considered too embar-
rassing. Some speech seems unacceptable to other individuals. Several authors therefore
recommend that, in order to gain access to this zone, people should be asked to answer
questions associated with others [18]. The aim of this study was therefore to understand the
social representations of urinary incontinence of caregivers of the institutionalized elderly,
but also of people in the general population.

2. Materials and Methods
2.1. Design

The aim was to carry out a qualitative study with a descriptive and comprehensive
aim, using a phenomenological approach [19] and focus groups [20]. An interview guide
was developed in order to obtain information on urinary incontinence, but also on the
means of protection.

2.2. Population

In order to obtain the representations of the French population on this subject, five
large geographical regions were delimited see Figure 1: Ile de France (1), North-West (2),
North-East (3), South-East (4) and South-West (5).
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Figure 1. Representation of the five French regions delimited for the qualitative study by focus groups.

The next step was to conduct a focus group in each of these regions. After a call for
participation from public and private nursing homes in the five regions, a list of volunteers
was drawn up, and seven of them were then chosen at random. This number of nursing
homes was chosen in order to represent the French population as closely as possible. The
researchers then asked the nurse coordinators of these facilities to distribute information
notes and to recruit a minimum of three caregivers and three people from the general
population to participate in focus groups. A caregiver was considered to be any person in
the resident’s entourage who voluntarily provided physical or psychological assistance.
A person from the general population was considered to be any individual who had no
connection with the residents. He or she was not to be a caregiver or a carer. To be included
in the study, participants had to be at least 18 years old and able to understand, answer
questions and exchange with other members of a group.

2.3. Sampling

Within the seven randomly selected facilities, caregivers and people from the general
population were approached through the nurse coordinators. The sample of caregivers and
people from the general population was therefore non-random and incidental, and seven
focus groups were conducted, i.e., one focus group per facility.

2.4. Implementation and Analysis

The seven focus groups were conducted between July and October 2021. As recom-
mended in the literature, data collection was carried out by three people [21]: a moderator,
who led the focus group and followed a previously prepared interview guide, an observer,
whose task was to take notes on the expressions and nonverbal attitudes of each participant,
and a secretary, whose role was to take notes of all the exchanges between the participants.
Each focus group began with a friendly welcome of the participants by the whole team.
The participants were received in a quiet, spacious environment that was conducive to
discussion [22]. Once settled, an information note was distributed to them. A sign-in sheet
was then filled out by the participants in order to obtain socio-demographic data (gender,
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age, region, marital status and socio-professional category) as well as information on their
relationship with the subject (caregiver, general population). Afterwards, the facilitator
presented the reason for the meeting in a concise manner and asked the participants to give
their oral consent for the audio recording of the exchanges. Each discussion group then
had the same structure. The questions in the interview guide provided information about
the components of the participants’ representation. In the first stage, the questions focused
on their knowledge and opinions about urinary incontinence, and in the second stage, they
were asked to interact about means of protection. Substitution techniques [15] were used to
identify the “central core” and the “silent zone” of the representations.

The focus groups simultaneously generated data for three units of analysis: individual,
group, and participant interaction. This allowed for the visualization of the consensus
march and the notion of cohesion [23]. Before beginning any analysis, the entire exchange
between the participants had to be transcribed word for word, without any modification,
interpretation or abbreviation of the text [24]. A first researcher therefore carried out this
transcription. The first analysis of the data was manual. It aimed at highlighting the
characteristics of the interviewees, the codes, the themes and, in total, the phenomena of
importance. It was therefore descriptive. The next step was to carry out an axial coding
of the verbatim [25]. Each of the verbatim was classified into a category that respected
the idea that was brought up. These categories were then grouped into themes. This
step helped us to determine the extent to which the analyzed data contributed to data
saturation, and increased descriptive, interpretive, and theoretical validity, which in turn
increased understanding of the social representations of older adults” Ul In a second
phase, an analysis was carried out using the Atlas Ti version 9 qualitative data analysis
software (Scientific Software Development GmbH, Berlin, Germany). This phase was
more comprehensive, it was the interpretative analysis of the data. It allowed for the
analysis of the content of the verbatim, the structure and the polarity of the terms used. It
also allowed the calculation of polarity indices as well as the frequency of appearance of
words and groups of words, a comparison of the data in the literature could be carried out
and could lead to the formulation of hypotheses. Finally, a triangulation of the data was
performed [26]. Thus, the information obtained was compared by four researchers, which
made it possible to bring reliability to the analyzed data.

2.5. Ethical Considerations

This study was carried out in accordance with the good research practices of the Nurs-
ing Sciences Research Chair and in compliance with current French research regulations. In
addition, the protocol for this study was reviewed by the Ethics and Research Committee
and received its approval on 12 July 2021. It has the number IRB 00012021-43. It was also
registered with the Research Registry, under the identification code researchregistry6965.

Prior to each focus group, an information letter was presented to each participant.
Afterwards, their oral consent was collected and recorded. To ensure confidentiality and
anonymity of the data collected, a code was assigned to each participant. Finally, only
relevant and necessary data for the study were collected and processed.

3. Results
3.1. Characteristics of the Participants

A total of 41 people participated in the seven focus groups: 19 of them were caregivers
of institutionalized elderly people, and 22 of them were people from the general population.
In each of the focus groups, there were between five and seven participants. There was a
real heterogeneity of sociodemographic profiles Table 1. The average age of the participants
was 54.73 years, with ages ranging from 23 to 97 years. Regarding their socio-professional
category, the participants were divided into categories 3, 4, 5 and 7, corresponding, re-
spectively, to executives and intellectual professions of higher education, intermediate
professions, employees, and retired people. However, two points seem important to raise:
90.24% of the participants (i.e., 37 out of 41) were women, and the 19 caregivers could be
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grouped into three distinct categories. Some were spouses of the institutionalized elderly
people, some were children, and some were family members.

Table 1. Sociodemographic characteristics of the focus groups members.

FG 1 FG2 FG 3 FG 4 FG 5 FG 6 FG7 TOTAL
N 7 6 5 7 5 6 5 41
Age (Mean) 50 50.5 50.2 63.6 52.8 56.2 59.8 54.73
Women 6 5 4 7 4 6 5 37
Men 1 1 1 0 1 0 0 4
Caregivers 3 2 2 4 2 3 3 19
General Population 4 4 3 3 3 3 2 22

The main results of this focus group study showed that caregivers and people from
the general population have many representations, both of urinary incontinence and of
means of protection.

3.2. Social Representations of Urinary Incontinence
3.2.1. A Poorly Understood Subject

For the participants in the 7 focus groups, Ul is an unknown subject. Indeed, despite
some limited knowledge about its definition, its causes, and the people affected, there are
many false beliefs. Two of these were raised repeatedly during the discussion and may
have a significant impact on the public’s representation of urinary incontinence. The first is
that Ul is systematically associated with dependence. In all the focus groups, the health
problem was seen as a loss of independence. It was not envisaged that a person with
urinary incontinence could be independent. For example, one participant said, “When you
get up, it’s not incontinence!” (FG7/C18). The second misconception dealt with the fact
that urinary incontinence would affect everyone. In fact, one of the participants very clearly
said “everyone gets it!” (FG1/GP2). In addition, it is interesting to note that the participants
expressed many questions and doubts, mainly about the physical and psychological causes
of this health problem. Caregivers, for their part, had twice as many questions about
urinary incontinence as people in the general population, but overall, many participants
were taking notes during the exchanges.

3.2.2. A Disruptive Part of Daily Life

Ul was also represented as a disruptive element in the daily lives of those affected. In
particular, participants identified many physical problems. For the caregivers, as for the
general population, the major problems are dependence, cited in five focus groups out of
seven, and odour problems, also cited in five focus groups out of seven, (“you can’t stand
next to me anymore because there’s an odour problem, we can’t stand in a mini room like
that for 2 h”-FG6/C14). They also denounced problems with tasks, discomfort, falls, cystitis
and leaks, with participants going so far as to use the term “overflow”. Participants also
spoke of the psychological consequences of urinary incontinence. Most of them mentioned
the fear of going out (mentioned in five focus groups out of seven), the stress and anxiety
linked to this health problem and the isolation. It would also seem that urinary incontinence
causes many problems with others: some consider that urinary incontinence limits the time
spent with others and leads to a real lack of socialization. For others, this desocialization is
due to the rejection experienced by the incontinent person: “and then there is the rejection
of the ... well ... I can imagine that some people reject the incontinent person” (FG5/C12).
Still others mention the mockery that is directed at people with urinary incontinence. One
caregiver, whose husband is urinary incontinent, talks with great sorrow about the fact that
her friends no longer come to see her institutionalized husband: “Oh the mockery! Yes, the
mockery! Because some people make fun. Why don’t our friends come to see my husband?
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Because he stinks sometimes! Well, you have to say what is, but that’s how it is” (FG6/C16).
Finally, the subject of the alteration of the self-image is mentioned in all the focus groups,
both by the caregivers and by the people from the general population: “it totally impacts
their own image, because they don’t necessarily recognize themselves” (FG5/GP16).

3.2.3. A Difficulty in Relationships

Ul was also seen as a difficulty in relationships. Indeed, the role of family caregiver
was often questioned during the discussions. As urinary incontinence is an intimate topic,
participants expressed great difficulty in caring for their urinary-incontinent loved one,
due to this very health problem. For example, one caregiver said, “I was no longer in my
role ... it’s normal for a parent to help his or her child, but for the child at this stage to
come and help the parent, when he or she is sick, is okay, but that’s too intimate” (FG1/C1).
The caregivers participating in the focus groups wondered if their role as family caregiver
had reached a limit in the face of this Ul In addition, parent/child relationships were
also often altered by this health problem and were described as potentially conflicting. In
the participants” speeches, intra-family conflicts between caregivers and their incontinent
parent, but also between relatives of the same family concerning their incontinent parent:
one caregiver specified that her mother’s behaviour irritated her (“Mom, she was holding
... her buttocks. What does that look like? I would get a little angry because it annoyed
me”-FG7/C17), while another caregiver said that their mother’s urinary incontinence
created conflicts with her siblings.

3.2.4. A Disturbing Subject

In almost all the focus groups (6/7), the participants raised the fact that Ul is a taboo
subject. The word itself was mentioned by 17 participants out of 41. Ul was also said to
be hidden because it was too intimate and private: “It’s too intimate to talk about very
easily, openly, without embarrassment” (FG1/C1). Whether it is caregivers, people from the
general population or incontinent people themselves, the subject remains a secret: “Even
between women, or with one’s best friend, or with one’s husband, we won't talk about
it ... it’s really something we don’t talk about” (FG3/GP11). In several focus groups,
participants explained that it seems that the subject of Ul is even more taboo for men than
for women: “He never wanted to bother the care assistant. It was nonsense but . .. instead
of calling, because . .. . She’s a man and he had a sense of humiliation” (FG7/C19). Others
also find the topic more taboo for younger women than for older women: “Maybe it is
more easily brought up, at least we hear about it more easily, concerning older people, than
for much younger women” (FG7/GP22). One main reason for this taboo was raised during
the focus groups is shame, with regard to the way society looks at this health problem. One
participant expressed herself as follows: “When we went to the pharmacy, we always had
to bring big packets! I was a bit ashamed to bring that” (FG7/C17). And the subject even
seems sometimes difficult to discuss with health professionals: “My mom, she never went
to the pharmacist. There’s no way the pharmacist would know I need sanitary napkins”
(FG1/C2). However, it should be noted that in three of the focus groups, participants
emphasized the fact that the subject of urinary incontinence was being discussed more
and more, thanks in particular to the advertisements seen on television: “In relation to the
advertisements, I was going to say that we are talking about it more and more” (FG5/GP15).
In addition, it seems important to point out that participants believe that people in the
general population imagine that it is a trivialized problem related to the elderly, that
they are not concerned and that they sometimes come to make fun of them. Finally, the
participants raised several differences: generational, in terms of attitudes and behaviors
first of all, but also between men and women.

3.2.5. A Transitional Stage

According to the participants, it would also seem that Ul in institutionalized elderly
people is considered a real transition in the lives of the people concerned. For the par-
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ticipants of three focus groups, this health problem constitutes “the beginning of old
age” (FG2/C4), the “beginning of dependence” (FG4/GP12), “a complicated passage”
(FG5/GP16), “before the turning point” (FG5/C12), but also the “beginning of a mourning
process for the person they once were” (FG5/GP16). Adaptation and acceptance would
therefore be necessary in the face of this new reorganized daily life, both for the urinary
incontinent elderly person, but also for their caregiver. Finally, a parallel with the return to
childhood was also drawn by the participants. A parallel was drawn between the elderly
and children in four focus groups. This is linked to the use of protective clothing and to
the fact that the person must be accompanied to the toilet. Some participants mentioned
a feeling of regression when faced with this situation: “because it refers to childhood

. regression, childhood ... ” (FG4/GP12). Some caregivers even say that they find the
gestures they used to have with their children: “But it’s true that it reminded me of when
my son was little. When we used to buy Pampers, but we put them on with pleasure”
(FG7/C17).

3.2.6. A Catalyst of Negative Elements

The term “urinary incontinence” was a real catalyst for negative feelings and words.
Although caregivers and people in the general population did not associate the same
keywords and feelings with the term “urinary incontinence,” they all relate to the topic
very negatively. For caregivers, the subject is mostly associated with feelings: they cite
embarrassment and shame. For the general population, Ul is mostly associated with
leakage, dependence, and loss of autonomy. Regarding associated feelings, caregivers
were overwhelmingly divided between embarrassment, sadness, and anger. Those in the
general population had regret and empathy as their primary feelings. Finally, caregivers
often talked about the feelings their urinary incontinent loved one had. These were mostly
shame, embarrassment, difficulty in accepting and living with the situation, and fear.

3.2.7. A Complex Subject for Nursing Homes

Finally, according to the focus group participants, the management of Ul is the re-
sponsibility and role of a nursing home. The majority of them have complete confidence
in them regarding this subject: “I don’t know, I let them manage it” (FG7/C18); “it’s part
of the establishment’s responsibility” (FG1/GP3). On the other hand, many participants
have negative representations of what is done in these nursing homes: systematic use of
protection, lack of mobility of residents and difficulties for the elderly to dare to say what
they feel.

3.3. Social Representations of the Means of Protection
3.3.1. A Little-Known Subject That Is the Subject of Debate

Like the subject of urinary incontinence, the subject of protective devices is not well
known to the focus group participants. Indeed, despite some limited knowledge about the
fact that there are different models, and the possibility of adapting the choice according to
the needs of the urinary incontinent person, the vast majority of participants” knowledge is
based on what they see on television. In four focus groups out of seven, commercials were
mentioned: “What you see in the commercial” (FG3/C6). The discussions also focused
on the different solutions that could exist. The aim here was to understand whether the
participants knew of solutions other than protection. In five focus groups out of seven, the
participants talked about rehabilitation (mentioned 13 times). However, it was always the
caregivers or the youngest members of the general population: “things to prevent you from
getting to that point if you do it early enough, like strengthening the perineum, things like
that” (FG2/GP5). Prevention was mentioned five times and operations three times. It is
also important to note that in five focus groups out of seven, participants mentioned false
beliefs, including the following: that there is only one solution to urinary incontinence, and
that there is very little choice of pads (“There aren’t many brands either ... thereisn’t a
wide range of choices ... "-FG7/PG21; “There are not 36!”-FG3/C7; “Everything has to be

Page 114 sur 241



Int. |. Environ. Res. Public Health 2022, 19, 12251 8 of 12

done about it because we don’t have much choice”-FG2/GP5). Questions also came up
several times in the exchanges, whether from caregivers or the general population: Are
there different means of protection? Are there many brands? The means of protection
are also a subject of debate among the participants: while the caregivers recognize a real
evolution (“they are more and more sophisticated, and then quite ... more beautiful
anyway. And more practical” (FG4/C8), people from the general population have a
very negative representation of protection: for some of them, wearing protection means

“regressing” (FG5/GP15) and find it “degrading” (FG5/GP17).

3.3.2. A Source of Inconvenience

During the focus groups, the participants underlined numerous problems related
to protection, which, according to them, are a real source of inconvenience. Among the
most cited inconveniences, we find the image given to others, the “overflowing”, the size
problems, or the alterations of the skin condition, but also the alteration of the self-image:
“She who had always been flirtatious, and who had small lace panties . .. it’s a blow to the
femininity too” (FG7/C18).

3.3.3. A Way to Increase Residents” Empowerment

Finally, the means of protection are also represented as being able to increase the
empowerment of nursing homes residents. For the majority of participants in the focus
groups, and in five out of seven focus groups, it seems important that the urinary inconti-
nent person be able to choose for him/herself what he/she wishes to have as protection, in
the case obviously where he/she is not prevented from doing so by cognitive problems,
that he/she be involved in the choice of the means of protection that is best adapted to
him /her: “It is the person who must choose! It is the person who will feel and give his
opinion” (FG2/GP5) or “The person himself, he can ask for advice but for me, it is up to
them to choose, when they are able to choose” (FG3/GP9). However, in three focus groups
out of seven, the caregivers consider that it is the caregivers who systematically choose the
protections for their loved one: “I don’t think we asked her, as a mother, do you want this
or that or there, I don’t think so” (FG1/C2). Moreover, for the vast majority of focus group
participants (cited 15 times), the choice of protection method would be based on financial
cost: “I would tend to go to the pharmacy first and then see if I could find something that
isabit... equivalent... there. To reduce the cost” (FG4/GP13). Only after cost came the
criteria of comfort, absorption, and aesthetics.

3.4. Urinary Incontinence: A Source of Innovative Ideas
3.4.1. Prevention and Education

First of all, it is primary prevention that is highlighted by the focus group participants.
Indeed, in three of them, the participants raised the idea of focusing on prevention actions
proposed from a very young age: “Why don’t we have certain sessions at school, when we
play sports or whatever, that are more or less targeted, to work these muscles” (FG1/GP2).
Education was then discussed in three of the seven focus groups. According to the care-
givers and the general population, there is a real need for learning on this subject. It would
be necessary to talk about this health problem earlier and to offer education to the youngest
and to their parents: “all the courses related to health education to de-demonizeit ... well,
to make it less taboo. Because I think that if we start talking about it to the youngest, it will
be 50% of the work that has already been done” (FG3/GP10).

3.4.2. Organizational Innovations

In five out of seven focus groups, participants gave ideas for organizational innova-
tions to improve the management of Ul and its consequences. For several of them, it would
be interesting to set up personalized care, with, for example, the construction of a list of
indicators that would be checked off during an individual interview, and which would
allow the choice of the protection adapted to each resident: “pathways for each resident
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. where there would be, I don’t know, interviews, among all the solutions, which is
the most adapted ... in fact, there are plenty of indicators that could be constructed and
afterwards try to point towards the best solution in the list that may exist ... ” (FG2/GP6).
For others, it would be a question of organizing a systematic accompaniment to the toilets
or even preserving walking: “preserving walking, that contributes to reducing the number
of people with disabilities” (FG7/GP21).

3.4.3. Technical Innovations

In four focus groups out of seven, technical and technological innovations were
proposed by the participants, clearly linked to the means of protection. Among them,
several of them proposed the invention of a thinner model of protection that could absorb
urine. This innovative idea was proposed by women who use menstrual panties, who
suggested having this same device for incontinence products: “As for girls, there are
menstrual panties, I say to myself bah that must exist. We say to ourselves if there is a
fabric that can stop blood, why can’t it stop urine, and therefore also odors” (FG1/C2).
Others suggested improving the materials of incontinence products, with a view to reducing
discomfort: “thinner and thinner textiles that protect more, but that’s . . . for less discomfort”
(FG2/C4).

4, Discussion

As with any qualitative study, this research has a limit to its generalizability. Despite
the precautions taken by the researchers, difficulties were encountered during the focus
groups. For example, some participants sometimes dominated the exchanges, which
could have led to off-topic discussions and a reluctance on the part of other participants,
with shy or conformist profiles, to express their personal ideas [18]. Moreover, it seems
important to note that, during a focus group, non-verbal expressions (gestures, hesitations,
mimics, reactions ... ) play a primordial role in the exchanges and interactions between
the participants [18]. These very valuable indications could not all be detected, because
of the wearing of masks related to the COVID-19 pandemic. In order to obtain a large
amount of non-verbal information, the researchers were trained to carefully observe the
participants” expressions. With the help of the facial micro expression grid proposed by
Eckman [27], the participants’ attitudes and reactions could be evaluated. In addition, some
biases can also be reported. For example, the physical presence of the researchers may have
resulted in a moderator bias that unintentionally influenced the attitudes of the caregivers
and the general population. This is known as the Hawthorne effect [28]. The training of the
interviewers, and more specifically of the moderator, made it possible to limit this bias as
much as possible.

In our qualitative focus group study, caregivers and people in the general population
see Ul as a disruptive element of daily life, on several levels: physical but also psychological.
The literature describes Ul as a problem that can lead to significant physical consequences
for older people with urinary incontinence, such as altered skin condition, difficulty moving
around, and falls [29]. A particular point was emphasized in the focus groups concerning
the alteration of the self-image of elderly people suffering from urinary incontinence. This
impairment is also found in a study published in 2019. In this research, 218 women with
Ul were asked about their body image using the “Body Cathexis” scale [30]. The results
of this study showed that a majority of them had a negative body image of themselves.
However, it seems important to point out that this study was not done with institutionalized
elderly people. In 2014, a study looking at urinary incontinence and self-image showed
that supporting older people on what Ul represents for them [31] (shame, embarrassment,
decreased self-esteem ... ) is as important as physical support (treatment, rehabilitation

s )i
This study also showed that UI could affect family relationships. During the focus
groups, a link was made between urinary incontinence and intra-family conflicts. Two
types of intra-family conflicts were highlighted: conflicts between the child and his or her
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urinary incontinent parent and conflicts between members of the same sibling regarding
the management of their parent’s urinary incontinence in a nursing home. In the first case,
several caregivers indicated that they sometimes had conflicts with their parent regarding
their attitude. Indeed, the caregivers said they were irritated by their urinary incontinent
mother’s behaviour. In the second case, it was conflicts between siblings concerning the
management of their parent’s urinary incontinence in the nursing homes. This link has
never been raised in the literature and it seems interesting to highlight it.

The study also showed the fact that Ul was perceived by caregivers and the general
population as a real transition in the lives of the people concerned. Indeed, it would be
linked to the entry into old age. For them, it would be the beginning of a new and difficult
stage. The parallel with the work of Meleis in 2000, and her theory of transition, leads
us to emphasize this element. According to the theorist, “changes in people’s health and
illness create a transition process [and they] tend to be more vulnerable to risks that may in
turn affect their health” [32]. Yet the link between urinary incontinence in the elderly and
transition has not been studied in the literature.

Like the topic of UI, the topic of protective devices appears to be unknown to caregivers
and the general population. The focus group participants” knowledge was limited and
came mostly from what they had seen on television. This is the most common source of
information available to the general population and is not very informative. A 2019 mixed-
methods study by Smith aimed to determine the sources through which UI women sought
and received information about absorbent products, and whether these sources were useful.
His research showed that television was one of the primary sources of information about
protection [33]. However, he also found that this information was not tailored to the needs
of the individuals involved, who then made mistakes in their choice of protection.

The study also showed that for caregivers, as for the general population, protective
devices were a source of inconvenience. In addition to all the physical consequences
mentioned by the focus group participants, their self-image also seemed to be strongly
altered. This link between wearing protection and alteration of self-image has also been
made in the literature [30]. It would appear that body image is more negative, and that
self-esteem and quality of life are lower in women using protection. Finally, the cost of the
methods of protection was much mentioned by the participants. It was mentioned as a
criterion for making a choice, but also as a problem. However, other criteria were also raised
by caregivers and the general population: comfort, absorption, composition, and aesthetics.
A few years ago, Getliffe studied the characteristics considered most important for a means
of protection [34]. Here again, comfort, absorption and discretion were emphasized.

However, one point that seems essential to us has not been studied in the literature: it
is the empowerment of urinary incontinent people. It seems important to caregivers and
the general population that this person be able to choose his or her own means of protection,
to the extent that he or she is able to do so. They believe that resident involvement in
choosing the most appropriate protection is essential. In the literature, empowerment is
defined as “a social process of recognizing, promoting and increasing people’s ability to
meet their own needs, solve their own problems and mobilize the necessary resources” [35].
It would therefore be interesting, in these nursing homes, to lead the resident towards more
decision-making and power to act.

In practice, social representations highlighted by this study show us that there is a real
lack of knowledge on the subject, both on the part of caregivers and the general population.
On the other hand, it seems possible to envisage possible actions to be put in place for a
better understanding of this health problem. With more communication and information,
the care and quality of life of the people concerned could be improved.

5. Conclusions

Ul and means of protection are therefore the subject of many representations by
caregivers and the general population. Although the subject is still very taboo in our society
and a source of shame for the people concerned, it would seem possible to envisage primary
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and secondary prevention actions on a large scale. These could help to de-demonize the
subject of urinary incontinence and limit the number of people affected by this health
problem. Similarly, focus group participants described Ul as a means of empowering
residents. By choosing their means of protection, institutionalized elderly people could be
active in the management of their Ul This could also reduce the very negative psychological
impact of this disorder. Based on the results of this study and its perspectives, we can
hope to develop strategies to improve the quality of life and dignity of institutionalized
elderly people suffering from urinary incontinence, and to prevent the complications of this
phenomenon so that future generations can avoid or live better with this health problem.
This study provided a deeper understanding of the social representations of caregivers and
people from the general population concerning urinary incontinence in institutionalized
elderly people. It is part of a larger research program that also focuses on the representations
of institutionalized elderly people suffering from this phenomenon and their carers.
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3.2.3.3. Eléments complémentaires

Eléments concernant la méthode

Nous souhaitons ajouter ici le guide d'entretien utilisé pour la réalisation des 7 focus-groupes
(Figure 11). Celui-ci a été construit en suivant les grands principes proposés dans les travaux de
Richard A. Krueger (Krueger, 1998). Les questions appelées "conversationnelles" ont donc été
privilégiées au début du focus-groupe. Chacune des questions a ensuite été pensée de maniére

a ce gqu'elle soit concise, claire, et dans un langage compréhensible de tous.

@@ |ncontinence urinaire

: Que représente pour vous l'incontinence urinaire ?

: Que pensent les gens en général sur ce sujet ?

: Quels sont les mots qui vous viennent directement
a I'esprit lorsque I'on parle d'incontinence urinaire ?

: Pourquoi avez-vous dit cela?

o PP P

@=—=@ Les protections

Q : Pensez-vous connaitre les différents moyens de protections ?

Q : Quel est votre avis personnel sur les différentes protections ?

Q : Quel est le pouvoir décisionnel des patients ou personnes
incontinentes pour le choix des protections ?

Q : Avez-vous des idées innovantes ?

Figure 11 Guide d'entretien pour la réalisation des focus-groupes

De plus, pour accéder a la "zone muette", et donc aux éléments de la représentation qui
seraient cachés, les techniques de substitution ont été utilisées (Abric, 2003). Il s'agissait de
demander aux participants des focus-groupes d'imaginer ce que d'autres personnes auraient
comme avis sur le sujet. La question "que pensent les gens en général sur ce sujet ?" a donc été
ajoutée dans le guide d'entretien. Les participants devaient ainsi pouvoir exprimer leurs idées

en les attribuant a d'autres qu'a eux-mémes.

Eléments concernant les résultats

L’incontinence urinaire a fait I'objet de plusieurs représentations lors des focus-groupes. L'une
d’entre elle concerne le fait qu’elle soit représentée comme un sujet méconnu par les aidants

et personnes de la population générale. Plusieurs éléments viennent confirmer cette
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représentation. C'est le cas des fausses croyances mentionnées par les participants, mais aussi
des questionnements généraux qu'ils soulevent. Si ces questionnements sont nombreuy, ils
semblent surtout devoir étre pris en compte pour améliorer les connaissances des aidants et
de la population générale sur le sujet. Le tableau ci-dessous résume ces questionnements par

catégorie de participants (Tableau 8) :

AIDANTS I POPULATION GENERALE
Quelles sont les causes physiques et psychologiques de I'incontinence urinaire ?
Les femmes sont-elles plus concernées ? Tout le monde peut-il étre concerné ?
Est-ce une fatalité ? A qui peut-on demander conseil ?
A quel 4ge devient-on incontinent urinaire ? Comment I'lU est-elle prise en charge en EHPAD ?

L'incontinence urinaire est-elle une maladie ?
Combien de personnes sont concernées ?
Existe-t-il des solutions ?

Peut-on I'éviter ?

Peut-on se remuscler a tout age ?

Tableau 8 Questionnements d'aidants et d'individus de la population générale dans I'étude ORION 2b

Notre étude a également montré que l'incontinence urinaire est systématiquement associée,
par les aidants comme par la population générale, a des termes et sentiments tres négatifs.
Ainsi, les premiers mots associés a l'incontinence urinaire par les aidants étaient les suivants :
la géne, la honte, la perte d’autonomie/dépendance, le handicap, les odeurs, les
protections/couches et la vieillesse. Pour |la population générale, il s'agissait des termes fuites,
dépendance/perte d’autonomie, protections/couches, géne, dge et hygiene. Aussi, plusieurs
sentiments tres forts ont été associés a l'incontinence urinaire lors des focus-groupes :

= lagéne

Ce sentiment a été évoqué sous 3 formes bien distinctes. Certains aidants évoquaient le fait
d'étre génés de parler d'incontinence urinaire avec leur proche institutionnalisé : "quand il a
fallu que je lui en parle, j'étais moi-méme extrémement génée" — FG1/A1. D'autres exprimaient
une géne a l'idée d'en parler avec d'autres personnes que leur proche institutionnalisé : "c'est
vrai qu'on n’en discute méme pas ; j'ai 4-5 amies vraiment trés intimes, c'est le truc qu'on
n'évoque pas du tout" — FG7/A18. Enfin, un sentiment de géne était exprimé a l'idée d'étre
concerné un jour par ce probleme : "¢ca renvoie sGrement a soi"— FG7/A17. Les observations

notées lors des focus-groupes sont venues appuyer ce sentiment de géne. L'un des participants



ironisait sans cesse le sujet, tandis qu'un autre tentait des changements de conversations.

= |3 tristesse
Certains aidants vivaient trés mal la situation dans laquelle ils voyaient leur proche agé. Une
aidante, les larmes aux yeux, expliquait que sa meére n'avait pas osé lui parler de son
incontinence durant des années : "c'est ¢ca qui m'a vraiment fait du mal, quand j'ai vu... en fait,
ca fait des années que ma maman elle se bagarre toute seule quoi. Enfin elle se bagarre, elle
subit ¢a." (FG1/A2). Une autre aidante exprimait méme clairement ce sentiment de "tristesse"
vis-a-vis de son proche incontinent urinaire, et des situations auxquelles il devait faire face : "je
n'ai jamais voulu que ce soit lui-méme qui rapporte ses protections de chez le pharmacien. Parce
que je trouve.... J'ai trouvé de la tristesse, et moi j'avais toujours un bon panier, etc, et je lui
apportais a domicile" (FG2/A4). Ce sentiment a aussi été évoqué vis-a-vis de la place difficile
que les personnes incontinentes ont dans notre société : "et en plus apres, y a le rejet...
certaines personnes rejettent la personne incontinente" (FG5/A12).

= Lacolere
Certains aidants ont évoqué des situations ayant engendré de la colére ou un énervement
important envers leur proche incontinent urinaire. Une aidante expliquait clairement son
agacement : "quelquefois elle laissait trainer... et la ¢ca m'agacait... Je me mettais un peu en
colere parce que ¢ca m'agagait" — FG7/A17. Une autre expliquait son énervement par le regard
porté sur son proche U, et sur la maniére dont les personnes l'infantilisaient : "mais dans leur
téte ils n'ont pas 6 mois " — FG1/Al. Enfin, certains participants étaient agacés par le fait de ne
pas étre assez formés ou informés : "on n'est pas assez informés quoi I" (FG3/A7), "enfin j'ai fait
ce quej'ai pu !" (FG7/A18).

= |e devoir
Dans 4 focus-groupes sur 7, des aidants affirmaient ressentir I'obligation de gérer I'incontinence
urinaire de leur proche. Certains ressentaient ce sentiment de devoir par proximité avec le
proche IU : "ma sceur et moi on vivait ensemble, alors bon, je m'en suis occupée" —FG1/A1. Pour
d'autres, cette obligation était en lien avec un sentiment de s'occuper correctement de son
proche : "De toute fagcon, on est censés s'en rendre compte si on vient régulierement les voir,
s'ils ont des protections qui ne leur conviennent pas, on est censés s'en rendre compte, parce
que moi, je la regarde a chaque fois" (FG4/A8).

=  |leregret

Ce sentiment a notamment été retrouvé chez des individus de la population générale,



exprimant alors un manque d'informations sur ce sujet : ""ce que je regrette, c'est par exemple,
on ne nous parle pas forcément bah justement du périnée, et ce qui peut en découler, donc les
fuites urinaires. Y a beaucoup de jeunes femmes qui ne savent pas ce que c’est, ni comment ¢a
fonctionne. Voila. " (FG1/PG2).
= |'empathie

Ce sentiment s'est également immiscé au sein de nos échanges : "Moi je pense au mal-étre,
vraiment... si ca arrive a une personne, je pense qu'elle doit étre vraiment... tres mal dans sa téte
voila... de se voir comme ¢a, et que les gens autour de cette personne la voient incontinente et

voila." (FG5/PG17).

Les 7 représentations de l'incontinence urinaire mises en lumiére dans ces focus-groupes ont
été schématisées ci-dessous (Figure 12).

UNE DIFFICULTE POUR LES RELATIONS

Remise en question durdle d'aidant
Source de conflits intrafamiliaux
UNE ETAPE DE TRANSITION Altération des relations

Accélérateur de I'altération de I'état général
Nouvelle étape difficile

Adaptation et acceptation nécessaires
Retour a I'enfance

UN SUJEI MECONNU

Savoirs limités
Fausses croyances
1U liée a I'age et associée ala dépendance

UN SUJET DERANGEANT

Tabou surtout pour les hommes
Caché car honteux

Concerne les personnes agées,
celaest normal pour elles
Souvent moquée

UN ELEMENT PERTURBATEUR

Conséquences physiques et psychologiques
Altération de I'image de soi

UN SUJET COMPLEXE EN EHPAD
UN CATALYSEUR D'ELEMENTS NEGATIES

Mots et sentiments associés trés forts

Représentations négatives de ce qui est fait
mise en place systématique de protections,
immobilité des résidents, crainte des résidents
de s'exprimer

Figure 12 Les 7 représentations des aidants et de la population générale sur l'incontinence urinaire

Eléments concernant la discussion

La force principale de cette étude résidait dans les échanges et les interactions entre les
participants. En effet, cette dynamique de groupe, qui se forme au fur et a mesure de
I'entretien, permet d'entrevoir les accords, les désaccords et les multiples opinions et
croyances sur un sujet donné. De plus, cette méthode permet d’obtenir plusieurs types de
données : des données individuelles, des données de groupes, mais aussi des données sur les
interactions entre les participants (Kidd & Parshall, 2000). Ces différents types de données ont

ainsi pu étre analysés et confrontés, ce qui a permis d'obtenir une plus grande fiabilité des

Page 123 sur 241



résultats. Aussi, une autre force importante de cette étude qualitative par focus-groupes était
le recueil de données verbales et non-verbales des participants. Grace a la formation rigoureuse
de I'animateur et de 'observateur, les attitudes, comportements et expressions faciales des

participants ont pu étre recueillis.

3.2.3.4. Contributions

Cette étude a été réalisée avec l'aide d'une étudiante du Master Recherche et Innovation en
Soin, Tassadit Yakoubi (TY). La doctorante (LP) était présente a ses cOtés tout au long de I'étude
pour la superviser. Aussi, la Professeure Monique Rothan-Tondeur (MRT) et le Dr Didier
Armaingaud (DA) ont contribué a sa réalisation. Les contributions des auteurs sont énumérées

ci-dessous (Tableau 9) :

ETAPES LP MRT DA

Redaction protocole de recherche

Soumission comité d'éthique
Recueil des donnees
Analyse des données

Triangulation des chercheurs

XKXXXX?

Redaction rapport de recherche

E A A A A

Redaction article
Relecture article X X
Soumission article

Revisions article X X

Communications orales et affichees X

Tableau 9 Contributions a I'étude ORION 2b

3.2.4. Etude qualitative par réseaux d’association

|

ORION 2
ETUDE MIXTE CONCOMITANTE

Représentations sociales des résidents, Logiques d'action mises en
aidants, soignants et population générale place a l'international pour
sur l'incontinence urinaire la prise en charge de
et logiques d'action lincontinence urinaire

Perceptions de
l'incontinence urinaire
sur le web
et les réseaux sociaux

f  QUALITATIF

» Résidents

- ASetIDE

+ Aidants

+ Pop générale

A
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1

Réseaux d'association

aidants et pop générale
o T —— -

[
1
1
I
I
1
1
I
I
1
\

I
s
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3.2.4.1. Présentation de I’étude ORION 2c

Contexte Cette troisieme recherche de I'étude ORION 2 a été réalisée pour permettre
d'apporter davantage encore de fiabilité aux résultats obtenus dans les 2 premiéres recherches

qualitatives.

Objectif Elle avait pour objectif principal de comprendre les perceptions et représentations

sociales d'aidants et d'individus de la population générale sur l'incontinence urinaire.

Méthode Il s'agissait de réaliser une étude qualitative par réseaux d'association (de Rosa, 2003)
aupres de la méme population que les focus-groupes. Des aidants et des individus de la
population générale ont ainsi été sollicités et ont réalisé des réseaux d'association autour du
mot stimulus "incontinence urinaire". L'analyse des données a ensuite été réalisée

manuellement, puis a l'aide du logiciel Microsoft Excel®.

Résultats Au total, 41 participants ont participé a cette technique et plusieurs éléments ont été
mis en lumiere. Si les premiers mots associés a l'incontinence urinaire étaient en lien avec les
fuites, I'age et les conséquences, le theme qui a été majoritairement représenté est celui des
sentiments négatifs, avec une large prédominance pour le mot "honte". Les sentiments
d'isolement, de dégradation, de jugement, de déprime, de peur et de contrariété ont ensuite
été cités. Précisons également que ces sentiments négatifs ont essentiellement été mis en lien

avec les moyens de protection.

Le réseau d'association étant un outil peu connu et utilisé en sciences infirmiéres, il a été décidé
d’écrire un "Method Paper". Les résultats ont ainsi été publié en octobre 2023 dans la revue de
premier quartile (Q1) Nursing Research (https://doi.org/10.1097/NNR.0000000000000676).

Son impact factor actuel est de 2,5.
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Associative Network Method

Lea Peroni (3 v Didier Armaingaud (3 v Charlotte Henry-Ducos (& ¥ Monique Rothan-Tondeur &

a disease or a professional practice.

example.

quantitatively.

studies.

Background: The associative network method is a technique for studying social representations of a phenomenon. Although it is
little known and used, it can be widely used in nursing research, particularly to understand the representations of a population on

Objectives: This article aims to describe the associative network method, proposed by De Rosa in 1995, through a concrete

Methods: The associative network is a technique that allows us to identify the content, structure, and polarity of social
representations of a phenomenon. It was used with 41 participants to describe their representations of urinary incontinence.
First, the data were collected following the four steps described by De Rosa. The analysis was then carried out manually and
using Microsoft Excel. The different themes evoked by the 41 participants, the number of words in each theme, the rank of
appearance of the themes, the indices of polarity and neutrality, and the rank of hierarchy were thus analyzed.

Results: We were able to describe in depth the representations of caregivers and people from the general population on urinary
incontinence and, more specifically, their content and structure. The spontaneous answers of the participants allowed us to
explore several dimensions of their representations. We were also able to obtain rich information, both qualitatively and

Discussion: The associative network—which is easy to understand and implement—is a method that can be adapted to various

Key Words: associative network e method e social representations e urinary incontinence
Nursing Research, September/October 2023, Vol 72, No 5, 392-397

cial representations of a phenomenon. It is defined as a

study technique suitable for identifying the structure,
contents, and polarity of the semantic field associated with a cer-
tain representation (De Rosa, 2002). Its specific objective is to al
low the investigation of different components of social representa-
tions. Although it is litde used in comparison to other methods
such as focus groups (Kidd & Parshall, 2000), interviews
(Imbert, 2010), or questionnaires (Gubrium et al., 2012), asso-
ciative network methods allow for an intermediary between

r I 1 he associative network is a method used to study the so-
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qualitative and quantitative research (De Rosa, 2002). Indeed,
it allows the research to obtain both textual information and
numerical data that can be statistically analyzed. Although rel-
atively unknown (Rateau et al., 2012; Verges & Bastounis,
2001), this technique can be widely used in nursing research,
particularly to understand the social representations of
a phenomenon.

Jodelet (1984) defines social representations as a form of
knowledge that, socially elaborated and shared, has a practical
aim and contributes to constructing a reality common to a so-
cial group (Rubira-Garcia etal., 2018). The elaboration of social
representations comes from interactions between individuals;
they are essential to communication and understanding in hu
man relationships. Each individual has a personal representa-
tion of a phenomenon. Thus, everyone has an idea, a belief,
oraway of seeing an object, and these thoughts often differ be-
tween persons, depending on the family environment, culture,
or personal and professional experiences of each person. An
individual’s representations are what a person thinks or knows
about an object (Stewart & Lacassagne, 2005). Many disci-
plines study social representations because they are multiple
and allow for a better understanding of phenomena
(Churchill & Iacobucci, 2004; Roland-Levy et al., 2001). In-
deed, although social representations were initially studied in
the field of social psychology (Moscovici, 1984), they are
now studied in many other fields. In the field of health, social

Nursing Research « September/October 2023  Volume 72 ¢ No. 5

Page 126 sur 241



[AD AUMY L XOMADYOINXFOH

LABMH 254 Qg Aq aujuoydeasaibuisinu/wos mm| sjewnolizdyy woy papeojume(

8/+AWAOANONMBEAQIAYO /7 OAEIOTIASALLIAIPO 0AEIEaH!

sqbZ3yIM+erNIDIL W0

COZivLILL U

€

Nursing Research « September/October 2023 e Volume 72 « No. 5

representations were used very early to better understand the
concepts of health and illness outside medical models
(Herzlich & Pierret, 2010). In the very first study of social rep-
resentations in health, the author developed a new approach
to health and illness and also health behaviors (Galand &
Sales-Wuillemin, 2009). The study of social representations
thus makes it possible to provide answers very quickly on
the reasons why certain health problems become more impor-
tant in society or how they are managed. In an exploratory and
descriptive study in Brazil, for example, researchers showed
that multiple objects of representations are studied in the field
of nursing. These include illness, professional practice, care
services, health-disease process, and nurses’ professional iden-
tities (Marques et al.,, 20006). Several methods are recom-
mended to study these representations, including the associa-
tive network method. Our study aimed to use this technique
to describe the French social representations of urinary incon-
tinence of elderly people in nursing homes.

METHODS

Our university’s institutional review board approved this research.

DESIGN

De Rosa (2002) described four main steps for realizing the asso-
ciative network. The first step consists of asking the participant
to write down all the words that spontaneously come to mind
around a stimulus word proposed by the interviewer. In this
first step, the participant must also write down a number next
to each word to specify the order in which the words came to
mind. The second step is for the participant to make connec-
tions between the different words and groups of words, if
necessary. With the help of arrows, the participant creates
connections between the terms. The third step consists of po-
larizing the participant’s words, during which the participant
uses a symbol corresponding to the image of the term as “+”
for positive, “=" for negative, and “0” for neutral. Finally, in
the fourth step, the participant is asked to rank the impor-
tance of the words using numbers.

In the case of our example, the aim was to conduct a qual-
itative study using the associative network. This associative
technique—projective (De Rosa, 2002)—allows the partici-
pant to spontaneously appropriate a simple stimulus (a word
or an image) and give information about it without the partici-
pant providing any personal information.

SAMPLE

In our example, the method of the associative network was
used before conducting focus groups with the same sample.
The aim was to interview caregivers of older adults in nursing
homesand people from the general population to collect infor-
mation about their representations of urinary incontinence. Af-
ter a call for participation in five geographical regions of
France, a list of volunteer nursing homes was established.

393

Associative Network

Seven were then randomly selected so that each French region
would be represented. Then, with the help of the nurse coor-
dinators of each nursing home, caregivers and people from the
general population were recruited. The sampling was there-
fore nonrandom and accidental.

DATA COLLECTION
Stimulus Word

The first step was to determine the “stimulus word” or words
to be proposed to a participant; it is around this word that
the participant created an associative network. The choice of
the “stimulus word” was made according to the objectives of
the research; it can be a word, a short sentence, a short text,
or even an image (Rateau et al., 2012). This is then written in
the middle ofa blank sheet of paper without any other informa-
tion about it. In our study, the word “urinary incontinence”
was chosen as the stimulus.

Occurrence Occurrence is the number of times the partici-
pants mention a word or theme. It is used to assess the impor-
tance of an idea/representation (Lemaire & Denhiere, 20006).

Rank of Appearance During the first stage of the associative
network, the participantis asked to write down spontaneously
all the words that come to mind when the stimulus word is
read. These words can be adjectives, verbs, and so forth. The
participant is also asked to write the word down around the
stimulus word and to number them as they come to mind.
The purpose of this instruction is to study the content of the
participant’s representation relating to the stimulus word.
The numbers affixed to the word provide information on the
structure of the representation. The order of appearance of a
word gives information on the “prototypical accessibility”
(Rateau et al., 2012) or socially shared order (De Rosa, 2002).

Links and Connections Between Words

During the second step of the associative network, the partic-
ipant indicates, if necessary, whether certain words or groups
of words are linked to each other. This makes it possible to de-
fine a framework, establish a situation around the words used,
and allow certain groupings.

Polarization of the Representation

By asking the participant to indicate a +, —, or 0 next to each
word, the participant provides an orientation to the words asso-
ciated with the stimulus word— positive, negative, or neutral.

Ranking of Importance or Hierarchy

The participant ranks the words written around the stimulus
word in order of importance. To do this, the participant was
asked to write the order using Roman numerals to avoid con-
fusing it with the numbers used before. If this instruction
was too complex, participants could use the numbers in a
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new color. The ranking order can, of course, be different from
the order of appearance. This essential step makes it possible
to attribute unequivocal importance to the terms (Rateau
etal, 2012). These four steps are generally carried outin about
10 minutes in order to obtain spontaneous responses from
the participant(s).

DATA ANALYSIS

In our example, the data analysis was carried out both man-
ually and using Microsoft Excel. It was done by following
the different steps of the associative network. However, it
is possible to use data analysis software such as Iramuteq
(Moracchini et al., 2020) or EVOC 2000 (Castro et al., 2020).
De Rosa suggests the following steps for data analysis (De
Rosa, 2002).

Occurrence

The first step is to look at the occurrence of words proposed by
the participants. The more the participants cited a word, the
more it represents what is shared by a community. In our ex-
ample, the words collected were grouped into themes.

Rank of Appearance

The next stepis to look at the rank of appearance of the words.
The closer a word is to zero, the earlier it appears in the associ-
ation network. To calculate this rank, in our study, we calcu-
lated the average obtained for each theme and then classified
the themes according to the average rank.

Links and Connections Between Words

The connections established between the different words and groups
of words are then noted to clarify the participant’s representation.

Polarization of the Representation

The polarity and neutrality indexes indicate the orientation
that the participants gave to their words (positive, negative,
or neutral). These indices range from —1 to +1 and are calcu-
lated as follows.

Polarity Index If the index is between —1 and —0.03, it means
that the terms are mostly negative. If it is between —0.04 and
+0.04, the results should be interpreted as follows: Positive
and negative terms tend to be equal. Between +0.05 and +1,
it means that the terms are mostly positive.

Polarity Index (P) = (Number of positive words — Number
of negative words) / (Total number of associated words).

Neutrality Index If the index is between —1 and —0.05, few
words are neutral. Ifit is between —0.04 and +0.04, the neutral
terms equal the sum of the positive and negative words. Fi-
nally, between +0.05 and +1, most of the terms are neutral.

Neutrality Index (N) = (Number of neutral words — [Number
of positive words + Number of negative words]) / (Total number
of associated words).

www.nursingresearchonline.com

Importance Rank or Hierarchy

The closer the word’s rank is to zero, the more important it is
to the person making the associative network. We calculated
the average obtained for each theme and then classified the
themes according to the average rank.

RESULTS

Sociodemographic Characteristics of Participants

A total of 41 people participated; 19 were caregivers of institu
tionalized older adults, and 22 were from the general popula-
tion. Participants were 23-97 years of age (M = 54.73 years,
Mdn =57, SD = 18.6); 90.2% were women. Participants were
executives in the intellectual professions of higher education,
intermediate professions, employees, and retired. In addition,
all the French regions were represented. Table 1 shows the
themes, the number of words in each theme, the rank of the
themes, the polarity and neutrality indices, and the rank
of hierarchy.

Content of the Field of Representation of Urinary
Incontinence and Order of Appearance of the Words
Around the stimulus word urinary incontinence, the 41 par-
ticipants associated 146 words. Only 51 of these words were
mentioned at least twice (i.e., one third of the words),
whereas 26 were mentioned at least three times (less than
one word in five). As a result, most of the words were men-
tioned only once, although there were apparent similarities
between some of the words. The words were grouped into
10 themes: imperiousness (urgency), leakage, consequences,
negative feelings, medical/anatomy, organization, age, causes,
treatments, and protections. The theme with the most repre-
sentation was negative feelings; it was mentioned 68 times by
the participants.

The themes mentioned first by the participants were leak-
age and imperiousness, followed by age and consequences. In
contrast, treatment and negative feelings came last.

Connections Between Themes

One of the particularities of the associative network is that it
provides structural information because of the links made by
the participants between their words. In this study, all
themes had at least one link with another theme. As seen
in Figure 1, the most essential link was made between the
theme’s protections and negative feelings; it was seen six
times between the words of the two themes. Other major
links are negative feelings and medical/anatomy, negative feel-
ings and organization, medical/anatomy and age, medical/
anatomy and types/causes, and protections and organization.
From this, it can be inferred that protections and organization
suggest negative feelings. Similarly, there is a strong link be-
tween the medical/anatomy theme and the age and types/
causes themes.
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TABLE 1. Summary of Themes, Occurrences, Ranks, and Indices of Polarity and Neutrality

Number of Prioritization Rank of Polarity Neutrality

Themes words rank appearance index index

Imperiousness 10 1 2 -0.50 -0.33
Leaks 8 2 1 -0.81 -0.93
Consequences 7 3 5 -1 -1
Negative feelings 35 4 8 -0.87 -0.97
Medical/ 22 5 7 0.07 -0.44

anatomy

Organization 21 6 6 -0.58 -0.92
Age 6 7 3 -0.17 0.17
Types/causes 9 8 9 -0.08 0.50
Treatments 9 9 10 1 -0.85
Protections 11 10 4 -0.16 -0.79

Polarity and Neutrality Indices

After calculating the indices of polarity and neutrality, a ranking
from the most positive to the most negative was made (see
Table 2). The theme treatments were considered positive by
the participants, with a polarity index of 1 and a neutrality index
of —0.85. The medical/anatomy theme had a polarity index of
0.07—a positive connotation. However, the medical/anatomy
theme also had a neutrality index of —0.44, indicating that partic-
ipants rarely perceived this theme as neutral. Participants viewed
the themes types/causes, age, and diapers negatively. Imperious-
ness had a negative polarity index of —0.50, with few associated
words considered neutral. The themes leakage, consequences,
negative feelings, and organization had a polarity index of <
—-0.50, meaning they were considered negative by participants;
the neutrality indices ranged from —1 and —0.90, suggesting only
a very small proportion of words were considered neutral.

Order of Importance Words

The ranks of appearance and prioritization of themes can be
quite disparate, reflecting the fact that the first idea that came

to participants during the association network was not neces-
sarily the one they found most important in terms of the overall
theme being discussed. The theme classified as the most im-
portant was imperiousness, even though it was represented
by only 10 words and with an occurrence of only 12. The sec-
ond and third most important themes were leakage and conse-
quences, with occurrences of 27 and 14, respectively. The
theme of negative feelings was ranked only fourth, with a very
high occurrence of 68 citations. The theme classified as the
least important according to the participants was protection,
although it was cited 38 times.

Specific Analysis of the Negative Feelings Theme

A focus was made on this theme because 35 words were part
of it and it was the most important in terms of occurrence
(cited 68 times by the participants). The specific analysis of this
theme was able to disentangle eight subthemes: isolation (rep-
resented by seven words), shame (five words), degradation
(five words), judgment (four words), fear (four words),

Medical / Anatomy

5/

1
Treatments

Types / Causes

7 )
2

Consequences r"

Organization

[

\/%LX'T

Negatlve
feelings

N
<7/

Protections

FIGURE 1. Links between themes. The thickness of the lines between links is equal to the number of links with the associated theme.
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TABLE 2. Classification of Themes According to Their Polarity
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Medical Types/ Negative
Treatments  anatomy causes Age Protections Imperiousness Leaks Consequences feelings  Organization
Polarity index 1 0.07 -0.08 -0.17 -0.16 -0.50 -0.81 -1 -0.87 -0.58
Neutrality -0.85 -044 050 0.17 -0.79 -033 093 -1 -097 -092
index

integrity (four words), depression (three words), and annoy-
ance (three words).

DISCUSSION

Urinary incontinence raised negative feelings on the part of
participants in this study. Feelings of shame and isolation were
the most immediate feelings, but the feelings considered most
important were those of fear and judgment— particularly from
others. This finding is consistent with the results of other stud-
ies in which people with urinary incontinence experience
negative feelings, including fear of others (Higglund &
Wadensten, 2007). Pads, too, were linked to negative feelings
in our study. Although some participants considered them
neutral—possibly because they provided some solution—
most considered them negative, as they do not solve the prob-
lem and sometimes cause other problems, such as reorganizing
one’s daily life. In our study, protections suggest primarily feel-
ings of shame, isolation, and judgment, findings that are also
found in other studies (Toye & Barker, 2020).

The associative network method has many advantages for
studying social representations of a phenomenon. First, this
technique allows participants a great deal of freedom of ex-
pression. Through simple, rapid instructions and the use of a
single inducing word, the method allows participants to ex-
press themselves freely and spontaneously. For this reason,
and when used with other techniques, the associative network
method should be administered first to take advantage of its
projective nature (De Rosa, 2002). Second, the method results
in rich information that makes this tool an excellent technique
for understanding social representations. Indeed, beyond a
simple association of words, the associative network also al-
lows researchers to obtain other essential information, such
as the structure of the semantic field of the representation or
its polarity. This is not possible with the other association tech-
niques (Clemence et al., 1993).

It is also possible to carry out the associative network
using another starting element besides the stimulus word.
For example, the starting element can be textual, icono-
graphic, filmographic, or even musical (Cohen & Moliner,
2017). Therefore, if we wished to study the social representa-
tions of urinary incontinence differently while using the asso-
ciative network technique, it would be perfectly feasible to re-
place the stimulus word—urinary incontinence—with an image
representing this urinary incontinence. The choice of starting
element can thus be adapted according to the participant’s

age or social condition. It is also possible to use several stimulus
words—especially when the researcher is interested in the
study of objects of representation—which are supposed to be
mutually defined by the effect of a process of categorical differ-
entiation (De Rosa, 2002). In one of her studies, De Rosa pro-
posed describing the objects of social representations of young
Europeans about the European community (De Rosa et al.,
2005). To do this, she used several stimulus words, including
European Community, European Union, and North-South.
Limitations

The study had some limitations. First, the participants were volun-
tary and were concerned about the subject. This concern may have
increased the amplitude of the polarity indices. In addition, the sam-
ple was mostly women. Therefore, we cannot extend our results to
men. The associative network method also has some limitations. A-
though its main advantage is related to the links that can be made
between words, it is not possible to know the nature of these links.
Also, this technique does not allow for easy interpretation of the re-
sults produced by the participants because of the lack of semantic
context. Thus, it is preferable to use this technique within a mult-
method approach to allow for exploration of all the dimensions of
social representations and to bring more reliability to the results
(De Rosa, 2002). In our case, we followed this analysis with
focus groups.

Conclusion

The associative network method can be an asset for research. It
is simple to administer and can be used in studies of many differ
ent types of participants—older adults, middle-aged adults, ado-
lescents, or children. It can also be used in a variety of research
settings as it is adaptable and quick to set up and carry out.
The method could be particularly useful for studying the social
representations of many specific nursing phenomena, including
specific illnesses, professional issues, and care organizations.
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3.2.4.3. Eléments complémentaires

Eléments concernant les résultats

Si les 41 participants aux réseaux d’association ont proposé 146 mots en lien avec le mot-
stimulus "incontinence urinaire", précisons qu’aucun d’entre eux n’a cité 2 fois le méme mot.
Au regard de la diversité des termes cités, il a semblé nécessaire de regrouper les mots ayant
des similitudes en 10 grands thémes, repris ci-dessous :
- Protections (11 mots) : protections, couches, changes, protection adéquate, serviettes,
culottes, Hartmann, Téna, alése, linge et pharmacie
- Personne agée (6 mots) : age, personne agée, vieillissement, vieux, démence, vieillesse
- Fuites (8 mots) : fuites, perte urinaire, perte, perte de controle, involontaire,
incontrélable, inconscient et prise de conscience
- Organisation (21 mots) : sorties, prévision, habitude, mobilité, sédentarisation,
sociabilité, voyage, visuel, liberté, handicap, pénalisant, confortable, nuit, récurrent,
probleme, désagrément, encombrement, invalidant, dépendance, aide d'un tiers

- Types et causes (9 mots) : relachement, sport, causes, fatigue, éternuement,

incontinence a l'effort, effort, assise prolongée et EHPAD

- Impériosité (10 mots) : envie pressante, rapidité, courir, ne peut pas se retenir, toilettes,
besoin immédiat, urgence, difficulté a se retenir, priorité et surprise

- Conséquences (7 mots) : odeurs, humide, taches, sale, perte d'autonomie, autonomie
et plus responsable de soi

- Traitements (9 mots) : rééducation, éducation, aide médicamenteuse, aide
psychologique, renforcement, poche urinaire, opération, prévention et traitement

- Meédical et anatomie (22 mots) : hygiene, maladie, muscles, périnée, sphincter, homme,

femme, psychologie, physique, moral, état cutané, degré, trouble, urines, tonus
musculaire, infections urinaires, médical, douleurs, défaillance prostate, défaillance au
cerveau, reins et santé

- Sentiments négatifs (35 mots) : ce theme est le plus cité par les participants. La carte

conceptuelle ci-dessous reprend les termes utilisés par les aidants et individus de la

population générale (Figure 13).
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Figure 13 Carte conceptuelle reprenant les mots mis sous le theme "sentiment négatif"

Ces 35 mots ont également été classés en fonction de leur occurrence, de leur rang de

hiérarchisation et de leur rang d’apparition (Tableau 10).

NOMBRE OCCURRENCES
SOUS-THEME HIERARCHISATION APPARITION
DE MOTS NOMBRE |  RANG
Honte 5 25 1 4 2
Jugement 4 6 4 2 6
Déprime 3 6 5 5 1
Dégradation 5 7 3 8 7
Peur 4 5 6 1 3
Isolement 7 11 2 7 8
Intégrité 4 5 7 3 4
Contrariété 3 3 8 6 5

Tableau 10 Récapitulatif des sous-themes des sentiments négatifs
Ainsi, le sous-theme de la honte a été le sentiment le plus associé a I'incontinence urinaire par

les participants. En revanche, le premier sentiment qui a été cité, par ordre d’apparition par les

participants, est la déprime.
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Ce méme tableau récapitulatif a été réalisé pour I'intégralité des 10 themes retrouvés (Tableau
11). Il permet notamment d'appuyer l'intérét de réaliser cette étude par réseaux d'association,
ou chacun des 10 themes cités par les participants ont été associés de maniére différente au

phénomene d'incontinence urinaire.

OCCURRENCE HIERARCHISATION APPARITION
1 Sentiments négatifs Impériosité Fuites
2 Médical/anatomie Fuites Impériosité
3 Protections Conséquences Age
4 Fuites Sentiments négatifs Protections
5 Organisation Médical/anatomie Conséquences
6 Age Organisation Organisation
7 Conséquences Age Médical/anatomie
8 Traitements Types/causes Sentiments négatifs
9 Impériosité Traitements Types/causes
10 [Types/causes Protections Traitements

Tableau 11 Récapitulatif de I'occurrence, de la hiérarchisation et de I'apparition des thémes de I'étude ORION 2¢

Siles sentiments négatifs reviennent majoritairement et indiquent alors que les participants les
associent a l'incontinence urinaire, ils ne sont pour autant pas cités en premier ou considérés
comme prioritaires pour les personnes interrogées. lls sont considérés comme moins
importants que I'impériosité, les fuites ou les conséquences difficiles de ce probleme de santé.
De la méme maniere, les participants n‘ont pas pensé en premier a ces sentiments.
L’incontinence urinaire semble d’abord leur avoir évoqué les fuites, I'impériosité, I'age, ou

encore les moyens de protection.

Eléments concernant la discussion

Bien gu’aucune étude n’ait été réalisée avec cette méthode sur ce sujet, plusieurs auteurs ont
tout de méme apporté des informations sur les représentations entourant |'incontinence
urinaire. Dans cette étude par réseaux d‘association, il a été montré que spontanément,
I'incontinence urinaire est percue par les aidants et les personnes de la population générale
comme un probleme de fuites, ou du moins comme le fait de perdre des urines

involontairement, générant ainsi de nombreux sentiments négatifs.
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Tres rapidement, ce sont aussi l'impériosité et I’dge qui ont été associés a ce probléme de santé,
puis les protections. Ces représentations semblent plutot communes, et montrent, par leur
rang d’apparition chez les participants, que ces themes sont les plus "accessibles". L'auteure
ayant décrit la méthode du réseau d’association explique trés clairement que ces premiers
mots partagés par les participants sont souvent les termes qui sont considérés comme les plus
"consensuels" et les plus "socialement partagés" (de Rosa, 2003). Dans la littérature, la
majorité des représentations sur l'incontinence urinaire sont en lien avec l'age et les
protections. C'est le cas notamment d’une étude canadienne récente montrant qu’il semble
commun de penser que ce probléme de santé est normal avec 'avancée en age (Shaw et al.,
2019). Cette croyance contribue notamment a retarder la prise en soin des personnes

concernées.

3.2.4.4. Contributions

Cette étude a été réalisée avec l'aide d'une étudiante du Master Recherche et Innovation en
Soin, Charlotte Henry-Ducos (CHD). La doctorante (LP) était présente a ses cotés tout au long
de I'étude pour la superviser. Leurs contributions, ainsi que celles de la Professeure Monique
Rothan-Tondeur (MRT) et du Dr Didier Armaingaud (DA) sont recensées dans le tableau ci-

dessous (Tableau 12) :

ETAPES LP MRT DA CHD
Redaction protocole de recherche % X X
Soumission comité d'éthique ¥ X
Recueil des donnees X X
Analyse des donnees X X
Triangulation des chercheurs X X
Redaction rapport de recherche X X
Redaction article X

Relecture article h X
Soumission article b

Revision article X X

Tableau 12 Contributions a I'étude ORION 2¢
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3.2.5. Etude quantitative déclarative par questionnaires auprés de

résidents, d'aidants et de soignants

ORION 2
ETUDE MIXTE CONCOMITANTE
Perceptions de Représentations sociales des résidents, Logiques d'action mises en
l'incontinence urinaire aidants, soignants et population générale place a l'international pour
sur le web sur l'incontinence urinaire la prise en charge de
et les réseaux sociaux et logiques d'action l'incontinence urinaire

r ~
QUANTITATIF \
Questionnaires

+ Residents

+ ASetIDE
+ Aidants

- —

S —

3.2.5.1. Présentation de I’étude ORION 2d

Contexte En parallele du volet qualitatif, deux recherches quantitatives ont été menées dans

['étude ORION 2.

Objectif Cette 4™ recherche de I'étude ORION 2 visait a appréhender les perceptions des
résidents d'EHPAD, de leurs proches-aidants et de leurs soignants sur le phénomeéne

d'incontinence urinaire.

Méthode Il s'agissait de réaliser une étude quantitative déclarative par questionnaires. Pour ce
faire, un appel a participation a été lancé dans toute la France, a travers les réseaux d'EHPAD.
Des questionnaires auto-administrés, en ligne et en version papier, ont été proposés aux
résidents, aidants, aides-soignants et infirmiers d'EHPAD. Une analyse descriptive puis une

analyse comparative ont été réalisées.

Résultats Au total, 1477 personnes ont répondu a notre enquéte. Les résultats ont montré que
les 3 groupes sociaux interrogés partageaient 2 perceptions communes de l'incontinence
urinaire. Ce probleme de santé serait en effet associé a un manque de connaissances, mais
aussi a un réel manque de compassion. Le besoin crucial de formation a ainsi été largement
appuyé par les résultats de cette étude, qui ont été soumis en décembre 2023 a la revue de

premier quartile (Q1) International Journal of Nursing Studies. Son impact factor est de 8, 1.
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3.2.5.2. Article

Between a lack of knowledge and a lack of compassion:
A national survey on perceptions of urinary incontinence in the elderly

Lea PERONI"?, Didier
ARMAINGAUD’, Monique
ROTHAN-TONDEUR'#

'Sorbonne Paris Nord University,
Nursing Sciences Research Chair,
Laboratory Educations and Health
Promotion, LEPS, UR 3412, F-9343,
Bobigny, France

?Clariane Foundation, Paris, France
3Clariane, Paris, France

*AP-HP, Nursing Sciences Research
Chair, Paris, France

Abstract

Background Urinary incontinence
affects more than half of all elderly
people living in nursing homes. The
consequences are far-reaching,
affecting not only the incontinent
person, but also their family carers and
carers. Although it is well described in
the literature, there is little information
on the perceptions surrounding it.
Objective The aim of this study was to
understand the perceptions of elderly
people living in nursing homes, their
family carers, and their carers about
urinary incontinence.

Design The aim was to carry out a
declarative quantitative study using
surveys.

Setting(s) Nursing homes’ residents,
family carers, nurses and health-care
aides have been asked to take part in the
study.

Participants A total of 108 residents,
313 family carers and 1056 carers
responded to our survey.

Methods Paper and online
questionnaires were distributed
throughout France, in public and private

nursing homes. Initially, the socio-
demographic  variables  of  the
participants were collected; then
questions  relating  to  urinary
incontinence and its perceptions were
asked. A descriptive analysis was then
carried out, followed by a comparative
analysis.

Results This highlighted two major
perceptions of urinary incontinence,
shared by all 3 categories of respondent.
Participants felt there was a clear lack
of  knowledge  about  urinary
incontinence and its various solutions.
They also perceived a lack of
compassion towards those affected by
this phenomenon.

Conclusions The results of this study
highlighted the need for training
courses focusing on  urinary
incontinence in the elderly. These
should be offered to the people affected
by this health problem, to

develop their empowerment. They
should also be made available to family
carers, who often have difficulty coping
with this form of care, and to care staff,
to improve their knowledge of the
different ways in which these patients
can be cared for.

Tweetable abstract Perceptions of a
lack of knowledge and a lack of
compassion regarding urinary
incontinence in older adults living in
nursing homes

Keywords

Nursing Homes; Older Adults;
Perception; Urinary Incontinence
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What is already known

e Urinary incontinence is a major
public health problem affecting
a large number of elderly people
in nursing homes.

e Studying the  perceptions
surrounding a phenomenon can
help us to understand how
people behave in relation to it.

e There is very little information
available on the perceptions
surrounding urinary
incontinence among elderly
people in nursing homes.

What this paper adds

e This study explored and
compared the perceptions of 3
categories of people about
urinary incontinence: nursing
homes’ residents, their family
carers, and carers.

e Two major perceptions of
urinary incontinence have been
identified: a lack of knowledge
and a lack of compassion.

e This article highlights the
critical need to develop specific
training on this topic.

Background

Urinary incontinence in older adults

Urinary incontinence is a public health
problem affecting more than 9% of the
world's population !. Although all
generations are affected, there is a
significant increase in cases with
advancing age %, with age being the
main risk  factor for urinary
incontinence *. Indeed, a recent meta-
analysis estimated that over 37% of
women aged 55 and over are affected
by this problem * Among nursing
homes’ residents, between 43% and
77% are thought to be affected . This
urinary loss, of varying degrees, affects
the quality of life of the elderly ®. They

can have serious physical and
psychological  consequences.  The
literature describes, for example, a
deterioration in skin condition, often
associated with the wearing of
protection, but also sleep disorders,
sexual problems and falls 7 ®. Isolation,
stress, loss of self-esteem and feelings
of shame and humiliation are also often
cited. One study even identified urinary
incontinence as a predictor of
depression °.

The French nursing homes

In France, 577,000 elderly people live
in nursing homes (Brutel, 2022). These
institutions are spread throughout the
country. There are currently more than
7,500 of them. Whether public or
private, these nursing homes provide
care for people who are losing their
independence from the age of 60. Their
daily care is mainly provided by health-
care aides and nurses, representing
respectively 33% and 11% of the
employees of these structures !!. These
carers, as well as the people affected by
urinary incontinence, have their own
perceptions of this phenomenon.

The perceptions of urinary incontinence

In the literature, perception is described
as "a process by which organisms
interpret and organise sensation to
produce a meaningful experience of the
world" 2. So, through their senses and
subjective  impressions,  everyone
perceives the world in a certain way.
This vision is unique to each individual.
Urinary incontinence is a phenomenon
that is well described in the literature,
but there is little information on how it
is perceived by individuals. Often
considered a taboo subject in society
14 the perceptions surrounding urinary
incontinence are often difficult to
pinpoint. Individuals, whether affected
or not, do not wish to discuss this
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subject, which is often considered too
intimate and embarrassing. However,
studying perceptions of a phenomenon
can help us to understand how people
behave in relation to it '°. The aim of
this study was to understand the
perceptions of elderly people living in
nursing homes, their family carers and
their carers about urinary incontinence.

Methods

Design

A quantitative declarative study was
carried out using questionnaires '®. The
research was conducted following good
practice in the conduct and presentation
of survey studies '’

Sample and sampling

To meet the main objective of this
study, the survey was offered to
residents of nursing homes, their family
carers and their nurses and health-care
aides. The diversity of respondent
categories was justified by the fact that
each category had a different but
complementary relationship with the
phenomenon of urinary incontinence.
A call for participation was made via
social networks and the various
contacts of nursing homes groups, using
posters, flyers and pop-ups. The
surveys (the link to the online version or
paper versions) were then distributed to
residents, their family carers, and
carers, mainly via the nursing
coordinators in the institutions. To be
included in the study, volunteers had to
be at least 18 years old and able to
understand and answer a survey. Non-
random sampling was used for
convenience. It is important to note that
no incentives were offered to
participants.

Data collection

The surveys were drafted using the
literature . Each category of
respondent had its own questionnaire
but, in the interests of comparing
responses, most of the questions asked
were the same. There were two
preliminary questions: "Do you agree to
answer a questionnaire?", then "Do you
agree to answer a questionnaire on
urinary incontinence?". This was
followed by questions to collect
variables about the profile of the
participants. For residents, gender, age,
marital status, and region were asked.
For family carers, socio-professional
category was also asked, as was the
profession of the carers. Two main
themes were then addressed in the
surveys. The first dealt with urinary
incontinence in the elderly. It consisted
of 18 questions. The second looked at
absorbent products. There were about 6
questions in this section. In total, each
questionnaire was about 8 pages long.
Most of the variables collected were
ordinal and categorical, but open-ended
questions were also asked. The free
association method was also used '®:
certain questions were used to detect the
semantic universe surrounding the
phenomenon of urinary incontinence.

To facilitate data collection, 2 formats
were offered for completing the survey.
A printable paper version and an online
version. The printable version allowed
the questionnaire to be completed
manually; it could then be returned by
email or post to the main investigator of
the study. He would then manually
enter the participant’s responses into
the online version of the survey. The
online questionnaire was submitted on
the SurveyMonkey platform®, enabled
the survey to be completed via a
computer, tablet or smartphone; the link
or QR Code could be distributed by e-
mail or poster. Completion time was
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estimated at 12 minutes. This platform
was chosen for a number of reasons: it
could be used to count complete and
incomplete  responses  to  the
questionnaire and display the time
taken to complete it. It also allowed
conditional connections to be made
between questions, reducing the
number of final questions based on
participants' answers. Finally, this
platform also made it possible to
systematically display a no-answer
option under each question, allowing
the respondent to give an answer to
each question.

Before being sent out, and as
recommended in the literature, the
surveys were tested on a small sample
of residents, family carers and carers.
This enabled the reliability and validity
of the tool to be verified '°. All facilities
wishing to participate then received
specific information notes by e-mail for
each category of respondent. They were
also sent the survey to print out or the
link to the online questionnaire. Most of
the time, the nurse co-ordinator at the
nursing home sent the link to the
questionnaire or the paper format to the
volunteers. In some cases, the principal
investigator of the study came to the
nursing home to help the volunteers fill
in the surveys. Once the data had been
collected and extracted from the
SurveyMonkey® platform, the
database had to be cleaned before any
analysis could begin. This made it
possible to obtain homogeneous data
and detect any errors 2°, such as
multiple entries from the same
respondent.

The data was initially collected between
February and July 2022. Given the low
number of respondents after this period,
it was necessary to reopen the
questionnaires. Data was therefore also
collected between November 2022 and
June 2023.

Data analysis

Only fully completed questionnaires
were analysed in this study. The first
step was to analyse the data collected by
category of respondent. Analyses were
carried out separately for residents,
family carers and carers. A description
of the socio-demographic
characteristics of the respondents to the
survey was carried out wusing a
descriptive statistical analysis with
central and scattered values. Using the
same model, the quantitative variables
for each question asked were described.
These same variables were then
analysed using frequency tables, as
were certain qualitative variables. One
of the special features of our
questionnaire was the use of the
interrogative  method  of  free
association. The purpose of the analysis
was to detect the semantic universe of
the inducing word "urinary
incontinence". All the words associated
by the participants were counted. The
occurrences of each term were then
ranked. In the same way, the order of
appearance of these words was
considered. A comparative analysis of
the results for each category of
respondent was then carried out, using
each of the questions asked.

Ethical considerations

The Descartes Ethics and Research
Committee has given a favourable
opinion on the research protocol for this
study, which bears the number IRB
00012021-43. All participants received
a detailed information note explaining
the purpose and conduct of the study,
their rights, the contacts they could
make and how their personal data
would be processed. In agreement with
the ethics committee, it was specified
that no written consent was required;
completion of the questionnaire was
taken as proof. Anonymity was strictly
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respected, and the data collected could
not be used to identify participants.

Results

Characteristics of the participants

A total of 1,477 volunteers took part in
the study. They included 108 people
living in nursing homes, 313 family
carers and 1056 carers. Resident
volunteers ranged in age from 60 to
105, but the vast majority were aged
between 86 and 95 (46%). There were
74% women and 26% men. Half of the
participants were widowed (50%) and it
is also important to note that only 48%
were concerned by urinary
incontinence. Of the family carers
interviewed, 83% were women. The
most common age range was 56 to 75
(60%), and 49% were retired. Unlike
the residents, most family carers were
married or in a civil partnership (69%).
Finally, the majority of carers were also
women (89%). They were either health-
care aides (61%) or nurses (39%), and
29% of them were aged between 26 and
35. All regions of France were
represented, whether residents, family
carers or carers.

The perception of a lack of knowledge

The residents, family carers and care
staff questioned felt that there was a
lack of knowledge about urinary
incontinence in the elderly (Figure 1).

Residents say they do not have good knowledge
Lack of knowledge about treatment and prevention
@ Family carers say they do not have good knowledge ]
For 50% of them, it's a necessity as they age
@ Carestaff say they nesd more knowledge ]
ack of knowledge about care, solutions and preventior

Figure 1 The perception of a lack of knowledge

For the residents, the observation was
blatant. To the question “Do you think

you have good knowledge about
urinary incontinence?”: 46% said they
did not have a good knowledge of
urinary  incontinence. This  was
confirmed by the few questions asked
about their knowledge on the subject. In
fact, 64% of them didn't know whether
there were different types of urinary
incontinence, and over 60% said they
didn't know how to treat or prevent the
problem. These percentages applied to
both residents with and without the
health problem. Their knowledge and
understanding of urinary incontinence
seemed to be based mainly on
protection methods. In fact, when asked
"what are the first 3 words that come
directly to mind when someone talks to
you about urinary incontinence", 1
resident in 4 associated the term
"diaper" or "protection". In fact, it was
the term most frequently used. But
protection was also the only 'treatment’
named by 81% of the residents
questioned. Although the residents felt
that they lacked knowledge about
urinary incontinence, most of them said
that they turned to their carers when
making choices in this area: 35% of
them said that they discussed their
incontinence with their carers and 72%
felt that their carers should choose their
protection. Health-care aides and nurses
were therefore seen as the people with
the knowledge to guide them best.
However, 61% of residents also said
they were prepared to take personal
action to prevent urinary incontinence.

Although family carers seemed to be
better informed on the subject, 45% still
thought they did not know enough
about it. In fact, when asked "Do you
think that urinary incontinence is a
necessary part of growing old?", 50% of
them answered in the affirmative.
However, the few questions asked
about their knowledge showed that they
did have some knowledge of this health
problem: for example, 66% said there
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were different types of urinary
incontinence, 59% said they knew how
to treat it, and 66% thought it was
possible to prevent it (41% cited
perineal rehabilitation). As with the
residents, it was the term "diaper" or
"protection" that was most associated
with urinary incontinence: 33% of them
cited it. Like the residents surveyed,
their family carers seemed to identify
the care staff as the people with the
most knowledge on the subject. 44% of
them thought that carers chose
protection for their loved ones on their
own, and 68% of them thought this was
a good idea. It should be pointed out,
however, that for 31% of the family
carers questioned, the choice of the
right protection should be made by a
resident/carer team. Among these
family carers, 92% thought this was a
good thing. They therefore seem to give
residents a greater say in their choice of
protection and feel that they are in a
position to know what is best for them,
in agreement with their carer.

Unlike the residents and family carers,
the question put to the nurses and
health-care aides was: "Do you think
you need more knowledge about
urinary  incontinence?". To  this
question, 70% of the carers replied that
they needed more knowledge on the
subject. Looking at their responses, it
was the means of prevention that they
knew the least about. Only 70% thought
there were ways of preventing urinary
incontinence, and 37% mentioned
perineal rehabilitation. Like the
residents and family carers surveyed,
the first word associated with urinary
incontinence was "protection", cited by
52% of the carers questioned.

The perception of a lack of compassion

In addition to the lack of knowledge on
the subject, this study also showed that
residents, family carers and carers
perceived a lack of compassion towards
this phenomenon (Figure 2).

F}rmarylnmnlmem residents think people are compassionate @
b0o prevents compassio

[ ompassionate @
aboo prevents compassion

Figure 2 The perception of a lack of compassion

When asked "In your opinion, what do
people think of people with urinary
incontinence?", only 15% of residents
affected by this health problem thought
that people felt compassion for them.
On the contrary, they felt that they were
badly perceived and, above all, badly
judged, with people having a false
image of them. According to the
residents interviewed, people perceive
urinary incontinents as old, dirty,
demented, and dependent on others.
According to the residents, it is the
taboo associated with the subject that
prevents this compassion. In fact, 50%
of incontinent residents said they
understood  that  people  were
embarrassed to talk about this subject.
This  embarrassment  was  also
associated with the term "urinary
incontinence" by 19% of the residents
questioned.

This feeling of a lack of compassion
was also very prevalent among the
family carers questioned. Only 29%
thought that outsiders were
compassionate towards people with
urinary incontinence. The majority
thought that people associated urinary
incontinence with old age and that they
were not ready to hear about it: 69% of
them  understood that  urinary
incontinent people were embarrassed to
talk about it around them. They
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explained this by the societal taboo
surrounding the subject. Like the
residents surveyed, they identified
embarrassment as the primary feeling
associated with urinary incontinence
(25% of them).

Finally, for carers, whether health-care
aldes or nurses, people are not
compassionate towards urinary
incontinents, but rather make false
judgements. In fact, 15% of them
thought that people would be
compassionate towards a person with
urinary incontinence, while 24% said
that people with incontinence would be
perceived as dirty, sick, dependent, and
smelly. Faced with these false beliefs,
76% of respondents understood that
people were embarrassed to talk about
them. In fact, only 38% said they would
talk about it if they were ever affected.
Like the residents and family carers
surveyed, the feeling of embarrassment
was cited as one of the first words
associated with urinary incontinence:
11% mentioned it.

Discussion

Residents’, family carers' and carers’
perceptions of urinary incontinence

This study explored the perceptions of
nursing homes’ residents, their family
carers, and carers about urinary
incontinence. Until now, no study had
compared the perceptions of different
categories of people about this
phenomenon. A review of the literature
recently looked at the perceptions of
residents about urinary incontinence 2.
The same researchers also studied
nurses' perceptions of this health
problem 22, However, given the
different methods wused, it is not
possible to compare the results of these
two studies. More than perceptions, it is
often attitudes towards this
phenomenon that have been studied.

For example, several studies have
looked at general practitioners' attitudes
to urinary incontinence >* **, as well as
those of the elderly ?°. The literature
often focuses as much on attitudes as on
the knowledge surrounding urinary
incontinence.

A lack of knowledge highlighted in the
literature

The perception of a lack of knowledge
was found for all 3 categories of
population questioned in our study.
This confirms a number of studies that
have highlighted the lack of knowledge
on the subject. This is particularly true
of the research carried out by Liao on
the knowledge of care assistants in
nursing homes ?°. After interviewing
more than 500 of them, the author and
his team described their knowledge of
urinary incontinence as "poor’, although
most of these carers were motivated to
learn more about the subject. Moreover,
it would appear that this problem of
lack of knowledge is widespread among
carers. Indeed, a study by Keilman into
the knowledge of advanced practice
nurses about urinary incontinence in
elderly women showed that these
specialist nurses also had training needs
on the subject 2. The knowledge of
nursing home residents has also been
studied. In 2019, a Turkish team carried
out a quantitative study to assess their
level of knowledge 2®. Once again, this
showed how little is known about
urinary incontinence and its treatment.
On the other hand, there is very little
literature on the perceptions and
knowledge of carers of the
institutionalised elderly.

In response to this widespread lack of
knowledge, several initiatives have
been put in place. For example, an
interdisciplinary team in the United
States has proposed an education
programme for carers in nursing homes
2 While this training seemed to have
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improved the knowledge of the few
participating carers about urinary
incontinence, it was not offered to other
audiences, such as residents or family
carers.

A lack of compassion little denounced
in the literature

defined as a
n 30

Compassion  is
"spontaneous affective experience
Because of its sentimental nature, it
necessarily creates a relationship
between the person feeling compassion
and the person receiving it. When faced
with an elderly person who is
incontinent of urine, it seems obvious
that this compassionate experience
should be put in place. In care practice,
it is sometimes considered a real skill *!.
However, in the study conducted, not
only residents but also family carers and
carers very clearly perceived a lack of
compassion towards people affected by
urinary incontinence. This supports
certain elements of the literature, and in
particular a recent meta-ethnography
which aimed to wunderstand the
experience of people living with urinary
incontinence *2. In this study, the
authors noted that to talk about their
urinary incontinence, people wanted to
find the 'right' carer. Patients described
the carer as empathetic and
compassionate. They also expressed a
fear of being faced with a carer who
lacked these qualities, indicating that it
would be too complicated to discuss
their urinary incontinence with them.
Thus, the lack of compassion, although
little described in the literature, could
be a major hindrance to the relationship
between carer and patient and to good
patient care.

Strengths and limitations

This study had several strengths and
weaknesses. The heterogeneity of the
profiles of the residents, family carers

and carers interviewed was obviously a
strength of this study. The different
profiles of the participants meant that
all regions of France were represented,
as well as all age groups. This meant
that as many points of view as possible
could be considered. Similarly,
studying and comparing the perceptions
of these 3 categories of people is a
strength.  Studies on perceptions
generally focus on a single category of
participants and do not allow us to
detect similarities and differences in
perceptions of the same phenomenon.
It is important to emphasise that, while
our study highlights the perception of a
lack of knowledge, it does not allow us
to assess this lack of knowledge
precisely. In fact, our questions did not
target knowledge about wurinary
mncontinence and its treatment, but
rather the perceptions surrounding it.
Also, the number of respondents in each
category remains a major limitation.
Despite testing the surveys, providing a
range of support materials, and making
numerous reminders, it was very
difficult to get residents, family carers
and carers to respond to the
questionnaire. ~Each category of
respondent has its own constraints.
Also, one of the limitations of this study
was the method used: the rigid structure
of the survey meant that it was
impossible to obtain any information
about the emotions or attitudes of the
respondents **. On a subject as sensitive
as urinary incontinence, these elements
could have added even more reliability
to the results obtained.

Conclusions

This study highlighted the perceptions
of wurinary incontinence shared by
people living in nursing homes, their
family carers, and their carers. Among
them, it seems essential to note that
there is a clear lack of training on the
subject. However, providing more
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knowledge about urinary incontinence
to the elderly people concerned could
empower them to act. By choosing their
own means of protection and learning
about the different treatment options
available, they could increase their self-
confidence and  take greater
responsibility for their own health. As
for the family carers of these elderly
people, the training would enable them
to work in collaboration with the carers
to ensure that their loved one is properly
cared for. Finally, the lack of training
for nurses and health-care aides
prevents them from being a driving
force behind proposals in nursing
homes and means that they cannot offer
personalised care to residents affected
by urinary incontinence. It therefore
seems essential to develop specific
training in this area.
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3.2.5.3. Eléments complémentaires

Eléments concernant la méthode

Dans un premier temps, les questionnaires de cette étude ont été proposés en ligne. Auto-
administrés, ils devaient permettre aux participants d'y répondre lorsqu'ils le souhaitaient. Pour
suivre les recommandations préconisées dans la littérature, les chercheurs se sont appuyés sur
la liste de controle spécifique a la présentation de résultats d'enquétes en ligne, aussi appelée
CHERRIES (Eysenbach, 2004). Cette liste de vérification nous a notamment permis d'orienter
notre questionnement sur la compréhension des différents éléments a prendre en compte
dans l'analyse d'un questionnaire en ligne : nombre de vues du questionnaire, taux de
participation, taux d'achevement du questionnaire. Aussi, les chercheurs ont été
particulierement attentifs aux bonnes pratiques générales de la recherche par questionnaires
et se sont appuyés sur les recommandations de Kelley, décrivant les étapes essentielles de ce
type d'étude (Kelley et al., 2003). Cependant, au regard des groupes sociaux interrogés dans
notre étude, et plus spécifiqguement de celui des résidents d'EHPAD, il s'est avéré essentiel,

dans un second temps, de proposer également le questionnaire en version papier.

Eléments concernant les résultats

Nous souhaitons ici ajouter d'autres résultats mis en exergue par cette étude. Pour les 1056
soignants interrogés, il existait un vrai fatalisme quant a I'expérience de l'incontinence urinaire.
Effectivement, 35% d'entre eux affirmaient qu'ils seraient concernés un jour par ce probleme
de santé. Cette perception était également partagée par 36% des 313 proches-aidants

interrogés.
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Les questionnaires ont aussi permis d'obtenir des informations sur les logiques d'action a
mettre en place au sein des EHPAD pour prendre en soin les personnes agées concernées par
I'incontinence urinaire. Pour 71% des soignants interrogés, il était essentiel que celle-ci soit
personnalisée. Cependant, les résidents et aidants interrogés semblaient pessimistes a ce sujet.
Seul un quart des résidents et moins d'un quart des proches-aidants pensaient que des actions

pourraient étre menées pour améliorer cette prise en soin.

Eléments concernant la discussion

Les chercheurs ont fait face a plusieurs difficultés lors de la réalisation de cette étude. Malgré
de nombreuses actions mises en ceuvre pour informer les potentiels participants (affiches
informatives, courriels, appels téléphoniques, pop-ups sur les écrans en veille, déplacement du
chercheur principal sur les différents sites), il a été particulierement complexe de recruter des
participants. Cela est particulierement visible dans le groupe des résidents, ou seuls 108 d'entre
eux ont répondu au questionnaire. Plusieurs questions se sont posées : était-ce dd aux
modalités de participation (longueur du questionnaire, nécessité d'un accompagnement au
remplissage) ? était-ce en lien avec le sujet (probleme de santé trop intime, géne et embarras)
? ou était-ce un probleme de fatalité (sentiment qu'il n'est pas utile de répondre a un

guestionnaire sur ce sujet) ?

3.2.5.4. Contributions

Cette étude a fait I'objet d'un article, rédigé par 3 co-auteurs : la doctorante (LP), la Professeure
Monique Rothan-Tondeur (MRT) et le Dr Didier Armaingaud (DA). Leurs contributions sont les

suivantes (Tableau 13) :

ETAPES LP  MRT DA

Redaction protocole de recherche

Soumission comite d'ethique
Recueil des données
Analyse des donnees
Echanges sur les donnges

Redaction rapport de recherche

> » x x x 2¢

Redaction article
Relecture article ® X

Soumission article ®

Tableau 13 Contributions a I'étude ORION 2d
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3.2.6. Etude quantitative déclarative par questionnaires auprés de la

population générale

ORION 2
ETUDE MIXTE CONCOMITANTE
Perceptions de Représentations sociales des résidents, Logigues d'action mises en
l'incontinence urinaire aidants, soignants et population générale place a l'international pour
sur le web sur l'incontinence urinaire la prise en charge de
et les réseaux sociaux et logiques d'action l'incontinence urinaire

P ~
QUANTITATIF A

Questionnaires

\ + Pop générale J

3.2.6.1. Présentation de I’étude ORION 2e

Contexte Cette recherche a été menée dans le cadre de la seconde étude du programme

ORION.

Objectif Elle visait a appréhender les perceptions de la population générale frangaise sur I'lU.

Méthode Il s'agissait de réaliser une étude quantitative déclarative par questionnaires. Ces
derniers ont été réalisés en face-a-face, dans toute la France, avec l'aide d’une Junior
Entreprise. La particularité de cette étude venait du fait que les enquéteurs recueillaient aussi
bien les expressions verbales que non verbales des participants, a I'aide d'une grille de micro-
expressions faciales (Ekman, 2003). Pour ce faire, les étudiants de la Junior Entreprise ont été

formés par I'équipe de recherche, et les analyses ont été réalisées au regard de cette spécificité.

Résultats Au total, 1803 participants ont accepté de répondre a notre enquéte, et 4 grandes
représentations de l'incontinence urinaire ont pu étre mises en lumiere. Pour la population
générale francaise, l'incontinence urinaire semble étre représentée comme un objet de dégo(t,
de désintérét, mais aussi comme un sujet méconnu et tabou. Cette étude a également permis

d'associer des profils types a ces représentations.

Les résultats de cette étude ont été acceptés en décembre 2023 par la revue de Santé Publique.

Il s'agit d'un journal de quatrieme quartile (Q4) et son impact factor actuel est de 0,3.
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3.2.6.2. Article

Représentations sociales de l'incontinence urinaire : une enquéte auprés de

la population francaise

Lea PERONI'?, Didier ARMAINGAUD?,
Monique ROTHAN-TONDEUR!?

! Université Sorbonne Paris Nord, Chaire
Recherche Sciences Infirmiéres,
Laboratoire Educations et Promotion de la
Santé, LEPS, UR 3412, F-9343, Bobigny,
France

2 Fondation Korian, Paris, France

3 AP-HP, Chaire Recherche Sciences
Infirmiéres, Paris, France

Résumé

Introduction : L'incontinence urinaire est
un probléme majeur de santé publique. Si
elle est bien décrite dans la littérature, il
n'existe que peu d'informations sur ses
représentations sociales. Or, I'étude de ses
représentations pourrait permettre
d'améliorer sa prise en charge et celle des
personnes concernées.

But de I’étude : L'objectif de cette étude
était de comprendre les représentations de la
population générale frangaise sur ce sujet.
Méthodes : Il s'agissait de réaliser une
étude quantitative déclarative a l'aide de
questionnaires. Pour ce faire, 1803
personnes ont été interrogées partout en
France. Dans un premier temps, une analyse
statistique descriptive a été réalisée a partir
des données sociodémographiques des
participants. Dans un second temps, une
association de type régression logistique a
été réalisée entre les variables dépendantes
et indépendantes.

Résultats : L'incontinence urinaire suscite
un certain dégolt dans la population
générale. Encore taboue, elle semble
désintéresser une partie de la population.
Elle est également largement méconnue,
notamment par les hommes, les jeunes

générations et les habitants des zones
urbaines de 'ouest de la France.
Conclusions : Cette étude quantitative a
permis de comprendre les représentations
de la population francaise sur l'incontinence
urinaire et les moyens de protection. Elle a
également

permis de déterminer les profils liés a ces
représentations. Il semble intéressant de
privilégier l'information et 1'éducation de
ces populations sur le sujet.

Mots-clés :  Incontinence  urinaire  ;
Représentations  sociales ; Population

frangaise

Introduction

L'incontinence urinaire (IU) est un
probléme de santé concernant presque 9%
de la population mondiale (1). Définie par
le dernier rapport de I'International
Continence Society comme une perte
involontaire d'urines pouvant créer des
problémes d'ordre hygiénique et social (2),
elle peut étre de 3 types : a l'effort, par
impériosité, ou mixte. Ses facteurs de risque
sont nombreux et bien décrits dans la
littérature (3). Parmi les plus cités, on
retrouve 1'age, le sexe féminin, le nombre de
grossesses, le diabéte, I'obésité, les maladies
neurologiques et I'hypertrophie de Ia
prostate. Bien que I'IU ne soit pas causée par
le vieillissement, sa prévalence augmente
avec l'age (4). Par exemple, elle touche plus
de 40 % des femmes de plus de 70 ans (5)
et ce taux est encore plus élevé chez les
résidents des maisons de retraite (6). De
plus, compte tenu du vieillissement de la
population et de l'augmentation de
'espérance de vie, ce probléme de santé
tend a s'accroitre encore dans les années a
venir (7). L'Organisation Mondiale de la
Sant¢ (OMS) le considére d'ores et déja
comme une priorité (8). Il semble donc
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essentiel d'essayer, dés aujourd’hui,
d'améliorer sa prise en charge et celle des
patients concermnés. Pour ce faire, la
littérature propose d'étudier ses
représentations sociales (9).

Ce concept sociologique est défini par
Denise Jodelet comme "une forme de
connaissance, socialement élaborée et
partagée, ayant une visée pratique et
contribuant a la construction d'une réalité
commune a un groupe social" (10). L'étude
des représentations d'un phénomeéne ou d'un
objet permet de comprendre la maniére dont
un individu, ou un groupe d'individus, le
percoit. En effet, en fonction de son vécu
personnel, de ses expériences, de ses
croyances et de ses opinions, l'individu a
une certaine vision du monde et des
éléments qui le composent. Selon
Moscovici, plusieurs conditions sont
nécessaires a 'émergence d'une
représentation sociale (11). Les
informations  concernant 1'objet des
représentations doivent étre dispersées, les
individus ou groupes d'individus doivent
étre focalisés sur certains aspects de cette
représentation, et le groupe doit exercer une
certaine pression amenant l'individu a
prendre position (12). Jean-Claude Abric a
proposé une approche structurale de ces
représentations sociales (13). Selon lui,
chaque représentation pourrait  étre
décomposée en deux systémes : un noyau
central, qui détermine le sens de la
représentation, son organisation et sa
stabilité, et des éléments périphériques. Il
existe également une zone dite "muette". 1l
s'agit ici d'éléments non exprimés car
pouvant mettre en cause des valeurs
morales ou des normes valorisées par le
groupe (14). Enfin, Abric décrit également
les 4 fonctions principales qu'il attribue a
une représentation (15). La premiére est une
fonction de savoir, permettant a I'individu
de comprendre et d'expliquer la réalité qui
l'entoure. Il existe aussi une fonction
identitaire, servant a définir I'identité
sociale de la personne ; une fonction
d'orientation permettant au sujet de savoir

comment agir en fonction de la situation
dans laquelle il se trouve. Enfin, une
fonction de justification servant a donner
une explication aux choix de l'individu.

Une étude suisse de 2011 a montré que
'étude des représentations de l'incontinence
urinaire pourrait permettre d'améliorer la
prise en charge des personnes concernées
9). En  effet, comprendre  les
représentations liées a un phénomene, c’est
appréhender les connaissances, les
croyances, les attitudes ou encore les
comportements liés a ce phénomeéne, et
ainsi orienter les communications et les
interventions a réaliser auprés de la
population porteuse de ces représentations.

L'objectif principal de ce travail a été de
comprendre les représentations de la
population générale francaise sur ce
phénomene.

Matériels et méthodes

Design de 1'étude et participants

Il s'agissait de réaliser une étude
quantitative déclarative a l'aide d'un
questionnaire anonyme comportant 21
questions. Entre le 21 mars et le 17 avril
2022, des individus de la population
générale frangaise ont été interrogés en face
a face. Pour ce faire, 5 régions
géographiques ont été définies (Figure 1) :
I'Tle de France (1), le Nord-Ouest (2), le
Nord-Est (3), le Sud-Est (4) et le Sud-Ouest

(5).

Figure 1 : Les 5 régions géographiques de 1'étude

Page 152 sur 241



Dans chacune de ces régions, trois zones
d'administration ont été localisées : une
zone rurale, une zone périurbaine et une
zone urbaine. La distinction a été faite au
regard de la densité de population de ces
zones et de leur position géographique. Les
questionnaires ont ensuite été administrés
dans des centres commerciaux ou des
supermarchés. Des personnes de Ia
population générale ont été invitées a y
répondre. Seules les personnes volontaires,
capables de comprendre les questions et d'y
répondre et agées d'au moins 18 ans ont été
incluses. La collecte de données a été
effectuée sur un échantillon accidentel non
aléatoire, car il s'agissait d'interroger des
personnes qui se trouvaient dans un lieu
spécifique a un moment précis. De plus, afin
d'avoir l'échantillon le plus représentatif
possible de la population cible, la parité
d'dge et de sexe a été respectée au
maximum. Au total, 2025 questionnaires
devaient étre remplis. Le protocole de
1'étude avait recu I'avis favorable du Comité
d'Ethique et de la Recherche Descartes le 12
juillet 2021.

Recueil des données

Les questionnaires ont été élaborés a partir
de la littérature (16) (17). Les questions ont
été rédigées dans le but d'amener le
répondant a décrire les quatre fonctions de
ses représentations. Ainsi, les fonctions de
connaissance, d'identité, d'orientation et de
justification, telles que décrites par Abric
(13), ont pu étre mises en évidence a travers
les questions posées aux participants. Une
fois créé, le questionnaire a été testé et mis
sur la plateforme Qualtrics, afin que toutes
les données collectées par les enquéteurs sur
cette plateforme puissent étre exportées
dans un fichier Excel.

Afin de réaliser les questionnaires sur
l'ensemble du territoire frangais, 12
enquéteurs d'une Junior Entreprise ont été
mobilisés. Les questionnaires ont ¢été
réalisés dans le but de décrire le sens que les
personnes donnent a un phénoméne
particulier, ici I'incontinence urinaire. Deux

thémes principaux avaient été
prédéterminés : I'incontinence urinaire et les
moyens de protection. Chaque
questionnaire ~ commengait par  une
explication de 1'étude aux participants : les
enquéteurs ont pu parler de l'objectif de
l'enquéte, du déroulement du questionnaire
et de l'anonymat des données. Une fois
l'accord des participants obtenu, deux
questions préliminaires ont éte
systématiquement posées : "Acceptez-vous
de répondre a un questionnaire ?" et
"Acceptez-vous de répondre a un
questionnaire sur I'incontinence urinaire ?"
Dans le cas ou le participant répondait
positivement a ces deux questions
préliminaires, un questionnaire était ouvert.
En plus des réponses verbales aux
questions, les enquéteurs ont également
recueilli les attitudes non verbales des
participants. Pour ce faire, ils ont été formés
a cette technique et notamment a
l'utilisation  d'une grille de micro-
expressions faciales (18) qui permet
d'associer, en fonction des micro-
expressions faciales du participant, un
ensemble d'émotions telles que le dégott, le
mépris, la colére, la peur, la surprise ou la
tristesse. Ceci a permis d'obtenir, en plus
des réponses verbales aux questions, des
informations sur les émotions associées a ce
sujet (Figure 2).

QUESTIONNAIRE
Personne de la populationgénérale > 18 ans

Question préliminaice 1
Acceptez-vous de répondre a un questionnaire ?

Question prélimmaire 2
Acceptez-vous de répondre a un questionnaire
sur |'incontinence urinaire ?

Evaluation de I'émotion associée
avec la grille de micro-expressions faciales

Lancement
questionnaire

Figure 2 : Arbre décisionnel des enquéteurs

Pour chacun des questionnaires, la premiere
étape a consisté a collecter des variables sur
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le profil  sociodémographique  des
participants, telles que le sexe, l'age, le
statut marital, la catégorie
socioprofessionnelle et la région. Deux
thémes principaux ont ensuite été abordés
dans les questionnaires. Les premiéres
questions portaient sur 1'lU. La majorité des
variables collectées ici étaient ordinales, y
compris les échelles de Likert. D'autres
questions étaient ouvertes. La deuxiéme
partie du questionnaire portait sur les
produits absorbants. La majorité des
variables collectées ici €taient catégorielles,
mais il y avait également des variables
ordinales (échelle de Likert) et des réponses
libres. Deux questions ont permis de
recueillir des variables binaires. Ces
questionnaires interrogeaient les
participants sur leurs connaissances et
croyances en matiére d'IU et de produits
absorbants, ainsi que sur leurs
représentations de ces deux sujets.

Analyse des données

Comme préconisé¢ dans la littérature, et
avant de commencer toute analyse, un
nettoyage de la base de données brute était
nécessaire (19). Celui-ci a été réalisé par 2
analystes. Cette étape essentielle a permis
d'homogénéiser les données et de détecter
les erreurs (de saisie, de syntaxe,
d'irrégularité, etc.) qui auraient pu étre
introduites lors de la collecte.

Dans un premier temps, une description des
caractéristiques sociodémographiques des
personnes participant a I'étude a été réalisée
a travers une analyse statistique descriptive
avec des valeurs centrales et dispersées. Ces
données sociodémographiques ont été
mises en corrélation avec les groupes de
réponses aux questions, afin de définir des
catégories. L'étape suivante a consisté a
décrire les micro-expressions faciales des
participants. Dans un second temps, une
association de type régression logistique a
été réalisée entre les variables dépendantes
(représentations) et les  variables
indépendantes  (age, sexe, catégorie
socioprofessionnelle, région, statut marital).

Concernant l'analyse statistique, toutes les
analyses ont été réalisées au risque alpha de
5% avec le logiciel R version 3.5.2. Les
variables quantitatives ont été exprimées en
moyennes avec leurs écarts types, ou en
médianes avec les intervalles interquartiles
spécifiés. Toutes les variables catégorielles
ont été exprimées en valeurs absolues et en
pourcentages avec leurs intervalles de
confiance. En outre, pour confirmer ou
infirmer une corrélation entre deux
variables catégorielles, le test du Chi2 a été
utilisé. Les résultats ont ensuite été vérifiés
a l'aide d'arbres de décision. Les micro-
expressions faciales ont été utilisées pour
aider a trouver la zone muette. Elles ont été
corrélées avec les variables indépendantes.
La méthode interrogative d'association libre
(15) présente dans les questionnaires a
également été analysée. En effet, a partir du
mot inducteur "incontinence urinaire", les
répondants devaient y associer 3 mots.
L'analyse de ces mots a permis de détecter
l'univers sémantique du mot inducteur.

Résultats

Caractéristiques _sociodémographiques des
participants

Au total, 1803 personnes ont répondu a nos
questionnaires. Parmi elles, il y avait 989
femmes et 786 hommes. L'dge moyen des
participants était de 41,1 ans. Une grande
partie des participants avait entre 18 et 25
ans (33%), mais toutes les tranches d'age
étaient représentées. De méme, toutes les
régions, toutes les catégories
socioprofessionnelles et toutes les situations
maritales étaient représentées, ce qui a
permis une réelle hétérogénéité des profils
des répondants (Tableau I).
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CARACTERISTIQUES TOTAL
DES PARTICIPANTS (n =
1803)
AGE
18 a 25 ans 33%
26 a 35 ans 15 %
36 a 45 ans 13%
46 a 55 ans 15%
56 a 65 ans 10 %
66 275 ans 9%
76 a 85 ans 4%
86 a 95 ans 1%
+de 95 ans
0%
SEXE
Féminin 56 %
Masculin 44 %
REGION
01 —Ile-de-France 20 %
02 — Nord-Ouest 22 %
03 — Nord-Est 22%
04 — Sud-Est 18 %
05 — Sud-Ouest 18 %
CATEGORIE SOCIO-
PROFESSIONNELLE 32%
Autres, dont étudiants 19%
Employés 16%
Cadres et  professions | 16%
intellectuelles supéricures 7%
Retraités 6%
Professions intermédiaires | 3%
Artisans, commercants, | 1%
chefs d’entreprise
Ouvriers
Agriculteurs, exploitants 49%
37%
STATUT MARITAL 9%
Marié, pacsé, en couple 4%
Célibataire
Divorcé, séparé¢
Veuf

Tableau I : Caractéristiques sociodémographiques
des participants

Représentations de la population générale

francaise sur l'incontinence urinaire

Les personnes ayant répondu aux
questionnaires ont mis en avant 4

représentations principales de
l'incontinence urinaire : un dégolt, un
tabou, une méconnaissance mais aussi un
réel désintérét pour le sujet.

Un dégoiit

La majorité de la population générale
semble éprouver du dégoit pour I'TU. Ce
sentiment est apparu dés les questions
préliminaires posées par les enquéteurs. A
la question : "Acceptez-vous de répondre a
un questionnaire ?", 2027 personnes ont
répondu positivement. En revanche, a la
question suivante "Acceptez-vous de
répondre a un  questionnaire  sur
l'incontinence urinaire ?", 224 personnes,
soit 11% des répondants, ont finalement
décidé de ne pas poursuivre l'enquéte.
Parmi elles, 17% ont montré une attitude
liée au dégolit. Chez les participants, ce
sentiment est encore trés présent, surtout
lorsque les enquéteurs posent la question :
"A votre avis, que pensent les gens des
personnes incontinentes urinaires ?" Des
représentations trés négatives ressortent des
réponses des participants, avec des mots tels
que "dégout". Mais ce sentiment semble
également lié aux moyens de protection. A
la question ouverte : "Vous apprenez qu'une
personne de votre entourage porte des
protections/couches. Qu'en pensez-vous ?",
28% des participants ont attribué¢ des mots
négatifs, comme le dégoit.

Un tabou

La population générale semble encore
considérer le sujet de 1'lU comme tabou. A
la question "Que pensez-vous que les gens
pensent  des  personnes  atteintes
d'incontinence urinaire ?", 693 % des
personnes interrogées pensent que les gens
ont une mauvaise opinion des personnes
atteintes d'IU. Pour eux, il s'agit encore d'un
sujet tabou, ce qui expliquerait le manque
d'informations sur le sujet. De méme, a la
question "Connaissez-vous quelquun qui
souffre d'incontinence urinaire ?" 56,63%
des personnes interrogées ont répondu
qu'elles ne connaissaient pas de personnes

Page 155 sur 241



touchées par ce probléme. Etant donné le
nombre de personnes touchées par I'IU en
France, ce pourcentage est surprenant, mais
il conforte l'idée que le sujet reste tabou
dans la société. Par ailleurs, lorsque les
enquéteurs ont demandé aux participants ce
qu'ils pensaient des personnes génées de
parler de ce sujet, 42,71% ont répondu qu'ils
trouvaient cela normal, car il s'agissait d'un
sujet considéré comme trés intime.

Un manque de connaissances

La population générale semble avoir des
connaissances trés limitées sur le sujet de
I'TU et des protections. A la question "Que
savez-vous de l'incontinence urinaire ?",
56% des personnes interrogées ont répondu
qu'elles n'avaient aucune connaissance sur
le sujet, en comptant celles qui ont répondu
"pas du tout d'accord" et "pas tout a fait
d'accord". A l'inverse, seuls 35% des
répondants pensent avoir de bonnes
connaissances. Ceci est confirmé par les
questions qui testent le niveau de
connaissance, telles que "A votre avis,
existe-t-il  différents types d'infections
urinaires ?" ou "Pensez-vous qu'il existe des
actions de prévention a grande échelle pour
tout le monde ? Lesquelles connaissez-vous
7" Seuls 21% des participants ont déclaré
connaitre ces moyens. A noter que 84% des
1803 participants n'ont pas su répondre a
cette question. Parmi les actions connues,
les campagnes de prévention (3%), les
publicités (3%), la télévision (2%), les
professions de sant¢  (2%), les
médias/journaux (1%) et les discussions
(1%) ont été mentionnés. De méme, a la
question "Quels sont, selon vous, les
meilleurs moyens de traiter 1'incontinence
urinaire  ?", bien qu'une majorité de
participants pense qu'il est possible de
remédier a I'IU, 55% ne savent pas
comment (ont répondu "Je ne sais pas" ou
n'ont pas donné de réponse). Parmi les
solutions connues, 19 % mentionnent la
rééducation/physiothérapie, 11 % les
traitements/médicaments, 6 % les
opérations/chirurgies, 4 % les
couches/protections et 2 % le sport et le

mode de vie. Enfin, lorsque les enquéteurs
ont demandé aux participants quels étaient
les principaux inconvénients liés a I'U, 7 %
d'entre eux n'ont pas su quoi répondre. Pour
29 % des répondants, la géne et la honte ont
été citées. Pour 26%, il s'agit d'une perte de
controle. Viennent ensuite ['humidité et les
fuites (12 %), la géne et le désagrément (10
%), les odeurs (8 %), le port de produits
absorbants (7 %) et, enfin, la douleur et la
sensation (1 %). Il semble important de
noter qu'au-dela de la méconnaissance, il
existe également de fausses croyances,
notamment en ce qui concerne la douleur
qui serait causée par I'IU, ou le fait qu'il
s'agit d'une fatalité de la vieillesse. En effet,
a la question '"Pensez-vous que
l'incontinence urinaire est une partie
nécessaire du vieillissement ?", plus de 30%
des participants ont répondu  par
l'affirmative. De méme, le terme
"vieillesse" est le premier mot associé par
les participants a 11U : 16,5% des
participants 1'ont mentionné.

Un désintérét

Clairement lié a ce manque de
connaissances, les questionnaires ont
montré qu'il existait un réel désintérét d'une
partie de la population francaise sur ce sujet.
A la question : "Vous apprenez qu'un de vos
proches porte des protections, qu'en pensez-
vous ?", une réponse libre étant attendue,
41% des participants ont fait des
commentaires neutres, parmi lesquels les
enquéteurs ont trouvé de 1'indifférence et du
désintérét expliqués par le fait qu'ils ne se
sentaient pas concernés. De méme, a la
question "Seriez-vous d'accord pour
entreprendre personnellement des actions
de prévention de l'incontinence urinaire ?",
moins de la moitié des participants ont
déclaré¢ étre d'accord ou tout a fait d'accord.

Représentations en fonction du profil des
répondants

Les variables « catégorie socio-
professionnelle » et « statut marital » n’ont
pas permis d’apporter une meilleure
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compréhension des données, a I’inverse des
variables « sexe », « age » et « région ».

Un sujet tabou surtout pour les hommes

A la question "Si vous €étes concerné un
jour, en parlez-vous autour de vous ?",
61,3% des participants déclarent qu'ils en
parleraient. Parmi eux, plus de 60%
n'accepteraient d'en parler qu'a une
personne du corps médical. Le sujet semble
donc rester tabou, et ce pour la majorité des
hommes, qui ne sont que 55% a affirmer
qu'ils en parleraient, contre 66% des
femmes.

Les jeunes, mais aussi les hommes et les
citadins ont un manque de connaissances
sur ce probléme de santé

En ce qui concerne les connaissances sur
I'TU, on observe que la proportion de
participants affirmant avoir de bonnes
connaissances sur le sujet augmente
proportionnellement avec l'dge des
répondants (Figure 3).

72% 14%
61% '
0, 0,
_ 47% 47% 50%

24%
15%

18-25 26-35 36-45 46-55 56-65 66-75 76-85 86-95 (+) 95
ans ans ans ans ans ans ans ans ans

Figure 3 Répartition  proportionnelle des
participants par groupe d'dge ayant répondu "plutot
d'accord"” ou "tout a fait d'accord".

Par ailleurs, parmi les participants qui
déclarent ne pas connaitre de personnes
incontinentes urinaires, 43,5% sont agées
de 18 a 25 ans. C'est également le cas pour
les connaissances en matiére de moyens de
protection. Le sexe des répondants semble
également avoir un impact sur leurs
connaissances en matiere d'IU. En effet,
parmi les personnes ayant répondu "Tout a
fait d'accord" a la question "Pensez-vous
avoir de Dbonnes connaissances sur

lI'incontinence urinaire ?", 70% sont des
femmes. De plus, 64,3% des personnes
ayant répondu "plutét d'accord" sont
également des femmes. A la question
"Existe-t-il différents types d'incontinence
urinaire ?", les femmes semblent également
avoir plus de connaissances sur le sujet. En
effet, 61,27% d'entre elles ont répondu
"oui", contre seulement 49.87% des
hommes, de méme qu'a la question "Pensez-
vous qu'il existe des moyens de prévenir
l'incontinence  urinaire ?".  L'origine
régionale a aussi un léger impact sur les
connaissances relatives a 1'lU. Parmi les
personnes ayant répondu "tout a fait
d'accord", les régions les plus représentées
sont le Sud-Est et le Nord-Est de la France,
représentant respectivement 29,34% et
27,54% des répondants. En revanche, c'est
le Sud-Ouest qui obtient le plus grand
nombre de réponses "pas du tout d'accord".
La zone d'administration de l'enquéte
(périurbaine, rurale, wurbaine) semble
également avoir un impact sur les
connaissances relatives au sujet. Plus de
44% des répondants ayant répondu "Tout a
fait d'accord" vivent dans des zones rurales.
Au vu de ces résultats, un profil type des
personnes de la population générale ayant le
moins de connaissances sur le sujet pourrait
étre mis en évidence : il s'agirait des jeunes
hommes, vivant en zone urbaine et habitant
dans le sud-ouest de la France. En effet,
20,8% des 18-25 ans ne connaissent pas de
produits absorbants, contre seulement 9,8%
des 26-55 ans et 6,3% des 56-95 ans. De
méme, une corrélation semble pouvoir étre
faite entre la méconnaissance du sujet et le
fait qu'il soit tabou. Un test de chi2 et un
arbre de décision sont venus confirmer
I'hypothése de cette corrélation.

Un désintérét plus marqué chez les
hommes et les jeunes générations

Le questionnaire a été proposé a 2027
personnes de la population générale et 224
d'entre elles ont refusé de répondre apres
avoir été informées de l'objet du
questionnaire. Sur ces 224 personnes,
64,8% avaient entre 18 et 55 ans. Dans cette
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tranche d'age, prés de 21% avaient entre 18
et 25 ans. De méme, cette population jeune
semble également montrer moins d'intérét
pour d'éventuelles actions de prévention. Ils
ne sont que 44,4% des 18-35 ans a affirmer
étre d'accord pour entreprendre des actions
personnelles de prévention de 1'lU, contre
52,8% des 35-95 ans. Pour cette méme
question, il semble aussi important de noter
que les hommes ont montré moins d'intérét
que les femmes. En effet, 59% d'entre elles,
contre 41% des hommes, déclarent étre
d'accord avec le fait de réaliser des actions
personnelles de prévention.

Un dégoiit concernant tous les profils

Le sentiment de dégoiit est présent pour une
grande partie des personnes interrogées.
Cependant, aucun profil spécifique n'est
ressorti. Il semble avoir été ressenti aussi
bien par les hommes que par les femmes,
quel que soit leur age, en milieu urbain
comme en milieu rural.

Discussion

Au total, 4 grandes représentations sont
ressorties des questionnaires, et chacune

REPRESENTATIONS

| DEGOOT }7 DEEA
| J POPULATION

GENERALE SN
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d'entre elle a pu étre associée a un profil de
répondants (figure 4).

Figure 4 : Schéma récapitulatif des représentations
de l'incontinence urinaire dans la population
générale francaise

Analyse des résultats au regard de la
littérature

\—l‘ MECONNAISSANCE 1

Les résultats obtenus dans cette étude
peuvent étre discutés au regard de la
littérature. L'un des résultats les plus
marquants de notre étude quantitative est le
fait que 1'TU et les produits absorbants sont
associés a un sentiment de dégott de la part
de la population générale. Exprimé a la fois
verbalement et physiquement par les
participants (mis en évidence a l'aide de la
grille de micro-expressions faciales), ce
sentiment a été trés présent lors de cette
enquéte.  Cependant, la littérature
scientifique francaise et anglaise n'a pas
vraiment ¢été jusqu'a utiliser le terme
"dégolt" pour ce probléme de santé. Les
termes de "malaise" ou de "géne" ont
souvent été préférés (20).

Pourtant, il existe une vraie distinction a
faire entre «dégolt», « malaise» et
« géne ». Rozin et Haidt postulent que le
dégoiit est un "mécanisme de défense qui
vise a préserver le corps de toute intrusion
jugée contaminante" (21). Cette définition
soutient le fait que plus de la moitié des
participants ont per¢u 1'lU comme un
probléme dont ils auraient peur de se
préoccuper. D’autres auteurs décrivent le
dégolit comme culturel et socialement
construit. Acquis ou transmis pour rassurer,
il peut aller jusqu’a entrainer le rejet de ce
qui est jugé comme « objet de dégout ».
Cependant, certains auteurs expliquent qu’il
pourrait, comme les gofts, étre apprivoisé,
voire éduqué (22).

Notre étude montre également que le sujet
est encore représenté comme tabou dans
notre société. Considéré comme trop
intime, il est donc mis de coOté, et peu
évoqué lorsqu'il n'est pas nécessaire d'en
parler. Ce constat est étayé par une étude
quantitative récente portant sur 310
patientes atteintes d'IU et 181 médecins de
plusieurs spécialités (23). Les auteurs ont
demandé aux participants d'estimer entre 1
et 10, le tabou qu'ils ressentaient par rapport
a 8 sujets. Les résultats ont montré que les
participants  considéraient I'TU comme
beaucoup plus tabou que la sexualité, les
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infections sexuellement transmissibles ou la
dysfonction érectile.

Les résultats de cette étude montrent aussi
que le sujet serait plus tabou chez les
hommes que chez les femmes. Plusieurs
études qualitatives, affirmant également un
plus grand silence sur le sujet de la part des
hommes, tentent d’expliquer cette
différence. Ténoudji pense notamment que
cela est di a la différence de perception
sociale du genre (24). Il explique, a travers
une étude qualitative menée auprés de
médecins généralistes et de
kinésithérapeutes, que la représentation
d’une femme est bien différente de celle
d’un homme, et que « ’humidité » est
percue comme «un trait fémininy». Il
opposera méme  plus loin  «les
représentations d’un féminin sale-mouillé-
dépendant » a celles « d’un masculin sec-
net-autonome ». Cet argument de genre et
également souligné par Braverman (25).
Aprés avoir réalisé 38 entretiens aupres
d’hommes souffrant, ou ayant souffert
d’incontinence urinaire, il nous explique
que pour certains d’entre  eux,
I’incontinence urinaire est une atteinte
directe a leur appartenance de genre, a leur
« masculinité hégémonique ».

Si l'aspect "tabou" est déja décrit dans la
littérature depuis plusieurs décennies (26)
(27), il n'en va pas de méme pour la
corrélation qui semble étre faite entre le
manque de connaissances sur le sujet et le
fait que le sujet soit tabou. En effet, il
semblerait que le fait d'avoir des
connaissances limitées ou faibles sur I'TU
conduise a l'exclusion du sujet. De méme, le
fait de cacher le sujet et de ne pas en parler
conduit a la désinformation. Plusieurs
auteurs ont souligné que les gens semblent
étre mal informés sur ce probléme de santé
(28). Cette désinformation de la population
nous amene a une autre représentation de la
société sur 1'U : il y a un manque de
communication et de sensibilisation de la
population sur ce sujet.

Ceci est en accord avec plusieurs auteurs
qui ont également décrit ce manque
d'information sur I'lU, mais aussi sur ses
moyens de protection, ses solutions
thérapeutiques, etc. Par exemple, une étude
de Wagg décrit trés bien les problémes de
communication qui existent entre les
professionnels de santé et les patients sur ce
probléme (29). Cependant, la littérature ne
fournit pas de détails sur les différences de
niveaux de connaissances qui peuvent étre
trouvées entre les régions ou les zones
d'administration. En outre, il semble qu'il y
ait des idées fausses sur 1'lU, comme le fait
qu'elle soit associée a la douleur ou qu'il n'y
ait qu'un seul type d'IU. Cette constatation
vient a l'appui d'une étude réalisée par
Alshammari et ses collégues, dans laquelle
il décrit les effets de 1'TU sur la qualité de
vie (30). Il souligne que plusieurs idées
fausses sont responsables de l'altération de
la qualit¢t de vie des personnes
incontinentes. L'une d'entre elles est que
I'IU est considérée comme une étape
normale du vieillissement, ce qui a
également été constaté dans notre étude.
Plusieurs autres chercheurs ont souligné
qu'il existe de nombreuses idées fausses sur
I'IU dans notre société (31) (32). En 2005,
une infirmiére américaine s'est penchée
spécifiquement sur les mythes associés a
I'TU (33). Dans son étude, elle a décrit 9
mythes principaux, dont plusieurs ont été
retrouvés dans notre étude I'TU est
inévitable avec I'dge, il n'y a qu'un seul type
d'TU, et I'IU est liée aux personnes agées.

Limites générales de 1'étude

L'une des limites de la méthode choisie, le
questionnaire, est le sens qui est accordé par
chaque interviewé a la question posée. En
effet, malgré le respect des préconisations
de la littérature (34) (choix précis du
vocabulaire utilisé et relecture des questions
par des experts), il est possible que certaines
personnes n'aient pas compris ce qui leur
était demandé. De plus, le questionnaire
comportant une vingtaine de questions, cela
a pu amener certains répondants a
"démissionner" ou a fournir des réponses
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baclées (35). Il semble également important
de souligner une autre limite : il n'est pas
évident d'aborder certains sujets, tels que
l'incontinence urinaire, lors de
questionnaires réalisés en face a face. Le
participant pouvant étre génés ou encore
influencés par I'enquéteur (36). Enfin, il faut
noter que, dans cette étude, la tranche d’age
des 18-25 ans était surreprésentée par
rapport aux autres.

Perspectives de la recherche

Cette étude quantitative par questionnaires
a permis de comprendre les représentations
de la population frangaise sur 1'IU et les
produits absorbants. Evoquant un sentiment
de dégotit, 1'IU est encore considéré comme
un sujet inintéressant et tabou en France. 11
semblerait méme que ce tabou soit corrélé
au manque de connaissances sur le sujet.
Cette étude permet également de connaitre
les profils des personnes ayant ces
représentations. Cela peut donc permettre
d'orienter les actions a mener vers les
populations les plus ignorantes sur le sujet.
Par ailleurs, au vu des résultats de cette
étude, il semble que la priorité devrait étre
donnée a l'information et a I'éducation de la
population sur ce sujet. Cela devrait inciter
les soignants et autres professionnels de
sant¢ a communiquer sur ce probléme
majeur de santé publique.
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3.2.6.3. Eléments complémentaires

Eléments concernant la méthode

Pour réaliser au mieux ces questionnaires, les enquéteurs devaient a la fois poser des questions
et noter les réponses verbales des participants, mais également recueillir des éléments non-
verbaux. Pour ce faire, ils ont été formés a I'utilisation de la grille de micro-expressions faciales,
réalisée a partir des travaux d'Ekman (Ekman, 2003). Ce chercheur a décrit les 7 émotions que

sont la peur, la surprise, la tristesse, le dégodt, le mépris, la colére et |a joie (Figure 14) :
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Figure 14 Grille de micro-expressions faciales, selon les travaux de Paul Ekman

Dans notre cas, rechercher les micro-expressions faciales des participants devait permettre
d'étudier la zone muette entourant I'incontinence urinaire. En effet, les 7 émotions décrites par
Ekman relevent d'expressions et de modifications faciales breves et incontrolables,
communiquant alors des informations sur ce que pense l'individu interrogé. Associées aux
réponses verbales, cela devait permettre d'appuyer, ou non, les éléments de réponse des

participants.

Ainsi, avant de débuter le recueil des données, les 12 enquéteurs de la Junior Entreprise ont

été réunis en visioconférence. La chercheuse principale leur a présenté 'outil. Elle leur a ensuite
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expligué comment s'en servir lors du recueil des questionnaires en face-a-face. A chacune des
questions posées, I'enquéteur devait examiner I'expression faciale du participant et la noter a
cOté de la question. Apreés explication de |'utilisation de la grille aux enquéteurs, ces derniers
ont été amenés a s'entrainer, 2 par 2, a repérer la joie, la colere, la tristesse, le dégo(t, la peur,

la surprise ou le mépris de leur collégue.

Eléments concernant les résultats

Nous souhaitons ajouter ici les différents lieux de recueil des questionnaires. Pour obtenir des
informations sur les perceptions de la population générale francaise, il était essentiel de réaliser
les questionnaires dans différentes régions de France, ainsi que dans différentes zones
d'administration. La figure ci-dessous reprend les régions, zones et communes dans lesquelles

les questionnaires ont été administrés (Figure 15).

REGION 1
Zone urbaine : Paris (75)
Zone péri-urbaine : Boulogne-Billancourt (92) *
Zone rurale : Nogent sur Oise (60)

REGION 3

Zone urbaine: Lille (59)
Zone péri-urbaine : Villeneuve d'Ascq (59)
Zone rurale : Wambrechies (59)

REGION 2
Zone urbaine : Rouen (76) ;
Zone péri-urbaine : Sotteville-lés-Rouen (76)
Zone rurale : Boos (76)

REGION 4

Zone urbaine : Nice (06)
Zone péri-urbaine : Saint-Laurent-du-Var (06)
Zone rurale : Vence (06)

REGION 5
Zone urbaine : Bordeaux (33)
Zone péri-urbaine : Cénon (33)
Zone rurale : Créon (33)

Figure 15 Lieux de recueil des données de I'étude ORION 2e

Grace a l'utilisation de la grille de micro-expressions faciales, les enquéteurs ont pu reconnaitre
plusieurs émotions :

= |e dégolt
Avant de débuter chaque questionnaire, deux questions étaient préalablement posées aux
participants. La premiere était : "Acceptez-vous de répondre a un questionnaire ?" A cette
question, 2027 personnes ont répondu positivement. Cependant, lorsque la seconde question

a été posée : "Acceptez-vous de répondre a un questionnaire sur l'incontinence urinaire ?", 224
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personnes, soit 11% des répondants ont finalement décidé de ne pas continuer l'enquéte.
Parmi ces 224 personnes, 17% ont refusé en associant une attitude non-verbale de dégo(t.
C'est ensuite a la question "quels sont les 3 premiers mots qui vous viennent directement a
I'esprit lorsque I'on parle d'lU ?", que cette émotion a été pergue. Elle concernait plus de 30%
des interrogés ;

= |asurprise
A la question "acceptez-vous de répondre a un questionnaire sur l'incontinence urinaire ?",
83% des personnes interrogées ont répondu "oui". Parmi elles, 34,5% ont fait ressortir une
expression faciale de surprise. Cette émotion a également été percue chez 23,2% des
participants lors de la question "quels sont les 3 premiers mots qui vous viennent directement
a l'esprit lorsque I'on parle d'lU ?", mais aussi chez 67,7% des interrogés lors de leur réponse a
la question "connaissez-vous les couches connectées ?" ;

= J|ajoie
A la question "connaissez-vous les couches connectées ?", 32,3% des participants ont montré

de la joie. Celle-ci a été associée, par les enquéteurs, a de I'amusement.
L'incontinence urinaire a donc été associée par la population générale a 3 émotions : le dégo(t,
la surprise et la joie. Le dégo(t avait bien été identifié dans les réponses verbales des

participants. La recherche des expressions non verbales est donc venue appuyer ce résultat.

Eléments concernant la discussion

Si cette étude a montré qu'il existe 4 grandes représentations de |'incontinence urinaire dans
la population générale francaise et que des profils types ont pu y étre associés, elle a surtout
mis en avant un point essentiel : l'incontinence urinaire est représentée comme un objet de
dégo(t. La question se pose alors de savoir comment il serait possible de modifier cette
représentation ? Car, si le dégo(t est une émotion relativement banale et rencontrée par tous,
elle entraine pourtant des jugements et des comportements (Abitan & Krauth-Gruber, 2014).
Ainsi, se représenter l'incontinence urinaire comme un élément de dégo(t pourra entrainer
une attitude de jugement vis-a-vis des personnes concernées, ainsi que des comportements
pouvant étre inadaptés. Il semble donc nécessaire de comprendre comment modifier cette
représentation, afin d'améliorer le regard que la société porte sur ce probleme de santé et sur

les personnes concernées.



3.2.6.4. Contributions

Pour réaliser cette étude, I'équipe de recherche a été aidée d'une Junior Entreprise, recrutée
pour recueillir les données dans toute la France et les analyser. La doctorante (LP), la
Professeure Monique Rothan-Tondeur (MRT) et le Dr Didier Armaingaud (DA) ont également

contribué a sa réalisation (Tableau 14) :

ETAPES LP MRT DA JE
Redaction protocole de recherche X X
Soumission comite d'ethique X

Recueil des donnees

Analyse des donnees X

Redaction rapport de recherche X X
Redaction article X

Relecture article X X
Soumission article X

Revisions article X X

Tableau 14 Contributions a I'étude ORION 2e

3.3. ORION 3: Prises en soin de I'incontinence urinaire des personnes

agées a l'international

ORION 3
ETUDE CARTOGCRAPHIQUE

Perceptions de Représentations sociales des résidents, Logiques d'action mises en
lincontinence urinaire aidants, soignants et population générale place a l'international pour
sur le web sur l'incontinence urinaire la prise en charge de
et les réseaux sociaux et logiques d'action I'incontinence urinaire

3.3.1. Présentation de I'étude ORION 3

Contexte Il s'agissait de la derniere étude du programme de recherche ORION.

Obijectif Elle visait a recenser les différentes solutions utilisées a I'international pour prendre en

charge l'incontinence urinaire des personnes agées.

Méthode Il s'agissait de réaliser une étude cartographique transversale descriptive par

guestionnaires auto-administrés. Pour ce faire, des professionnels médicaux et paramédicaux
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travaillant aupres de personnes agées dans différents pays du monde ont été interrogés. Avec
I'aide de l'International Association of Gerontology and Geriatrics (IAGG), les associations
nationales de 71 pays ont été contactées et invitées a participer a notre étude. Une analyse

descriptive, puis une analyse par classement ont été réalisées.

Résultats Au total, 52 pays ont participé a notre étude et tous les continents étaient
représentés. Les résultats ont montré que 100% des pays interrogés utilisaient des moyens de
protection, et que plus de 90% utilisaient des mesures hygiéno-diététiques et des traitements
médicamenteux pour prendre en charge l'incontinence urinaire des personnes agées. En
revanche, |'étude a également soulevé que moins de 50% des pays interrogés se servaient de
mesures conservatrices. Enfin, 42% des pays connaissaient des innovations techniques pour

prendre en charge ce probleme de santé.

Les résultats de cette étude ont été soumis en février 2024 a la revue Geriatric Nursing. Il s'agit

d'un journal de premier quartile (Q1) et son impact factor actuel est de 2,7.
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Abstract

Objective Identify the various solutions
available worldwide to manage urinary
incontinence in the elderly.

Methods A descriptive cross-sectional
mapping study was carried out. Between
April and September 2023, medical and
paramedical professionals working with the
elderly in different countries around the
world were surveyed by means of self-
administered questionnaires and interviews.
A descriptive analysis and a ranking
analysis were carried out.

Results The study included 108 carers from
52 countries. While more than 90% of them
claimed to be using hygienic and dietary
measures, medication, and protection to
manage urinary incontinence in the elderly,
less than 50% said they were implementing
conservative measures. In addition, 42% of
countries mention technical innovations.

Conclusions Carers need to be better
trained in the use of conservative measures
to manage urinary incontinence in the
elderly. More research is needed into
innovations.

Key Words

Urinary incontinence; elderly people;
management; international mapping

Introduction

Urinary incontinence (UI) is a common
condition. However, recent data on its
epidemiology and prevalence are highly
disparate. The latest estimates show that
around 9% of the world's population is
affected! and that over the age of 65, 30 to
40% of men and women suffer from it’.
This more vulnerable population has to
cope with the many physical and
psychological consequences of UL such as
urinary tract infections, macerations,
bedsores® and falls* resulting in restricted
mobility and greater dependence. °. But it is
also on a psychological level that Ul has
major consequences: sleep problems,
sexual problems® emotional problems’ loss
of self-esteem and feelings of humiliation
and isolation® are described. Depending on
these consequences, as well as the aetiology
and type of incontinence, different solutions
can be proposed. They may be preventive,
curative or palliative in nature.

In the first instance, several scientific
studies have shown that certain simple
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dietary hygiene measures can help to
improve or reduce the symptoms of Ul. Eat
a balanced diet, keeping your body mass
index under control and ensuring that your
intestinal transit functions properly® '° 1,
monitoring fluid intake and reducing
caffeine and alcohol intake'? and practising
appropriate physical activity on a daily
basis can all help to reduce the symptoms of
UL Behavioural or conservative measures
can also be proposed. The literature
describes prompted'® programmed'* or
progressive programmes combined with
patient education'®. Pelvic floor muscle
training, electrostimulation and vaginal
cones may also be suggested.

Once dietary hygiene and conservative
measures have been proposed, it is possible
to turn to drug treatments. Several of these
have proved effective in treating urinary
incontinence: anticholinergics and 3-
agonists'®. Treatment with botulinum toxin
injections has also been used for some
twenty years'’. Surgery is often considered
as a last resort, particularly as a treatment
for stress urinary incontinence in women'®
and when the UI is too difficult for the
patient to bear. The surgery most performed
to date is the suburethral sling, but there are
many other techniques: colposuspension of
the bladder neck, pubovaginal slings, or
even the installation of an artificial urinary
sphincter.

Finally, so-called palliative measures can be
divided into 2 categories: non-absorbent
products  (penile sheaths, catheters,
collection bags) and absorbent products
(protections). The role of absorbent
products in the management of urinary
incontinence is well established. Indeed, the
use of protection is often preferred,
particularly for elderly people living in
nursing homes. Although this solution may
have its advantages, the literature describes
a large number of disadvantages, both for
the elderly and for care staff'”. Elderly
people mainly describe  discomfort,
particularly due to the volume of the
protection, but also in relation to the gaze of

others. They also mentioned feelings of
discomfort due to the smell, not feeling
clean or being wet. Carers consider that
putting on protection is an additional and
time-consuming burden. In view of this, it
would seem interesting to know whether
there are other alternatives for manage
urinary incontinence in the elderly. The aim
was to identify the wvarious solutions
available worldwide for manage urinary
incontinence in the elderly.

Material and methods

Design
A descriptive cross-sectional mapping
study using self-administered

questionnaires was carried out.

Population

To obtain information on the different
solutions available around the world for
managing the Ul of the elderly, we
interviewed health professionals working in
geriatrics  (doctors, nurses and care
assistants) in different countries around the
world.

Sampling

Using the online directory of the
International Association of Gerontology
and  Geriatrics  (IAGG), national
associations in 71 countries were contacted
by email and invited to participate in our
study. With the cooperation of these
associations, the aim was to identify
medical and/or paramedical carers who
could represent their country and answer a
self-administered questionnaire on urinary
incontinence and its management. This was
followed by a snowball effect to contact
other countries that were not members of
the association, such as Lebanon and the
Democratic Republic of Congo. In all,
between 1 and 4 carers per country were to
be interviewed.

Data collection
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The questionnaires were created on the
basis of scientific literature® 1¢ 21 2223 The
questions were based on the different
categories described for the management of
urinary incontinence: hygienic and dietary
measures, behavioural measures, curative
measures, and palliative measures. Each
questionnaire consisted of 9 questions. The
first three focused on the respondent's
profile, asking about their profession,
country of residence and contact details.
The other six questions, both closed and
open-ended, were all related to the different
ways in which urinary incontinence could
be managed. These were qualitative
variables, most of them categorical.

Once the questionnaire had been created,
co-researchers helped us to translate it
accurately into the following 9 languages:
English, French, German, Italian, Spanish,
Portuguese, Japanese, Mandarin and
Arabic. The translated questionnaire was
then uploaded onto the Survey Monkey®
platform.

With the help of the countries' geriatric
associations, a list of carers who could
potentially respond to an online
questionnaire was drawn up. Each carer was
then contacted by email. They were sent an
information note about the study and a
consent form. On receipt of their signed
consent, the URL link to the online
questionnaire and an anonymisation
number randomly generated by the
Research Randomizer site were sent to
them.

Once all the online questionnaires had been
completed, short telephone interviews were
conducted with participants to obtain even
more detailed information about how they
care for older people with urinary
incontinence in their country.

Data analysis

All the data from the online questionnaires
was extracted into an Excel spreadsheet.
Once the data had been cleaned, we began
with a descriptive analysis of the socio-

demographic  characteristics of  the
participants. This provided information on
the respondents to our questionnaire, and on
the countries that took part in our survey.
The next step was to classify the results by
item: the health and diet measures proposed
in the various countries of the world,
behavioural measures, curative measures,
and palliative measures. A global map of
respondents to the questionnaire and their
answers was produced.

Ethical considerations

The research protocol for this study has
been approved by the Ethics and Research
Committee of Sorbonne Paris Nord
University. It bears the number IRB 2023-
017. Tt was also registered on the Open
Sciences Framework before data collection
began.

Results

Characteristics of participants

A total of 108 carers working with the
elderly completed the online questionnaire.
Of these, 7 were care assistants, 55 nurses
and 46 doctors. All continents were
represented, and 52 countries participated
(Figure 1).

I Partcipating countries

Figure 1 Countries participating in the study

International management of urinary
incontinence _in __the elderly: between

preventive, curative and palliative measures

Initially, the focus was on hygiene and
dietary  measures. These are all
implemented internationally. In fact, 98%
of respondents said that they monitor fluid
intake and the intestinal transit of elderly
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people to prevent urinary incontinence.
Ninety-two per cent said they monitored
coffee/alcohol/tobacco consumption, and
91% monitored Body Mass Index and
adapted physical activity. However, other
preventive measures were suggested by the
various participating countries: monitoring
and adapting the treatments taken by elderly
patients, and reducing the consumption of
spices or chilli peppers, as well as salt and
citrus fruits.

Secondly, the conservative or behavioural
measures were questioned. Overall, these
measures were little used. In fact, 77% of
respondents said they wused prompted
voiding, 73% programmed voiding and
pelvic floor muscle training, and 67%
bladder training. The other behavioural
measures were all used by less than half the
experts questioned: 46% said they used
functional training, 38% electrostimulation,
35% biofeedback and 27% vaginal cones.
The other conservative measures proposed
by the countries surveyed were: adapting
the resident's environment to make it easier
for them to move around or access the
bathroom, emptying the  bladder
completely, and stress management. It
should also be noted that 17% of
participating  countries  stressed  the
importance of patient education in the
management of urinary incontinence.

There were two curative measures proposed
in the questionnaire: either drug treatments
or surgical treatments. Drug treatments
were used by 96% of respondents, while
surgical treatments were proposed by only
67% of participants to their elderly urinary
incontinent  patients. Other curative
measures  proposed by  participating
countries included pessaries, injections of
botulinum toxin® or Bulkamid®, and
neuromodulation of the posterior tibial
nerve.

Finally, regarding palliative measures, 4
solutions were  proposed in  the
questionnaire: the penile sleeve, the urinary
bag, the urinary catheter, and protection.
The latter was wused by 100% of

respondents. The pouch and catheter were
used by 85% of respondents, and the penile
sleeve by 73%. However, participants also
cited the use of intermittent catheters and
penile clamps. Although the countries were
so enthusiastic about protection, it was also
the subject of many comments. To the
question "What do you think of these
protections?”, the main responses were
negative. 19% of participants thought they
presented a risk of skin lesions, 13%
thought they were too expensive and 10%
thought they increased the risk of infection.
However, 10% of participants felt that
protection enabled the urinary incontinent
elderly person to feel more secure and
confident, and thus to maintain a social life.
It should also be noted that 9% of
participants considered them to be a "last
resort" and that 4 countries considered them
to be "insufficient" if used alone.

International management of urinary
incontinence in the elderly: between
tradition and innovation

The question "What technical or
organisational innovations are you aware of
in relation to urinary incontinence?" was
answered by a wide range of country
representatives. Smart underwear was
mentioned by 5 countries: Belgium,
Canada, France, Singapore, and the United
States. These briefs and panties are usually
waterproof and have the particularity of
inhibiting urine odours. Some of them are
even connected, making it possible to detect
or prevent bladder weakness. Secondly,
laser treatments were cited by 5 countries:
Argentina, Colombia, Estonia, Singapore,
and Slovenia; then portable bladder
ultrasound (Dfree®), cited by 4 countries
(Canada, France, Japan, Switzerland).
Others highlighted their interest in sacral
nerve stimulation (Chile, India, Hungary,
Senegal), or in regenerating the urinary
sphincter using platelet-rich plasma stem
cells (Algeria, Senegal, Singapore,
Slovenia). The chair for strengthening
pelvic floor muscles (Emsella Chair® or
Tesla Chair®) was proposed by 3 countries
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(Australia, Hong Kong, Thailand), as was
the external urinary catheter for women
(Purewick®) (Australia, Pakistan, United
States). France also cited connected
perineal re-education catheters as a
technical innovation. Canada cited the
smart sensor bed.

Some countries mentioned their traditions
in the questionnaires. This was the case in
several Asian countries, such as China,
South Korea, Hong Kong, and Thailand,
which claimed to use Chinese acupuncture
to treat urinary incontinence in the elderly.
No other continent has mentioned this
technique. In some African countries, and
more specifically in the Democratic
Republic of Congo, cloths were mentioned
as an alternative to pads, which are too
expensive for some of the population. This
high cost was also highlighted by Nepal,
where it was pointed out that the population
often cannot use protection.

These traditions were discussed during the
interviews. About acupuncture, a Chinese
doctor interviewed mentioned that this
technique was used mainly for stress
urinary incontinence and that by pricking
certain points on the bladder and kidney
meridians, it was possible to treat urinary
incontinence. About cloths, interviews were
conducted with nurses in the Democratic
Republic of Congo. One nurse told us that,
in the provinces, there were no pads. In such
cases, people use pieces of linen (loincloths,
cloth that can be folded) to soak up the
urine. This was confirmed by another
Nepalese nurse. A Nepalese doctor was also
interviewed. He said that women living in
rural areas did not use any means of
protection, not even cloths. Panty liners and
protection were used only by women living
in towns.

Summary of results

This study enabled us to identify the means
used in different countries around the world
to manage Ul in the elderly. Questionnaires
and interviews were used to describe
preventive measures used as a first line of

= x
==
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defence, as well as curative and palliative
measures. The diagram below summarises
the various results (Figure 2).

Figure 2 Summary of results

Discussion

Strengths and limitations of the method

One of the special features of this study was
that it combined data collection by means of
self-administered questionnaires with short,
targeted interviews based on the responses
to the questionnaires. This dual approach
enabled us to gain a better understanding of
urinary incontinence care techniques in
each country. In addition, the study was
carried out on every continent and in 52
countries. This large number meant that we
were able to obtain many points of view
from very different countries. This was a
real strength for our research. To interview
as many countries as possible, it was
decided to offer the questionnaire in 9
languages. This meant that as many
countries as possible could potentially
respond.

However, although 52 countries responded
positively to our request for inclusion, few
carers in each country completed the online
questionnaire. In some countries, only one
carer was able to respond to our survey. A
maximum of 4 carers responded in any one
country. Numerous reminders were sent out
to limit this. Similarly, despite the
questionnaire being translated into 9
languages, some countries were unable to
respond to our survey. For example, Sri
Lanka told us that, without a questionnaire
translated into their language, it would be
impossible to interview local carers, as the
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language barrier would be too great. In
addition, translating the questionnaires was
not easy, and despite the involvement of
translators in drafting and correcting the
questionnaires, there were probably
difficulties in understanding some of the
questions. To limit this difficulty and to
improve clarity, illustrations have been
inserted next to each possible answer.

Discussion of the results in relation to the
literature

While dietary hygiene measures appear to
be used internationally, this is not the case
for behavioural measures, in particular
electrostimulation,  biofeedback, and
vaginal cones. However, the literature has
been highlighting the benefits of using these
measures for the elderly for many years
now? 26 Our study therefore supports the
fact that, despite an existing international
literature on the subject, these behavioural
measures are only rarely used in practice to
prevent urinary incontinence in the elderly.

In addition, the participants in our study
insisted on patient education. This measure
was raised by 9 countries. Its role and
importance in the management of urinary
incontinence have been highlighted in the
literature by several researchers. For
example, a French study looked at the
importance of educating elderly urinary
incontinent patients, particularly in the
context of self-care’’. The authors showed
that this measure promotes the autonomy
and self-esteem of elderly patients.
Similarly, an Egyptian team proposed an
educational intervention for elderly women
suffering from urinary incontinence. This
included both  hygienic-dietary  and
behavioural measures®®.

Secondly, our study provided results on the
curative measures offered internationally to
elderly people suffering from urinary
incontinence. While drug treatments are
widely used, the study showed that surgery
is not. Among the solutions proposed by
countries, pessaries were the most
frequently cited. This is in line with the

literature that supports this solution. Several
countries have written on the subject. This
is the case in Taiwan, where a study of
elderly patients demonstrated the feasibility
and safety of this measure® but also in the
United States™* 3!,

Finally, about palliative measures, our
study shows that there is unanimous support
for them internationally. Protection is used
on every continent. They come in all shapes
and sizes. However, our study also
highlights the fact that carers caring for the
elderly identify several risks associated
with wearing these absorbent products. Our
study supports a few research studies into
these risks. This is the case of an Anglo-
Saxon study looking at the correct use of
these protections, minimising damage to the
skin, odour problems, leaks and
embarrassment, etc.*>. However, our study
also highlights the advantages of protection.
For example, several of the countries
surveyed pointed out that they can
sometimes make older people feel safer,
enabling them to maintain a social life. This
point has not been developed in the
scientific literature but was nevertheless
raised by 11 countries on 5 continents.

The results of our study showed that several
countries have introduced innovative
measures to deal with urinary incontinence
in the elderly. For example, intelligent
and/or connected underwear was cited by 5
countries on 3 continents. Several devices
have recently been described in the
literature. A Chinese team has described an
intelligent eco-protection system that sends
a smartphone alert to carers in nursing
homes when a resident's protection needs to
be changed®®. Their protection is also
reusable and equipped with antibacterial
technology. Several other teams around the
world are currently testing intelligent
protection®*. Several countries have also
cited laser therapy as an innovative
treatment for urinary incontinence.
However, the literature is controversial
about its use. A recent systematic review
explains that there is little evidence of its
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effectivenes’™ while a randomised trial
acknowledges its usefulness in reducing
bladder weakness®®. Portable bladder
ultrasound has also been mentioned. This
innovation has been the subject of an
interesting  publication  detailing its
advantages: non-invasive, comfortable,
easily accepted by patients and carers, easy
to use, fast, etc’’. Our study also enabled
countries to mention other innovations that
have received little or no attention in the
literature. These include the pelvic floor
muscle strengthening chair and intelligent
sensor beds.

Other interesting results of this study
concerned the use, by certain countries, of
techniques that are sometimes ancestral and
traditional. Acupuncture was cited by
several Asian countries as a treatment for
urinary incontinence in the elderly. Outside
Asia, however, this technique is rarely used.
In the literature, opinions are controversial,
and it is not possible to clearly affirm its
effectiveness in the treatment of urinary
incontinence.

Conclusions

Carers in the 52 countries surveyed do not
appear to be using all the measures available
to manage urinary incontinence in the
elderly. This is particularly true of
conservative measures and  surgery.
Whether due to a lack of knowledge or a
lack of information, it seems essential to
provide carers with appropriate training on
the various solutions available. This study
also showed that certain innovative
techniques merit further study. Portable
bladder ultrasound, pelvic floor muscle
strengthening chairs and intelligent sensor
beds could all have numerous advantages in
helping to manage urinary incontinence in
the elderly. More studies are therefore
needed to prove or disprove their
effectiveness, and to propose other non-
invasive solutions for caring for the elderly
suffering from urinary incontinence.
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3.3.3. ElIéments complémentaires

Eléments concernant les résultats

Nous souhaitons ici ajouter des éléments concernant le nombre de questionnaires remplis par

pays, ainsi que la profession des répondants. Le tableau ci-dessous reprend ces éléments

(Tableau 15) :
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Tableau 15 Résumé des participants a I'étude ORION 3

Dans cette étude, 100% des pays ont affirmé utiliser des moyens de protection pour prendre
en charge l'incontinence urinaire des personnes agées. La question suivante leur a été posée :
"que pensez-vous de ces moyens de protection ?". Des risques, des inconvénients et des
avantages ont été cités. Pour 19% des pays, les protections présentent un risque de lésions
cutanées. Pour 13%, elles sont trop colteuses et pour 10%, elles augmentent le risque
d’infections. Cependant, il faut souligner que pour 10% des pays répondants, elles permettent
a la personne agée concernée par I'lU de renforcer son sentiment de sécurité et de confiance,
et ainsi de maintenir une vie sociale. Précisons également gu’elles sont considérées comme

"dernier recours" par 9% des participants et comme "insuffisantes" si utilisées seules par 4 pays.

Eléments concernant la discussion

Si I'étude ORION 3 a montré que tous les pays interrogés utilisaient, comme la France, des
moyens de protection pour prendre en charge I'incontinence urinaire des personnes agées, elle
a aussi mis en avant le fait que d'autres solutions sont mises en place, qu'il s'agisse de mesures

conservatives, curatives, innovantes ou traditionnelles. La recension de ces diverses possibilités



vient appuyer l'importance d'une prise en soin individualisée du patient dgé souffrant d'lU, avec
de nombreuses solutions possibles a lui proposer, en fonction de son état de santé, de ses
capacités, mais aussi de son état de continence. Soulignons également l'importance de
I'éducation du patient, citée par des pays de chaque continent, et mettant en avant

I'importance de I'autonomie et du pouvoir d'agir du résident dans sa prise en soin.

3.3.4. Contributions

Les différentes étapes de cette étude, de la rédaction du protocole de recherche a la
soumission de l'article scientifique, ont fait I'objet de plusieurs contributions. En-dehors de la
doctorante (LP), la Professeure Monique Rothan-Tondeur (MRT) et le Dr Didier Armaingaud

(DA) ont participé a la réalisation de cette étude (Tableau 16) :

ETAPES LP MRT DA
X

Redaction protocole de recherche
Soumission comite d'éthique
Recueil des donnees

Analyse des donnees

Redaction rapport de recherche

L S e

Redaction article

Relecture article X X

Soumission article X

Tableau 16 Contributions a I'étude ORION 3

Au total, le programme de recherche ORION aura fait I'objet de 7 études. Les résultats de
chacune d'entre elles ont été soumis a des revues, et 5 articles sont publiés a ce jour. Au regard
des nombreux résultats obtenus, une triangulation a été réalisée. Elle est décrite dans la partie

suivante.
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4LEMEDARTIE

TRIANGULATION
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4.1. Introduction a la triangulation

A l'origine, la triangulation était seulement décrite comme une stratégie de validité (Flick,
1992). Apres avoir utilisé différentes méthodes pour étudier un phénoméne, les résultats
étaient comparés. La triangulation devait alors permettre de confirmer ou d'infirmer les
résultats. La convergence était signe de fiabilité, la divergence source de remise en question.
Cette maniere de procéder a été décrite comme un programme faible de triangulation, en

opposition au programme fort (Caillaud & Flick, 2016).

Dans cette seconde conception de la triangulation, il s'agit davantage d'une stratégie de qualité.
Le phénomene, quel qu'il soit, peut étre étudié de différentes facons. L'angle sous lequel un
chercheur décide de I'appréhender donnera alors a voir une partie de ce phénomene. Dans le
cas ou un second chercheur souhaite s'y intéresser a travers un autre prisme, ou du moins une
autre méthode, un nouvel aspect de ce phénomene sera alors mis en lumiere. Pour autant,
aucun des deux chercheurs n'aura plus raison que l'autre, et les divergences entre eux ne seront
pas considérées comme des résultats moins fiables ou moins valides. "On ne cherche plus la
convergence des données a travers différentes méthodes, au contraire chague méthode est
considérée comme une source complémentaire de connaissances, comme un point de vue
particulier sur l'objet" (Caillaud & Flick, 2016). Les deux chercheurs auront simplement
contribué tous les deux a améliorer la compréhension de ce phénomeéne, a la rendre plus
entiere. C'est en ce sens que la triangulation est aussi parfois utilisée. En revanche, qu'il s'agisse
d'un programme fort ou faible, il existe toujours plusieurs types de triangulation : la littérature
décrit la triangulation des données, des chercheurs, des théories ou encore des méthodes

(Denzin, 1970). Une triangulation dite "interdisciplinaire" a aussi été proposée (Janesick, 1998).

L'étude des représentations sociales d'un phénomene engendre nécessairement un
questionnement sur |'utilisation de I'une, ou plusieurs, de ces triangulations. Les différences de
points de vue des groupes sociaux étudiés et la pluri-méthodologie utilisée dans I'étude des

représentations sociales nécessitent leur application.
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4.2. Résultats au regard des différentes triangulations effectuées

4.2.1. Triangulation méthodologique

Dans le programme de recherche ORION, une triangulation méthodologique a été menée.
Cette triangulation des méthodes est décrite comme le fait d'utiliser "différentes méthodes et
techniques pour étudier le méme phénomene particulier" (Apostolidis, 2005). Ainsi, toutes les
méthodes utilisées dans |'étude mixte concomitante ont permis la compréhension des
perceptions et des représentations sociales entourant le phénomene d'incontinence urinaire.
Au moins 2 méthodes différentes ont été utilisées auprés des mémes groupes sociaux. En effet,
pour tenter de comprendre au mieux les représentations sociales des résidents d'EHPAD et de
leurs soignants sur l'incontinence urinaire, des entretiens semi-directifs et des questionnaires
ont été réalisés. Pour interroger les proches aidants et la population générale, des focus-

groupes, des réseaux d'association et des questionnaires ont été proposés.

Utiliser la triangulation méthodologique dans I'étude des représentations sociales est essentiel.
Ces derniéres pouvant s'exprimer différemment en fonction du contexte, il semblait nécessaire
de tenter de les appréhender en utilisant plusieurs méthodes. Ainsi, les focus-groupes ont
permis de favoriser les échanges et interactions sociales entre les participants, les entretiens
semi-directifs ont aidé a la reconstruction personnelle vis-a-vis du phénomene étudié, et les
réseaux d'association ont notamment permis d'accéder a davantage de spontanéité dans les

réponses des participants.

4.2.2. Triangulation des chercheurs

Le programme de recherche ORION s'est aussi appuyé sur une triangulation des chercheurs,
définie comme le fait d'utiliser les "points de vue de plus d’un chercheur" (Sawadogo, 2021).
Cette triangulation a été utilisée de deux manieres bien distinctes dans nos études : avec
différents enquéteurs ou observateurs lors du recueil des données, mais aussi avec plusieurs

chercheurs lors de I'analyse de ces mémes données.

Lors de la réalisation des focus-groupes, 3 chercheurs étaient présents pour pouvoir, a tour de
réle, exercer les fonctions d'animateur, d'observateur et de secrétaire. Cela a permis de

diversifier les observations et informations recueillies. Cela a également été le cas lors des
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guestionnaires aupres de la population générale, réalisés par 12 enquéteurs différents.

Aussi, lors de l'analyse des données qualitatives recueillies lors des focus-groupes et des
entretiens, plusieurs chercheurs seniors ont été impliqués dans les codages des verbatim et
leur catégorisation. Ainsi, chaque unité de sens attribuée a un verbatim, et chaque catégorie
créée a fait I'objet d'une remise en question par au moins 3 chercheurs. Au regard du nombre
important de données qualitatives a analyser, cette triangulation des chercheurs a permis
d'apporter de la fiabilité. En effet, la mise a distance, la relecture et les discussions entre
chercheurs ont donné lieu a diverses modifications, pour tenter d'étre au plus proche de la

réalité de chaque participant.

4.2.3. Triangulation des résultats

Les résultats des différentes recherches menées aupres de chaque groupe social ont été
comparés. Leurs concordances et discordances, présentées ci-dessous, ont ensuite permis

d'affiner nos résultats.

4.2.3.1. Représentations sociales des résidents d'EHPAD sur l'incontinence urinaire

Pour comprendre les représentations des résidents d'EHPAD sur le phénomeéne d'incontinence
urinaire, il s'agissait de les interroger par le biais d'entretiens semi-directifs et de
guestionnaires. La triangulation méthodologique a ainsi permis de mettre en lumiere 6
résultats concordants. Le tableau ci-dessous reprend la comparaison réalisée entre les résultats

des entretiens et des questionnaires (Tableau 17).

REPRESENTATIONS DES RESIDENTS SUR L'INCONTINENCE URINAIRE
Représentation Entretiens Questionnaires Concordance
Une fatalité de la vieillesse X Non
Une géne X X Oui
Un tabou X X Oui
Une honte X X Oui
Une privation de liberté X X Oui
Une inquiétude X Non
Un objet de dégolt X X Oui
Un sujet méconnu X X Oui
Mettre des protections X Non
Inintéressant pour les personnes non concernées X Non

Tableau 17 Tableau de concordance et de discordance entre les résultats des entretiens et des questionnaires auprés des
résidents d'EHPAD

Page 183 sur 241



Pour les résidents d'EHPAD, l'incontinence urinaire est considérée comme taboue, honteuse,
génante, méconnue et asservissante. Elle est également représentée comme un objet de
dégolt. Pour eux, le sujet de I'incontinence urinaire reste caché, car il est percu comme
humiliant. De la méme maniere, ils se représentent ce probléeme de santé comme privant
I'individu de toute liberté, en I'empéchant de sortir, en I'obligeant a porter des protections et
en le rendant dépendant des soignants et de I'institution. Enfin, précisons le manque important
de connaissances sur ce phénomeéne, y compris chez les résidents concernés par ce probléme

de santé.

4.2.3.2. Représentations sociales des soignants d'EHPAD sur I'lU

Tout comme les résidents, les aides-soignants et infirmiers travaillant en EHPAD ont été
interrogés par le biais d'entretiens et de questionnaires. La triangulation méthodologique a ici

permis de mettre en exergue 9 résultats concordants (Tableau 18).

REPRESENTATIONS DES SOIGNANTS SUR L'INCONTINENCE URINAIRE
Représentation Entretiens Questionnaires Concordance
Une fatalité de la vieillesse X X Oui
Une géne X X Oui
Un tabou X X Oui
Une honte X X Oui
Une dépendance X X Oui
Une dégradation X X Oui
Un objet de dégolt X X Oui
Un sujet méconnu/insuffisamment enseigné X X Oui
Mettre des protections X Non
Inintéressant pour les personnes non concernées X Non
Une charge de travail supplémentaire X X Oui

Tableau 18 Tableau de concordance et de discordance entre les résultats des entretiens et des questionnaires auprés des
soignants d'EHPAD

Ainsi, pour les soignants d'EHPAD, l'incontinence urinaire est représentée comme taboue,
génante, dégradante et honteuse socialement. La honte décrite par les soignants est ici en lien
avec le rejet que la société impose aux personnes concernées par ce probléme de santé.
L'incontinence urinaire est également représentée comme associée a I'age et a la dépendance.
Concernant une partie importante des résidents d'EHPAD, elle est percue comme un probléme
banalisé dans ces établissements, nécessitant une charge de travail importante et
supplémentaire pour les soignants. La méconnaissance est en lien avec un point essentiel mis

en avant par les soignants dans les entretiens et les questionnaires : l'incontinence urinaire
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serait insuffisamment enseignée, en établissement, comme en institut de formation. Enfin,

I'incontinence urinaire est représentée comme un objet de dégo(t.

4.2.3.3. Représentations sociales des aidants sur I'lU

Pour comprendre les représentations sociales des aidants, 3 méthodes ont été utilisées : les
focus-groupes, les réseaux d'association et les questionnaires. Aprés comparaison des résultats

de chacune de ces études, 10 d'entre eux concordaient (Tableau 19) :

REPRESENTATIONS DES AIDANTS SUR L'INCONTINENCE URINAIRE
Représentation Focus-Groupes , Resgau?( Questionnaires Concordance
d'associations
Concerne les personnes agées X X X Oui
Une géne X X X Oui
Un tabou X X Oui
Une honte X X X Oui
Une dépendance X X X Oui
Une dégradation X X X Oui
Un objet de dégolt X X Oui
Un sujet méconnu X X Oui
Un probléme qui isole X X Oui
Mettre des protections X X X Oui
Inintéressant pour les personnes non concernées X Non

Tableau 19 Tableau de concordance et de discordance entre les résultats des focus-groupes, des réseaux d'association et des
questionnaires auprés des aidants

Pour les proches-aidants, l'incontinence urinaire est représentée comme taboue, génante,
dégradante et honteuse. Par cette honte, les aidants considérent qu'elle entraine un isolement
de la personne concernée. Elle est aussi représentée comme majoritairement associée a I'age,
a la dépendance et au port de protections. Trés peu d'autres solutions sont envisagées par les
aidants et I'incontinence urinaire n'est d'ailleurs pas envisagée sans protections. Elle est aussi
représentée comme un objet de dégo(t. Enfin, il s'agit d'un sujet méconnu, sur lequel les

aidants considerent qu'il existe un réel manque d'informations.

4.2.3.4. Représentations sociales de la population générale sur I'lU

Tout comme les aidants, la population générale a été interrogée par le biais de focus-groupes,
de réseaux d'association et de questionnaires. La triangulation méthodologique a permis de

mettre en exergue les concordances présentes dans le tableau 20.
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REPRESENTATIONS DE LA POPULATION SUR L'INCONTINENCE URINAIRE
Représentation Focus-Groupes Rese.au.x Questionnaires Concordance
d'associations
Concerne les personnes agées X X X Oui
Une géne X X X Oui
Un tabou X X Oui
Une honte X X X Oui
Une dépendance X X Oui
Une dégradation X X Oui
Un objet de dégolt X X Oui
Un sujet méconnu X X Oui
Un probléme qui isole X X Oui
Mettre des protections X X X Oui
Inintéressant pour les personnes non concernées X X Oui

Tableau 20 Tableau de concordance et de discordance entre les résultats des focus-groupes, des réseaux d'association et des
questionnaires aupreés de la population générale

Pour la population générale, l'incontinence urinaire est représentée comme taboue, génante,
dégradante et honteuse. Elle engendre un isolement de la personne concernée. Elle est aussi
représentée comme associée a la personne agée, a la dépendance et au port de protections.
Enfin, I'lU semble étre un probléme de santé méconnu dans la population générale, percue
comme inintéressante par les personnes non concernées. Elle est également représentée

comme un objet de dégodt.

4.2.4. Résumé des représentations sociales de l'incontinence urinaire

Au regard des résultats présentés ci-dessus, il est intéressant de remarquer que 6
représentations sont communes aux 4 groupes sociaux étudiés : l'incontinence urinaire est
taboue, honteuse, génante, méconnue et associée a la dépendance. De plus, elle évoque le
dégo(t. Précisons également que les soignants, aidants et individus de la population générale
partagent également 2 autres représentations de l'incontinence urinaire : le fait qu'elle soit
dégradante et liée a I'age. Ces représentations sont résumées dans le diagramme ci-dessous

(Figure 16).
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Charge de travail 1

Tabou ’
Méconnu 4 1 Résidents
Honteux 1
Génant i 1 Soignants
Dépendance i 4 Aidants
Dégodt 1
Age |
Dégradant i 1 Population Générale
Isolement 1
Protections 1
Inintéressant 1

Figure 16 Diagramme de Sankey reprenant les représentations associées a chaque groupe social

Cependant, il faut noter que, dans un programme fort de triangulation, tous les résultats
retrouvés peuvent étre pris en considération. lls permettent notamment d'apporter des
éléments complémentaires a la compréhension globale du phénomene étudié. Il semble donc
intéressant d'expliquer ici les résultats complémentaires retrouvés pour chaque groupe social

étudié.

Les résidents semblent se représenter l'incontinence urinaire comme une fatalité liée a |'age
avancé. Elle est surtout considérée comme une habitude a prendre, notamment par rapport
au fait de porter des protections. Celles-ci sont d'ailleurs particulierement associées a
I'incontinence urinaire, et sont la seule solution connue par la majorité des résidents. Enfin, les
résidents considerent qu'il existe un manque de compassion envers les personnes concernées

par l'incontinence urinaire, et un désintérét évident des personnes non concernées par ce
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sujet. Les soignants associent tres majoritairement |'incontinence urinaire aux protections, en
évoquant une charge de travail principalement liée aux changes de celles-ci. Les aides-
soignants, comme les infirmiers, percoivent un manque de compassion de la part de la
population générale, mais aussi un réel désintérét pour le sujet lorsque les personnes ne sont
pas concernées. Ce désintérét et ce mangue de compassion son également percus par les

proches-aidants.

Le schéma ci-dessous résume les représentations sociales communes des groupes sociaux

interrogés sur |'incontinence urinaire (Figure 17).

REPRESENTATIONS
COMMUNES DE

L'INCONTINENCE

URINAIRE

Méconnaissance

Figure 17 Représentations communes des résidents, soignants, aidants et individus de la population générale sur l'incontinence urinaire

Au total, il semblerait que I'incontinence urinaire soit donc représentée comme un objet de
dégo(t, systématiquement associé a la dépendance, mais aussi comme un sujet honteux et
tabou. Le manque de connaissances sur le sujet semble étre a |'origine de certaines de ces

représentations.
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5.1. Discussion de la méthode

Le programme de recherche ORION s'est intéressé a l'incontinence urinaire des personnes
agées en EHPAD, et plus spécifiguement a ses perceptions, ses représentations sociales et ses
logiques d'action. Plusieurs études et méthodes ont été mises en place. Dans cette partie, il

s'agira de discuter des forces et des limites méthodologiques de ce travail de recherche.

5.1.1. Forces

5.1.1.1. Originalité

Méthodes utilisées

L'originalité du programme de recherche ORION tient notamment de la diversité des méthodes
utilisées. Si une pluri-méthodologie était préconisée pour étudier les représentations sociales
d'un phénomeéne (Apostolidis, 2003), il semblait également intéressant d'étudier les logiques
d'action a l'aide de méthodes diverses et originales. Ainsi, le tableau ci-dessous reprend les

différentes méthodes mises en place dans le programme ORION (Tableau 21) :

ETUDE DESIGN OUTILS
ORION 1 Etude webometrigue -

Entretiens semi-directifs

Focus-Groupes

ORION 2 Etude mixte concomitante i o
Reseaux d'association
Questionnaires
ORION 3 Etude cartographique Questionnaires et entretiens

Tableau 21 Synthése des méthodes utilisées dans le programme de recherche ORION

Dans |'étude ORION 1, la webométrie a été choisie pour comprendre les perceptions des
internautes sur l'incontinence urinaire. Cette méthode, décrite dés les années 90, considére
que le Web est une source importante d'informations (Almind & Ingwersen, 1997). Elle permet
en effet d'obtenir un nombre considérable de données a la fois quantitatives et qualitatives, et
ainsi de mesurer I'ampleur d'un phénoméne sur le web et les réseaux sociaux. Aussi, précisons
que, dans le cas ou l'objet est médical, 'utilisation des forums de santé est particulierement
importante. La littérature montre d'ailleurs que les internautes concernés par une pathologie

les apprécient pour plusieurs raisons : pour les échanges pouvant rester anonymes, pour les
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discussions avec d'autres individus concernés par le méme probléme de santé, ou encore pour
les apprentissages informels (Deccache, 2019). Ce choix de méthode nous semblait donc
approprié pour l'apport de premiers éléments de compréhension sur les perceptions de

I'incontinence urinaire.

Pour comprendre les perceptions et représentations des résidents d'EHPAD, de leurs soignants,
de leurs proches-aidants et de la population générale sur I'incontinence urinaire, nous avons
fait le choix, dans la seconde étude du programme, d'utiliser un design mixte concomitant.
L'étude mixte est décrite dans la littérature comme permettant "de mettre en synergie les
forces des méthodes qualitatives et quantitatives" (Pluye, 2012). En ce sens, nous avons choisi
de réaliser des entretiens semi-directifs, des focus-groupes et des réseaux d'association pour
la partie qualitative, et de proposer des questionnaires pour la partie quantitative. Utiliser ce
design mixte a aussi permis, par la triangulation méthodologique, d'obtenir davantage encore
d'éléments de compréhension, en comparant les différents résultats obtenus dans chacune des
études menées. De plus, notons également ici |'utilisation de deux outils ayant permis la
recherche de la zone muette de la représentation : les techniques de substitution, qui nous ont
donné acces a des éléments cachés du champ représentationnel (Abric, 2003), mais aussi la
grille de micro-expressions faciales, qui nous a permis d'obtenir des informations

complémentaires par le biais des expressions non verbales des participants (Ekman, 2003).

Enfin, la troisiéme étude avait pour objectif de recenser les différentes solutions permettant de
prendre en charge l'incontinence urinaire des personnes agées a travers le monde. Un design
cartographique a donc été choisi. Cette méthode, initialement utilisée dans d'autres disciplines,
a permis d'obtenir une vision internationale de la prise en charge du phénomene
d'incontinence urinaire. Les 52 pays ayant participé a cette étude nous ont permis de
comprendre les similarités et différences de prises en charge a l'international, mais aussi de

mettre en évidence des solutions innovantes et traditionnelles.

Toutes ces méthodes étaient finalement complémentaires et ont permis une meilleure

compréhension de notre objet de recherche.



Populations étudiées

Pour répondre a l'objectif principal de notre programme de recherche, il semblait nécessaire
d'interroger plusieurs types de population : des personnes agées résidentes d'EHPAD publics
et privés, leurs aides-soignants et infirmiers, leurs proches-aidants et des individus de la
population générale francaise. La littérature préconise d'ailleurs d'interroger un large panel
d'individus pour pouvoir atteindre une saturation des représentations d'un phénomene
(Verges, 2001). Chaque groupe social a donc été choisi pour son lien particulier avec notre objet
de recherche. La multiplicité des catégories de répondants devait alors permettre de se
rapprocher au maximum du sens attribué au phénomene étudié, en donnant la parole aux
personnes concernées par ce probléme de santé, mais aussi aux personnes prenant soin d'elles
quotidiennement. Jusqu'a présent, aucune étude n'avait interrogé simultanément ces 4

catégories de population.

5.1.1.2. Rigueur

Ethigue et intégrité

Le programme de recherche ORION a tout d'abord été guidé par les recommandations de
bonnes pratiques de la Chaire Recherche Sciences Infirmieres (Chaire Recherche Sciences
Infirmiéres, 2020). Ainsi, un point d'honneur a été mis sur |'utilité sociale de notre recherche,
qui devait nécessairement apporter une contribution significative aux connaissances déja
acquises sur le sujet étudié. La rigueur a également fait partie intégrante de chacune des études
menées. En effet, chaque recherche a fait I'objet d'un protocole, enregistré et validé par un
comité d'éthique avant de débuter tout recueil de données. Le tableau ci-dessous reprend les

différentes démarches éthiques effectuées (Tableau 22) :

ETUDE ENREGISTREMENT COMITE D'ETHIQUE
CRION 1 Research Registry : 5906 MA

CRION 2 Research Registry : 6965 IRB 00012021-43
ORION 3 OSF Registries : OSF.I0/2CYQS IRB 2023-017

Tableau 22 Démarches éthiques réalisées dans le cadre du programme de recherche ORION

Une fois la recherche débutée, une attention toute particuliere a été portée sur la gestion et |a
protection des données des participants. Le principe de finalité a été respecté, les données ont

été collectées avec cohérence et confidentialité, et leur conservation a été sécurisée. Enfin, un
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rapport de recherche exhaustif a systématiquement été rédigé a la fin de chaque étude.

Les valeurs éthiques décrites par Merton ont également guidé notre programme de recherche.
Celui-ci est a l'origine des 4 notions princeps que sont l'universalisme, le communalisme, le
désintéressement et le scepticisme organisé (Merton, 1973). L'universalisme est décrit comme
"le fait que I'acceptation ou le rejet d'une proposition scientifique ne doit pas dépendre des
attributs sociaux ou personnels de I'énonciateur" (Maurel, 2019). Nous avons respecté ce
premier principe dans la mise en ceuvre de nos études, notamment en préservant I'anonymat
des participants, et en étant toujours dans le non-jugement des personnes interrogées. La
seconde notion, le communalisme, peut étre définie comme le fait que "toute découverte
scientifique est un bien commun" (Gingras, 2013). Afin de respecter au mieux cette norme
éthique, nos résultats ont toujours fait I'objet d'articles scientifiques, soumis systématiquement
pour publication. De plus, le désintéressement décrit par Merton a toujours été au premier
plan de nos recherches. De cette maniére, aucune étude ou enquéte n'a été menée dans
l'intérét du chercheur. Notre programme de recherche a été construit dans l'intérét des
résidents d'EHPAD, de leurs soignants et de leurs aidants. Enfin, la notion de scepticisme
organisé est définie comme le fait que "les résultats de la recherche soient constamment
soumis a un examen critique par les autres membres de la communauté scientifique et qu'ils
puissent étre remis en cause" (Maurel, 2019). La triangulation des chercheurs effectuée dans

nos études était en lien avec ce principe fondamental.

En complémentarité de cette démarche éthique, une réflexion sur l'intégrité a également été
menée. En ce sens, les 4 principes du Code de conduite européen pour l'intégrité en recherche?
ont été rigoureusement suivis tout au long de la recherche. Il s'agissait de la fiabilité, de

I'honnéteté intellectuelle, du respect et de la responsabilité.

Lignes directrices

Toujours dans un souci de rigueur, les méthodes utilisées dans le cadre du programme de
recherche ont été adossées a des lignes directrices validées par la communauté scientifique.

Ainsi, le protocole de recherche de notre étude mixte s'est appuyé sur la grille d'évaluation

> Ce code de conduite guide la recherche européenne. Il est disponible a I'adresse suivante : https://allea.org/code-of-conduct/



"Mixed Methods Appraisal Tool" (MMAT) (Pluye et al., 2009). Nos questionnaires en ligne ont
suivi la "Checklist for Reporting Results of Internet E-Surveys" (CHERRIES) (Eysenbach, 2004). Les
focus-groupes et entretiens semi-directifs ont été réalisé en suivant la liste "Consolidated
criteria for reporting qualitative research" (COREQ) (Tong et al., 2007).

Si le programme de recherche ORION comporte plusieurs forces, il existe également quelgques

limites, que nous détaillons ci-dessous.

5.1.2. Limites

5.1.2.1. Recrutement

Terrain d'étude complexe : I'EHPAD

Choisir I'EHPAD comme terrain d'étude est un vrai challenge (Lam et al., 2018), notamment en
terme de recrutement des participants. Si des stratégies avaient bien été élaborées par les

chercheurs pour permettre le recrutement des participants, plusieurs difficultés ont été

rencontrées. Les chercheurs ont donc d{ réadapter leurs actions (Tableau 23) :

ETUDE STRATEGIE DE RECRUTEMENT DIFFICULTES RENCONTREES ADAPTATION
- Relances par mail
Appel & participation dans les EHPAD - Appel téléphonique aux EHPAD pour
ﬂpp, F ) I: . ] - Peu de retours des EHPAD ﬂp!: ..I: : ﬁq ﬂ p, ,
publics et privés frangais expliquer I'intérét de leur participation a
I"étude
Un seul contact par EHPAD pour : . A .
) P mUP Création d'affiches informatives a placarder
- grganiser la venue du chercheur . oL o
. ) . dans 'EHPAD pour informer de |a réalisation
- identifier les potentiels participants . . ;
- distribuer les notes d'informations de I'étude dans I'établissement
Une foiz 'EHPAD identifié, prise de contact 5 e o o
avec un infirmier coordinateur pourla Contact parfois difficile & joindre Planification des horaires auxgquels appeler
mise en place de |'étude danz son
gtablissement
Turn-over ou arrét maladie prolongé - Recherche d'un nouveau contact sur 'EHPAD
ORION 2a

Etude qualitative
par entretiens

neécessitant un changement de contact en
cours I'étude

- Proposition d'un temps d'échanges pour une
réorganisation de |'étude

Venue du chercheur sur 'établissement
pour rencontrer les soignants identifiés et
prévenus

Manque de temps des soignants pour
realizer I'entretien (turn-over fréguent
augmentant |a charge de travail des
zpignants)

Adaptation du chercheur au rythme des
zoignants [présence étendue, de jour comme
de nuit, en fonction des répondants)

Dérangement durant les entretiens
(appels téléphonigues, colleégues)

En début d'entretien, explication des éléments
permettant la bonne conduite de I'entretien

Venue du chercheur sur 'établissement
pour rencontrer les résidents identifiés et
prévenus

Difficultés cognitives de certains résidents
I'e

allongeant le temps de 'entretien

Journées rythmeées par les soins et les
multiples activités

Adaptation du chercheur 8 chague résident,
en réorganization la planification des autres
entretiens =i nécessaires
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ORION 2b
Etude qualitative
par focus-groupes

Appel a participation dans lez EHPAD
publics et privés frangais

Peu de retours des EHPAD

- Relances par mail

- Appel téléphonigque aux EHPAD pour
expliquer I'intérét de leur participation a
|'étude

Venue du chercheur sur I'établissement
pour rencontrer les aidants identifiés et
prévenus

Méthode chronophage nécessitant une
longue prézence des participants

Formation de I'égquipe de chercheurs en amant]
pour réaliser les focus-groupes avec rigueur et
fluidité

ORION 2d
Etude quantitative
par questionnaires

Appel 3 participation dans les EHPAD
publics et privés frangais

Peu de répondants

IWize en place de moyens de communications :
- affiches & placarder dans les EHPAD avec des
QR Codes

- diffusion de I'enguéte dans les newsletters
des groupes d' EHPAD

- pop-ups surles écrans des soignants d'un
groupe d'EHPAD

- lancement sur les rézeaux sociaux

Recrutement de résidents par le biais des
infirmiers coordinateurs d'EHPAD

- Temps d'aide au remplizssage du
guestionnaire important

- Spignants ne pouvant pas aider au
rempliszage

Déplacement du chercheur sur certains EHPAD
pour aider les résidents au remplissage du
guestionnaire

Version papier fournie en plus de la
version en ligne pour recruter un
maximum de résidents

Chronophags, car la version papier devait
&tre scannée ou renvayEe par un
professionnel de I'EHPAD

Temps supplémentaire ajouté pour le recueil
des données et rectification du planning

Tableau 23 Stratégies de recrutement et difficultés rencontrées dans les études menées en EHPAD

Etude internationale

Les limites de recrutement n'ont pas été seulement l'apanage de notre étude mixte. Elles ont
aussi été retrouvées dans |'étude cartographique internationale. Nous avions fait le choix
d'utiliser I'annuaire en ligne de I'international Association of Gerontology and Geriatrics (IAGG)
pour pouvoir entrer en contact avec les associations nationales de 71 pays. Seules 8 d'entre
elles ont finalement répondu a notre sollicitation, en nous proposant leur aide dans le

recrutement de soignants médicaux ou paramédicaux.

Apres plusieurs relances effectuées par courriers électroniques et par téléphone, et au regard
du peu de réponses obtenues de la part des pays, nous avons fait le choix d'élargir notre liste
de contact. Si nous devions recruter des gériatres et des soignants travaillant aupres de
personnes agées, il était également essentiel qu'ils acceptent de participer a une étude. Nos
recherches de contact se sont alors portées sur des gériatres ou infirmiers internationaux ayant
réalisé des recherches. Grace aux bases de données bibliographiques, nous avons pu entrer en
contact avec plusieurs médecins et infirmiers internationaux. Ces derniers, apres plusieurs
échanges de courriers électroniques, nous ont souvent aidé a trouver des soignants travaillant
aupres de personnes agées, et préts a répondre a un questionnaire auto-administré. Enfin, si

ce recrutement a été particulierement difficile, précisons également que, par effet boule de
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neige, il a aussi été possible de recruter des participants, notamment au Gabon, en République

Démocratique du Congo, et au Liban.

5.1.2.2. Biais

Au regard de I'approche compréhensive dans laquelle le programme de recherche ORION a été
mené, il était nécessaire de réaliser de nombreuses interactions avec les participants. Ces
interactions peuvent cependant entrainer certaines erreurs systématiques, explicitées ci-

dessous.

Biais de sélection

Dans les études menées aupres de résidents d'EHPAD, nous avons tenté de limiter au maximum
le biais de sélection, décrit comme "la sélection délibérée des cas par I'enquéteur" (Collier &
Mahoney, 1996). Des établissements publics et privés répartis sur le territoire francais ont été
sollicités pour participer a note étude. Cependant, précisons que peu de résidents étaient en
capacité de répondre a nos questions, ce qui a nécessairement induit un biais de sélection pour
cette catégorie de répondants. Malgré ce biais, il nous semblait essentiel d'interroger ces
résidents d'EHPAD, pour pouvoir obtenir des informations sur leurs expériences et vécu en lien

avec le phénomene d'incontinence urinaire.

Biais de désirabilité sociale

Lors des entretiens, des focus-groupes et des questionnaires, il était nécessaire de limiter les
biais de désirabilité sociale. Plus spécifiguement, notre réflexion se porte ici sur |'effet
d'imposition, notion bourdieusienne indiquant que le chercheur, de par son cadre de pensée
et sa posture, peut déterminer les réponses de I'enquété (Bourdieu, 1993). Ainsi, tout entretien
doit étre minutieusement pensé pour ne pas imposer inconsciemment a la personne interrogée
ce gue nous souhaitons entendre. Plus récemment, les travaux de Michel Boutanquoi sont
venus appuyer I'importance de prendre en compte cette difficulté, pour "aborder I'entretien
non plus comme des réponses a des questions, mais comme un récit et une mise en sens qui

doivent bénéficier a celui qui se livre" (Boutanquoi, 2023).

Pour limiter cet effet lors de nos enquétes, nous avons suivi les recommandations préconisées

dans la littérature. Un travail de réflexivité a été mené pour tenter de proposer des



guestionnements dépourvus de toute influence du chercheur (Haas & Masson, 2006) En ce
sens, le chercheur principal s'est interrogé sur son lien avec |'objet d'étude, sur ses propres
perceptions et représentations, mais aussi sur sa maniére de se positionner face aux interrogés.
Aussi, le chercheur a tenté de se glisser dans une posture de vulnérabilité et d'écoute. Ne pas
seulement étre présent pour recueillir des mots et des paroles, mais étre présent dans
I'échange et la rencontre qui se jouent lors de I'entretien, pour étre au plus proche de ce que

souhaite exprimer chaque interrogé (McClelland, 2017).

A la suite de cette discussion portant sur les méthodes, leurs forces et leurs limites, il s'agit
désormais de discuter les résultats du programme de recherche ORION au regard de la

littérature.

5.2. Discussion générale des résultats

Les différentes études menées ont mis en évidence plusieurs représentations communes de
I'incontinence urinaire. Qu'il s'agisse des résidents d'EHPAD, de leurs soignants, de leurs
proches-aidants, ou de la population générale, l'incontinence urinaire est représentée comme
un objet de dégo(t, systématiquement associée a la dépendance. Le sujet est considéré comme
honteux et tabou. Le mangue de connaissances sur ce probleme de santé semble étre a

I'origine de certaines de ces représentations.

5.2.1. L'incontinence urinaire : un objet de dégoat

5.2.1.1. Incontinence et dégodt dans la littérature

Le programme de recherche ORION a mis en lumiere un résultat intéressant a discuter au
regard de la littérature : I'incontinence urinaire est représentée comme un objet de dégo(t.
Cependant, les études menées sur les représentations de l'incontinence urinaire ne vont pas
jusqu'a parler de cette émotion. Le plus souvent, ce sont les attributs de ce dégoQt qui sont mis
en avant. Lydia Fernandez a mené une étude sur les répercussions de |'incontinence urinaire
sur l'image du corps. Dans celle-ci, elle insiste notamment sur la "présence dérangeante des
odeurs" (Fernandez et al., 2013). Plus récemment, Xavier Gamé s'est intéressé aux perceptions
de médecins et de patients concernés par l'incontinence urinaire. Il décrit des perceptions
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négatives en lien avec "la saleté et les odeurs corporelles" (Gamé et al., 2021). Ces deux
recherches, sans citer le terme de dégolt, donnent pourtant une image bien proche de cette
émotion, en évoquant les émanations et souillures engendrées par I'lU. Précisons tout de
méme que seules les expressions verbales ont été étudiées dans ces recherches. On peut donc
légitimement se demander si la recherche du non-verbal n'aurait pas permis d'identifier cette

émotion de dégo(t.

Si celle-ci n'apparait pas dans les études sur les représentations ou perceptions de
I'incontinence urinaire, plusieurs chercheurs l'associent pourtant a ce probléme de santé.
L'infirmiére et docteure en sociologie Annick Anchisi a travaillé sur le dégo(t, mais aussi sur la
personne agée dépendante, sur les incontinences, sur le rapport au corps et a ses dégradations
(Anchisi, 2022). Ne craignant jamais les mots employés, tentant de décrire ce qu'elle observait,
elle a nommé l'incontinence urinaire "matiere impure", "souillure du grand age" (Anchisi,
2016), ou encore "faille du corps, marqueur fort de la construction du dégolt" (Anchisi, 2022).
Cette émotion entraine parfois la famille a ne plus pouvoir prendre soin de son proche agé et
a déléguer ces taches difficiles a des soignants, semblants plus a méme de gérer ces situations.
Cependant, la littérature montre que les soignants sont eux aussi concernés par ce dégoUt

(Ostaszkiewicz, 2018).

Dans ses travaux, l'infirmiére et professeure australienne Joan Ostaszkiewicz s'est intéressée
aux liens existants entre incontinence urinaire des personnes agées et dégo(t chez les
soignants. Pour cette auteure, cette émotion apparalt surtout lors du contact physique entre
le soignant et les urines du résident (Ostaszkiewicz, 2018). Lors des soins d'hygiéne, des
changes de protections, des réfections de lits... ce contact avec les urines fait partie intégrante
des soins quotidiens apportés aux personnes agées. Elle dénonce le fait que ces activités soient

qualifiées, par les soignants interrogés, de "sale boulot" (Ostaszkiewicz et al., 2016).

5.2.1.2. Incontinence urinaire et dirty work

Dans certaines professions du soin, dans certaines spécialités également, le dégolt semble
presque incontournable (Dubois & Lebeer, 2016). Les sociologues précités ont porté leurs
recherches sur la fonction d 'aide-soignant en gériatrie. Le rapport au corps vieillissant, les soins

d'hygiéne intime et la dégradation, sont autant d'objets pouvant engendrer du dégodt.



Cependant, ce sont surtout les odeurs et les multiples fluides pouvant sortir de ces corps qui
semblent entrainer inévitablement une répulsion, un dégolt (Dubois & Lebeer, 2016). Les
résultats de nos recherches viennent appuyer ces constats, avec des aides-soignants interrogés
qui ont décrit cette prise en charge de l'incontinence urinaire comme évocatrice de dégo(t. Le
change des draps et du linge souillés par les urines mais aussi des protections humides et
malodorantes... autant d'activités quotidiennes qui entraineraient donc du dégo(t. Cela nous

renvoie nécessairement a ce que Hugues appelait le "dirty work" (Hughes, 1951).

Pouvant étre traduite en francais par "sale boulot", cette notion "désigne a la fois des activités
professionnelles jugées dégradantes, dégoltantes ou humiliantes, souvent en bas de I'échelle
de la division du travail et certaines dimensions moins valorisantes présentes dans toutes les
activités professionnelles, méme les plus prestigieuses, et dont on essaie généralement de se
débarrasser en les transférant au personnel subalterne et/ou aux salariés récemment arrivés
ou moins intégrés — précaires, sous-traitants, non titulaires" (Seiller & Silvera, 2020). On
comprend ici que deux éléments ressortent de cette définition. Le dirty work est a la fois le
travail qui est considéré comme dégo(tant et dégradant, mais c'est aussi le travail que l'on
souhaite ne surtout pas faire et déléguer. Dans notre programme de recherche, et lors d'un
entretien, une aide-soignante travaillant en EHPAD illustrait totalement cela par ses propos :
"Moi j’en parle souvent avec mon mari. Il me dit toujours : « Mais comment tu fais pour mettre
les mains la-dedans ? En fait, une personne qui est extérieure au métier va se représenter
quelgue chose qui est sale... les personnes qui sont en-dehors du métier... dans un premier
temps, c’est vraiment réfractaire, c’est sale, c’est: waouh, vas-t-en ! Dans toutes les

conversations que j'ai pu avoir, c’est : « Comment tu peux faire ce métier-la ?".

Notons également ici les travaux de Pascale Molinier, ayant tout particulierement étudié le lien
existant entre care et dirty work. Elle a d'ailleurs trés rapidement opposé le "sale boulot" au
"boulot sale", n'impliquant ni les mémes personnes ni les mémes actes (Molinier et al., 2010).
En effet, tandis que le boulot sale serait associé a des activités jugées dégradantes et salissantes
(telles que les soins liés a l'incontinence urinaire), le sale boulot comporterait surtout des

activités moralement salissantes.



5.2.1.3. Représentation d'un objet de dégo(t et attitudes

Comme nous l'avons vu précédemment, Abric décrit les représentations comme ayant 4
fonctions essentielles : de savoir, d'identité, d'orientation et de justification (Abric, 2011). Se
représenter |'incontinence urinaire comme un objet de dégo(t engendre donc nécessairement
des comportements et attitudes particuliers vis-a-vis de ce probléme de santé et des personnes
concernées. Rozin et Haidt définissent le dégolt comme un "mécanisme de défense qui vise a
préserver le corps de toute intrusion jugée contaminante" (Lewis et al., 2010). Ressentir ou
montrer du dégo(t est donc une maniére de se protéger en mettant a distance un élément
jugé contagieux. De la méme maniére, les personnes concernées par I'objet de dégo(t peuvent
également étre mises a distance. Elles sont alors considérées comme trop proches de I'objet
pour ne pas étre elles aussi contaminées par lui (Lhuilier, 2005). Cependant, cette mise a
distance peut parfois aller jusqu'au rejet total de 'objet de dégo(t, a son exclusion. Aussi,
certains travaux de recherche ont montré que cette émotion pourrait avoir une influence sur

la mise en place de stéréotypes et sur la déshumanisation (Abitan, 2012).

Mais alors que faire de ces dégoUts ? C'est la question que se sont posés plusieurs auteurs face
aux multiples conséquences de cette émotion. Selon Alessandrin et al., le dégo(t est considéré
comme culturel et socialement construit. lls postulent qu'il serait acquis, ou du moins transmis,
pour rassurer vis-a-vis d'un phénomene. De fait, il serait donc possible d'apprivoiser, voire

d'éduquer ces dégolts (Alessandrin et al., 2021).

5.2.2. L'incontinence urinaire : un sujet honteux et tabou

5.2.2.1. Incontinence et tabou dans la littérature

Les résidents d'EHPAD, leurs aidants, leurs soignants et les individus de la population générale
partagent une représentation commune de l'incontinence urinaire : il s'agit d'un sujet tabou.
Génant et honteux, le sujet doit étre caché car il est impossible a admettre. On pourrait
pourtant croire, au regard de l'accroissement du nombre de publicités sur les moyens de
protection, que l'incontinence urinaire est devenue un sujet comme un autre. Il semblerait que

ce ne soit pas le cas. Nos résultats sont d'ailleurs en adéquation avec la littérature sur ce sujet.
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En 1998, un groupe d'experts internationaux appelait déja a dissiper le tabou existant sur
I'incontinence urinaire et a changer les attitudes vis-a-vis de ce probleme de santé (Voelker,
1998). Pourtant, plusieurs décennies plus tard, ce tabou semble toujours d'actualité. Plusieurs
études portant sur les perceptions et représentations de I'incontinence urinaire le dénoncent.
Dans I'étude quantitative de Gamé, réalisée aupres de 310 patientes incontinentes urinaires et
de 181 médecins pour comprendre leurs perceptions de ce probléme de santé, les participants
ont majoritairement indiqué que le sujet de l'incontinence urinaire était plus tabou pour eux
que la sexualité, les infections sexuellement transmissibles ou la dysfonction érectile (Gamé et
al., 2021). De la méme maniére, nombreuses sont les études qui associent |'incontinence
urinaire a la géne, mais aussi a la honte. Les chercheurs d'une université autrichienne ont tenté
de comprendre les perceptions existantes sur ce phénomene (Elenskaia et al., 2011). Plus de la
moitié des participants a I'étude considérait le sujet comme tabou, et les niveaux de géne et de
honte, mesurés a |'aide d'échelles spécifiques, étaient plus élevés que pour la dépression ou le

cancer.

5.2.2.2. Tabou et dignité

La géne, la honte, ou encore le tabou qui entourent le sujet de I'incontinence urinaire semblent
donc indiquer qu'il faille cacher ce probleme de santé. Trop intime, trop embarrassant, trop

humiliant... il semble toucher a la dignité de la personne concernée.

Principe et valeur humaniste, la dignité est souvent reliée a la notion de respect. Si ce concept
est particulierement complexe a définir, il est pourtant trés utilisé, notamment lorsque I'on
parle de la prise en soin des personnes agées en EHPAD. Dans ce contexte, la dignité est souvent
mise en lien avec une maniére de considérer la personne, de lui porter de l'attention, de la
valoriser, de respecter sa pudeur ou son intimité. C'est aussi, et souvent, faire en sorte que la
personne agée n'ait pas le sentiment que l'on porte atteinte a sa dignité. Cela peut se
manifester par "des conditions sociales, économiques, politiques ou de santé qui la menacent,
ou par une atteinte de la volonté" (Berrut, 2022). Plutét que de parler d'indignité, nous
parlerons ici de "sentiment d'indignité", au sens d'un "sentiment d'atteinte a l'intégrité
physique et psychique, comme si l'irréductible en soi était humilié" (Fleury, 2023). Cette
humiliation et cette honte sont évidemment pleinement ancrées dans les représentations

sociales de l'incontinence urinaire.



Dans le modeéle conceptuel que nous avons emprunté a Eriksson, puis a Edlund, la distinction
est faite entre dignité humaine absolue et dignité humaine relative (Edlund et al., 2013). En ce
sens, l'auteure postule que la dignité absolue regroupe 4 éléments, inhérents a tous les étres
humains, que sont la responsabilité, la liberté, le devoir et le service. En complémentarité, elle
ajoute une dignité dite relative, davantage en lien avec le contexte extérieur et intérieur de la
personne : "la dignité relative est vécue par la personne lorsqu'elle se trouve dans un contexte
donné et qu'elle fait I'expérience d'une harmonie entre ses propres capacités. Lorsque les
capacités et les connaissances changent, cette harmonie peut étre atteinte par la réconciliation
avec un changement dans I'ordre interne des valeurs dans la hiérarchie des valeurs. Ces valeurs
relatives, qui expriment toutes d'une maniere ou d'une autre le noyau de la dignité absolue,
peuvent, de différentes manieres, faire I'objet d'une violation conduisant a I'expérience de la
perte de la dignité" (Edlund et al.,, 2013). C'est dans cette autre dimension de la dignité,

changeante au regard des contextes, qu'un sentiment d'indignité peut donc survenir.

Un sujet tel que I'incontinence urinaire entre évidemment en conflit avec les valeurs de cette
dignité relative. Ne pas contrbler ses pertes d'urines, se salir, étre mouillé, porter des
protections souvent peu discretes, sentir mauvais, ne pas pouvoir se changer seul.... autant de

facteurs pouvant entrainer un sentiment d'indignité chez la personne agée en EHPAD.

5.2.2.3. Tabou, honte et attitudes

Cette représentation d'un sujet trop honteux pour étre évoqué engendre nécessairement des
comportements et attitudes inadéquats. Soulignons par exemple le nombre important de
personnes refusant d'aller consulter un médecin pour ce probleme de santé. Une étude récente
portant sur la population francaise indiquait que seulement 30% des personnes concernées par
I'incontinence urinaire avaient pris rendez-vous avec un médecin pour en parler (Deffieux,
2019). A l'international aussi, ce constat a été fait : une revue intégrative de la littérature a été
menée pour comprendre les comportements de recherche d'aide des femmes concernées par
I'incontinence urinaire (Koch, 2006). Les résultats montraient que dans toutes les études
examinées, moins de 38 % des femmes concernées par ce probleme de santé avaient consulté

pour obtenir de I'aide.



Aussi, la géne et le tabou sont parfois si forts qu'il est impossible d'échanger sur le sujet de
l'incontinence urinaire. Combien de fois des résidents d'EHPAD ont littéralement refusé
d'aborder le sujet dans le cadre du programme de recherche ORION. Malgré la mise en place
d'une relation de confiance avec I'enquété, le fait méme de prononcer le mot "incontinence
urinaire" rendait tout échange impossible. Ne pas parler de ce probleme, ne méme pas
I'évoquer avec des soignants est évidemment problématique. Cela signifie qu'aucune solution

ne peut étre trouvée.

De la méme maniére, ressentir de la honte peut amener la personne a s'isoler des autres, a se
mettre a I'écart de la société, pour ne pas avoir a ressentir ce sentiment. Citons ici les travaux
de Vincent de Gaulejac sur la honte, qu'il décrit trés justement comme "un sentiment complexe
qui s’enracine au plus profond de la psyché mais dont la source a toujours une dimension
sociale. Elle nait sous le regard d’autrui, dans les relations intimes entre I'étre de ’'homme et
I’étre de la société" (de Gaulejac, 2020). Selon cet auteur, il existerait 2 niveaux de honte : celle
lige a la perte d'estime de soi, et celle liée a la perte d'identité. La honte évoquée dans le cadre
de notre programme de recherche fait sans aucun doute partie du premier niveau, qui
correspondrait, selon l'auteur, a "la quéte de dignité, a la revendication d'humanité"

(de Gaulejac, 2020).

5.2.3. L'incontinence urinaire : une association systématique a la

dépendance

5.2.3.1. Incontinence et dépendance dans la littérature

Dans le programme de recherche ORION, l'incontinence urinaire était aussi représentée
comme un trouble associé a la dépendance. Pour les soignants, les aidants, et les individus de
la population générale interrogés, il semblait presque impossible d'imaginer une personne
incontinente urinaire indépendante. Cette dépendance était percue encore plus violemment

par les résidents, qui sont allés jusqu'a parler de privation de liberté.

L'lU a souvent été associée a la dépendance dans la littérature. En 1995 déja, des chercheurs
de [l'université de Californie avaient qualifié l'incontinence de "symbole culturel des
dépendances croissantes de la vieillesse" (Mitteness & Barker, 1995). Les auteurs dénoncaient

Page 203 sur 241



alors une stigmatisation des personnes agées souffrant de ce probleme de santé. Plus tard,
d'autres recherches ont montré que la dépendance était toujours tres largement associée a
I'incontinence urinaire. Les études s'intéressant a ce phénomeéne chez les personnes dgées
discutent nécessairement de cette dépendance (Huion et al., 2020) (Yoshioka et al., 2021). En
revanche, la littérature n'est pas allée jusqu'a décrire une privation de liberté des personnes
concernées par l'incontinence urinaire. Les résidents interrogés dans notre programme de
recherche expliquaient cela par plusieurs éléments : un sentiment de dépendance forcée,

I'impossibilité de choisir leurs moyens de protection et I'absence de pouvoir d'agir.

5.2.3.2. Incontinence urinaire et pouvoir d'agir

Le programme de recherche ORION a montré que si l'incontinence est associée a la
dépendance, c'est avant tout parce qu'elle est considérée comme liée a la personne dgée en
perte d'autonomie. En effet, les participants des différentes études semblent penser qu'un
résident d'EHPAD concerné par |'incontinence urinaire est dépendant de ses soignants, au point
de ne plus pouvoir exercer le moindre pouvoir d'agir sur sa prise en soin. Le développement du
pouvoir d'agir, ou empowerment, a été défini comme "un processus par lequel des personnes
accedent ensemble ou séparément a une plus grande possibilité d’agir sur ce qui est important
pour elles-mémes, leurs proches ou le collectif auquel elles s’identifient" (Le Bossé, 2012). Ce
développement du pouvoir d'agir appelle nécessairement des compétences, que les individus
ou les groupes possedent déja en partie, mais qu'ils sont amenés a accroitre pour pouvoir agir
(Defert, 2016). De la méme maniére, le développement du pouvoir d'agir, ou empowerment,
nécessite "la reconnaissance par autrui de la capacité des individus a exercer le controle de leur
existence" (Rappaport, 1987). Cette dimension sociale prend tout son sens dans la prise en
charge de l'incontinence urinaire des personnes agées institutionnalisées. En effet, si l'on pense
qu'il est nécessaire de développer le pouvoir d'agir des résidents d'EHPAD, il semble également
fondamental de travailler avec les soignants, a la reconnaissance des capacités des résidents

qu'ils prennent en soin.

Si le concept d'empowerment est particulierement présent dans les recherches, il n'est que
peu discuté dans le cadre de la gérontologie (Charpentier & Soulieres, 2007). Les personnes
agées sont peu considérées comme actrices de leur prise en soin. Souvent considérées comme

dépendantes en EHPAD, elles ne sont que peu consultées pour les choix concernant leur propre



santé. Pourtant, soutenir le développement de leur pouvoir d'agir aurait de nombreux
bénéfices, mis en lumiere par plusieurs auteurs. Une étude s'intéressant au lien entre
empowerment individuel (au sens de Ninacs®) et grand &ge a permis de montrer que prendre
en compte les 4 composantes de I'empowerment individuel (la participation, les compétences,
I'estime de soi et la conscience critique) lors de la prise en soin de la personne agée, pourrait
lui permettre d'accroitre son autonomie en reprenant le contrdle sur son projet
d'accompagnement (Vandendoren et al., 2019). De la méme maniére, |'étude de Charpentier
et Soulieres souligne I'importance de la prise en compte de I'empowerment pour favoriser les
réflexions et les pratiques dans les établissements de type EHPAD (Charpentier & Soulieres,

2007).

Un dernier élément mérite d'étre souligné sur ce sujet. Dans le développement du pouvoir
d'agir, la notion de "pouvoir" pourrait étre comprise comme une "récupération" d'un pouvoir
déja détenu par quelgu'un d'autre. Dans le cas du développement du pouvoir d'agir des
résidents d'EHPAD, il existe un risque non négligeable : celui de voir des soignants qui se sentent
alors dépossédés de leur pouvoir. Dans ses travaux, Olivia Gross décrit dans ce sens un
nécessaire "rééquilibrage des pouvoirs" et précise "qu'il convient de considérer les démarches
de soutien a I'empowerment comme un moyen de maximiser la quantité de pouvoir disponible
pour tous" (Gross, 2020). Ainsi, c'est en soutenant I'empowerment des résidents d'EHPAD qu'il

sera possible de lutter contre certaines formes de dépendance.

5.2.3.3. Dépendance et attitudes

Se représenter l'incontinence urinaire comme un probléme associé a la dépendance engendre
nécessairement des comportements et des attitudes inadaptés. Le soignant porteur de cette
représentation va avoir des attitudes en lien avec la prise en soin d'une personne agée en perte
d'autonomie. La mise en place systématique de moyens de protection, le non-respect de
I'autonomie du résident, le rejet des compétences de ce dernier... autant d'actions qui
dévaloriseront la personne agée. Mais ici encore, cela entrainera surtout un sentiment

d'indignité chez le résident.

6 A I'origine, le concept était divisé en 3 types, que sont I'empowerment individuel, I'empowerment communautaire et
I'empowerment organisationnel (Ninacs, 2002).



L'autonomie et la dignité sont en effet étroitement liées. En effet, comment pourrait-on se
sentir digne si I'on ne peut étre autonome dans ses choix, si I'on est obligé d'étre dépendant
des autres et de leurs décisions sur notre propre santé et notre propre vie ? La dignité de la
personne agée n'est donc pas ici l'indépendance, mais plutét I'autonomie vis-a-vis de ses
propres choix. Malgré la dépendance, il est tout a fait possible de rester digne. La dignité de la
personne agée dépendra surtout de la facon dont elle sera prise en soin, de la maniére dont on
lui laissera une place pour participer, pour donner son avis et faire ses choix, au regard de ses
préférences. "Il n'y aura dignité que parce qu'il y a cocréation de celle-ci, autrement dit,

participation active, agente, desdits sujets" (Fleury, 2023).

Si nous reprenons le cadre théorique du caritative caring, développé par Eriksson, I'autonomie
est considérée comme un pilier essentiel a la préservation de la dignité de la personne
(Eriksson, 1996). Dans ses travaux, elle souligne l'importance, pour préserver cette dignité,
d'écouter et de respecter les besoins et désirs du patient, de chercher a connaitre ses
ressources et ses forces, de l'inviter a participer a ses soins lorsque cela est possible, et d'étre

toujours dans une collaboration avec le patient.

5.2.4. L'incontinence urinaire : un sujet ignoré

5.2.4.1. Incontinence et mangue de connaissances dans la littérature

Les résultats de nos études montrent qu'il existe une réelle méconnaissance du sujet de
I'incontinence urinaire. Qu'il s'agisse des résidents d'EHPAD, de leurs soignants (infirmiers ou
aides-soignants), de leurs proches aidants ou de la population générale, le constat est unanime.
Les résultats du programme de recherche ont mis en lumiere de nombreuses fausses
croyances, un manque de connaissances sur les différentes solutions existantes pour prendre
en charge l'incontinence urinaire, mais aussi un désintérét important pour ce sujet lorsque les

personnes ne sont pas concernées.

Ces résultats viennent appuyer ceux de la littérature, dénoncant également ce manque de

connaissances. Plusieurs études récentes ont notamment retrouvé cette insuffisance chez les

aides-soignants et les infirmiers prenant en soin des personnes dgées en EHPAD (Saxer et al.,

2008) (Yenisehir et al., 2019) (Liao et al., 2023), mais aussi chez les résidents d'EHPAD souffrant
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d'incontinence urinaire (Karakaya et al., 2019). Dans ces études, le mangue de connaissances
est surtout en lien avec la prise en soin spécifique de ce probléme de santé chez la personne
agée. Il est souvent remarqué que les soignants considérent ce probléme comme normal avec
I'avancée en age. Aussi, il ressort de ces études un manque évident de savoirs sur les moyens
de prévention et sur les différentes solutions existantes pour prendre en charge ce probléme
de santé. Le manque de formations spécifiques est également rapporté. Les résultats du
programme de recherche ORION corroborent donc avec ceux de la littérature, et nécessitent

d'étre pris en considération.

5.2.4.2. Méconnaissance et pratiques

Rappelons ici que les représentations sociales sont aussi appelées "connaissances de sens
commun" (Guimelli, 1999b). Nous comprenons alors que ces savoirs sont partagés par un
ensemble d'individus, et qu'ils permettent a ces derniers d'avoir des connaissances sur un objet
donné. Ce savoir de sens commun s'oppose au savoir expert. Il est donc nécessairement moins
abouti et moins renseigné. Ainsi, il est complexe de s'interroger a la fois sur les représentations

sociales des individus mais aussi sur leur méconnaissance vis-a-vis du sujet.

Pourtant, manquer de connaissances sur un objet, ou un phénomeéne, peut engendrer des
conséquences non négligeables que nous devons prendre en compte. Dans le cas des aides-
soignants et infirmiers interrogés dans nos études, il existait un réel manque de connaissances
sur le phénoméne d'incontinence urinaire. La prise en soin de personnes dgées concernées par
I'lU étant quotidienne, il semble important de s'arréter sur les comportements et attitudes qui
peuvent découler de ce mangue de connaissances : pratiques inadaptées, non mise en place
de mesures préventives, banalisation des soins aux personnes concernées par ce probleme...
autant de conséquences liées au manque de connaissances des équipes soignantes (Gogniat et

al., 2011).

Dans le cas des résidents d'EHPAD, mais aussi de leurs aidants, ce manque de connaissances
sur l'incontinence urinaire peut entrainer des attitudes de retrait. Le sentiment de ne pas
connaitre les différentes solutions pouvant étre proposées pour prendre en charge leur
incontinence, le fait de penser que les soignants sont les seuls a savoir... augmentent la

dévalorisation de soi et l'impossibilité de développer son pouvoir d'agir (Day et al., 2014).



Concernant la population générale, le manque de connaissances sur ce sujet entraine un
désintérét et un manque de compassion et d'empathie envers les personnes concernées. Il
n'est alors pas possible d'envisager et de mettre en place des actions de prévention pour les

populations potentiellement a risque.

5.3. Lien avec les cadres théoriques

A travers |'étude des expériences et des vécus de centaines de résidents d'EHPAD, d'aides-
soignants, d'infirmiers, de proches-aidants et d'individus de la population générale, et a l'aide
du cadre théorique proposé par Abric (Abric, 2001), il a été possible de comprendre une partie
des représentations sociales qui entourent le phénomeéne d'incontinence urinaire. Objet de
dégo(t, sujet honteux et tabou, association systématique a la dépendance... autant de
représentations partagées par plusieurs groupes sociaux, nourrissant pourtant un lien différent

avec ce probléme de santé.

Au regard de leurs fonctions principales, ces représentations sociales engendrent
nécessairement des pratiques sociales (Abric, 2011). En effet, si elles permettent notamment
d'agir, de se comporter et de justifier ensuite ce comportement, les représentations sociales
entrafinent alors des attitudes, des facons d'étre et de faire. Celles-ci sont dépendantes des
représentations et peuvent avoir des conséquences importantes : la mise a distance, le rejet,
I'isolement, la dévalorisation ou encore la déshumanisation sont autant d'attitudes et de
comportements néfastes pouvant étre engendrés par les représentations sociales des résidents
d'EHPAD, de leurs soignants, de leurs proches-aidants et de la population générale sur

I'incontinence urinaire.

Ces attitudes négatives semblent alors pouvoir mettre en péril les valeurs essentielles au
maintien de la dignité de la personne concernée. En effet, ces attitudes de rejet, de
déshumanisation, de dévalorisation... viennent nécessairement impacter les valeurs centrales

de liberté, de devoir, de service et de responsabilité décrites par Edlund (Edlund et al., 2013).

En ce sens, nous postulons que les représentations sociales d'un phénomeéne tel que

I'incontinence urinaire peuvent venir altérer I'équilibre qui existe entre les différentes valeurs
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de dignité absolue et de dignité relative, et ainsi porter directement atteinte a la dignité de la

personne concernée par |'objet de représentations (Figure 18).
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Figure 18 Principaux résultats du programme ORION inclus dans les modeéles théoriques proposés par Abric et Edlund

Comprendre les représentations sociales des résidents, des soignants, des aidants et de la
population générale sur l'incontinence urinaire nous a donc permis d'appréhender la maniere
dont nous pourrions améliorer la prise en soin des personnes agées institutionnalisées
concernées par ce probleme de santé. C'est en ce sens que les recommandations ci-dessous

ont été élaborées.

5.4. Recommandations

5.4.1. Amélioration des connaissances

5.4.1.1. Les personnes agées en EHPAD

Sile programme de recherche ORION a mis en évidence plusieurs fausses croyances, mais aussi
de nombreux questionnements et des savoirs limités sur l'incontinence urinaire et sa prise en
charge, il n'avait pas vocation a déterminer les connaissances des personnes interrogées sur ce

sujet. Pour pouvoir palier aux mangues de connaissances sur ce probléeme de santé et ainsi
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pouvoir répondre au mieux aux besoins éducationnels des résidents d'EHPAD sur ce sujet, nous
pensons qu'il serait intéressant de proposer un quiz sur l'incontinence urinaire et ses

différentes caractéristiques.

Le "Urinary Incontinence Quiz", proposé et développé par une équipe de chercheurs
américains, a déja été utilisé dans de nombreuses études souhaitant comprendre les
connaissances et savoirs des personnes agées sur I'lU (Branch et al., 1994). Les 14 questions
qui composent ce questionnaire proposent des affirmations auxquelles le résident doit
répondre par "d'accord" ou "pas d'accord" (Annexe 1). Il peut donc étre rempli par le résident
lui-méme ou avec l'aide d'un aidant ou d'un soignant. Ce quiz pourrait étre proposé a tous les
résidents d'EHPAD en capacité de répondre a des questions simples, qu'ils soient concernés ou

non par l'incontinence urinaire.

Dans un second temps, et au regard des réponses apportées a ce quiz, nous recommandons de
mettre en place une intervention éducative a destination des résidents d'EHPAD. La littérature
a montré qu'étudier les représentations sociales entourant l'incontinence urinaire pouvait
permettre d'améliorer la prise en soin des personnes concernées (Gogniat et al.,, 2011).
D'autres auteurs vont plus loin et postulent que comprendre les représentations qu'un patient
se fait de son probleme de santé pourrait également permettre d'optimiser son projet éducatif
(Robin-Quach, 2009). Cependant, il est a noter que les travaux sur ce sujet soulignent un
élément fondamental a prendre en compte : les représentations sociales que les patients ont

de leur probleme de santé influenceraient leurs capacités d'apprentissage (Deccache, 2004).

Au regard des résultats apportés par le programme de recherche ORION, nous pensons qu'il
est essentiel d'envisager une intervention éducative a destination des personnes agées
institutionnalisées sur 'incontinence urinaire. Plusieurs objectifs seront visés par cette action :
= Connaitre les différents types d'incontinence urinaire et ses facteurs de risque
= Connaitre les moyens de prévention existants
= Connaitre les différentes mesures existantes pour la prise en charge de
l'incontinence urinaire (hygiéno-diététiques, conservatrices, curatives et

palliatives)

Prendre conscience de |'existence de fausses croyances



= Acquérir des compétences d'autosoins
= Apprendre a exprimer ses besoins
= Acquérir des compétences d'adaptation

= Développer son pouvoir d'agir

Cette intervention devra évidemment s'adresser a tous les résidents d'EHPAD, concernés ou
non par l'incontinence urinaire. Les éléments plus concrets de cette intervention éducative
devront étre décrits au regard des principes et méthodes de |'éducation thérapeutique du
patient (d’lvernois & Gagnayre, 2016). Pour les personnes agées confuses, ou celles n'étant pas
en mesure de prendre part a cette intervention, nous proposons la participation de leurs

proches aidants.

5.4.1.2. Les soignants en EHPAD

Dans un premier temps, nous pensons qu'il est essentiel de tester les connaissances des aides-
soignants et des infirmiers sur I'incontinence urinaire et sa prise en charge. Pour ce faire, nous
recommandons l'utilisation du "Knowledge and Practice Instrument" (KPI), proposé par Saxer
(Saxer et al., 2008). Inspiré de |'outil d'évaluation d'Henderson "Urinary Incontinence Scales"
(Henderson, 1996), le KPl a pour objectif d'évaluer les connaissances et les pratiques des
soignants sur la prise en charge de l'incontinence urinaire des personnes agées
institutionnalisées. Validé par des experts, il propose 18 items évaluant les connaissances et 30
guestions concernant les pratiques en lien avec ces connaissances (Annexe 2). Au regard des
résultats de ces questionnaires, il s'agira ensuite de recommander la réalisation de formations

sur des thématiques identifiées comme prioritaires.

Précisons ici que le référentiel de formation pour le dipléme d'Etat d'aide-soignant ne fait pas
apparaitre la notion d'incontinence urinaire. Si plusieurs modules peuvent I'évoquer, ce
probléme de santé ne fait pas pour autant l'objet d'un cours spécifique. Les formateurs
contactés nous ont confirmé que la prise en charge de l'incontinence urinaire pouvait étre
abordée dans plusieurs modules de la formation, sans toutefois étre davantage développée.
Ainsi, les différentes mesures permettant la prise en charge de ce probléeme de santé, mais
aussi la prévention de celui-ci ne sont pas étudiées. C'est également le cas dans la formation

pour le dipldme d'Etat d'infirmier ou le sujet ne fait pas l'objet d'un cours spécifique. Ces



éléments concrets nous permettent d'appuyer la recommandation de formations sur ce sujet.
Celles-ci devront permettre aux aides-soignants, comme aux infirmiers, d'améliorer la prise en
soin des personnes agées concernées par l'incontinence urinaire, mais aussi de celles a risque
d'incontinence urinaire. Plusieurs organismes de formation proposent des modules sur ce
sujet. Parmi les formations existantes, nous recommandons de privilégier celles proposant une

évaluation, a distance, des pratiques professionnelles.

Aussi, nos recommandations portent sur la nécessité d'une formation des soignants a
I'empathie. Le programme de recherche ORION a montré un manque de compassion et
d'empathie vis-a-vis des personnes agées concernées par l'incontinence urinaire. Or, il nous
semble essentiel de redire ici I'importance de I'empathie au cceur de toute relation de soin.
Définie comme "une fonction psychique complexe mobilisant les affects pour accueillir la
détresse d’autrui, cognition pour déterminer ses désirs, conation pour mettre en ceuvre les
actions thérapeutiques et relationnelles utiles et efficaces éthiqguement centrées sur le
patient”, elle permet de se mettre au plus proche de l'autre pour comprendre ses besoins
(Thomas & Hazif-Thomas, 2022). Si cette empathie est innée, elle nécessite parfois d'étre

développée. Des formations peuvent alors étre proposées (Wever et al., 2023).

5.4.2. Prévention primaire

Au regard des représentations sociales des aidants et de la population générale sur
I'incontinence urinaire, la prévention primaire nous apparait essentielle. Effectivement, ce
probléme de santé est représenté comme un sujet honteux et tabou. Dans ce contexte, la
crainte d'en parler peut entrainer un retard de prise en charge ou l'isolement de la personne
concernée. Nous pensons que la prévention primaire pourrait, en plus de diminuer la
prévalence de l'incontinence urinaire dans la population, aider a lever ce tabou, en permettant
de libérer la parole sur le sujet. Le milieu scolaire nous semble adapté pour le déploiement
d'actions de prévention primaire. En effet, ce terrain est souvent plébiscité pour la mise en

place de programmes d'éducation ou de prévention (Guiet-Silvain et al., 2011).

Par le biais de cessions d'informations, mais aussi par I'apprentissage d'exercices quotidiens de

renforcement, les éleves pourraient acquérir des connaissances et des compétences sur les



problémes d'incontinence urinaire, et ainsi considérer ce probléeme de santé comme n'importe
quel autre. Ces actions pourraient étre menées par les infirmiers des établissements scolaires,
en lien avec leurs missions de prévention et d'éducation a la santé, mais aussi avec les
professeurs d'éducation physique et sportive. Cette collaboration nous semble nécessaire pour

allier approches informative et interactive.

Ces recommandations nous semblent essentielles pour améliorer la prise en soin des
personnes agées institutionnalisées concernées par l'incontinence urinaire. Leur application

devrait permettre de préparer au mieux |'avenir sur ce sujet complexe.
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Conclusion

Le programme de recherche ORION visait a comprendre les perceptions, les représentations
sociales et les logiques d'action entourant l'incontinence urinaire. Ainsi, dans une démarche
compréhensive et phénoménologique, les vécus et expériences de résidents d'EHPAD, de leurs
soignants, de leurs aidants, et de la population générale ont été recueillis. Les différentes
méthodes utilisées dans nos études nous ont ensuite permis de mettre en lumiéere les
représentations sociales entourant ce probleme de santé. Objet de dégoUlt, sujet tabou et
honteux, systématiquement associé a la dépendance... autant de représentations qui peuvent
porter atteinte a la dignité de la personne concernée par ce probleme de santé. Au regard de
ces résultats, des recommandations ont été proposées. Elles doivent avant tout permettre
d'améliorer la prise en soin des résidents d'EHPAD concernés par |'incontinence urinaire et de

préserver leur dignité.

L'acquisition de connaissances nous est apparue comme une priorité. Dans un premier temps,
les aides-soignants et infirmiers devront étre ciblés par cette recommandation. Des formations
sur la spécificité de la prise en charge de l'incontinence urinaire en EHPAD devront étre suivies.
Elles permettront a ces soignants de soutenir leurs compétences, d'accroitre leurs
connaissances sur le sujet et sur sa prise en charge, et de déconstruire leurs fausses croyances.
Les résidents devront également développer leurs connaissances sur le sujet. Nous postulons
en effet que, par I'acquisition de savoirs sur l'incontinence urinaire et sa prise en charge, les
résidents d'EHPAD pourront développer leur pouvoir d'agir. Leur estime d'eux-mémes pourra
alors étre renforcée. Cependant, ces actions pour I'amélioration des connaissances devront

étre soutenues par les différents acteurs travaillant en EHPAD pour pouvoir étre déployées.

Les résultats du programme de recherche ORION nous encouragent donc a poursuivre ce
travail. L'élaboration et la mise en place d’une intervention éducative a destination des
résidents d'EHPAD, mais aussi le soutien de programmes de formation pour les soignants de

ces établissements devront faire partie des priorités.
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Annexe 1: Urinary Incontinence Quiz

Agree (1) | Disagreey)

1. Urinary incontinence is one of the results of normal aging.

Most people will involuntarily or accidentally lose control of their urine on a
regular basis by the time they reach age 85.

3.  Many common over-the-counter medications can cause involuntary urine
loss.

4. Other than pads, diapers, and catheters, little can be done to treat or cure
involuntary urine loss.

5. Once people start to lose control of their urine on a regular basis, they usually
can never regain complete control over it again.

6. Most people who currently have involuntary urine loss live normal lives.

7. Most physicians ask their older patients whether they have bladder control
problems.

8. Women are more likely than men to develop urinary incontinence.

9. Most people with involuntary urine loss talk to their doctors about it.

10. Involuntary urine loss is caused by only one or two conditions.

-

11. Many people with involuntary urine loss can be cured.

12. Almost everyone with urinary incontinence can experience significant
improvement.

13. Involuntary loss of urine can be caused by several easily treatable medical
conditions.

14. The best treatment for involuntary urine loss is usually surgery.

15. There are exercises that can help control urine if one leaks when they cough,
sneeze, or laugh.

Tableau 24 Urinary Incontinence Quiz, proposé par Branch et al. en 1994

Annexe 2: Knowledge and Practice Instrument

KNOWLEDGE AND PRACTICE INSTRUMENT (KPI)

KNOWLEDGE

1. Urinary incontinence improves in most residents with suitable treatment

2. When awake, most people need to empty the bladder every 2 — 4 hours

3. Stress incontinence is caused by psychological problems

4. A bladder infection can cause urinary incontinence

5. Older men may suffer from urinary incontinence after a prostate surgery

6. Urinary incontinence can occur more often in sneezing, coughing or walking

7. On admission to a home, more women are incontinent than men

8. More than 80% of all residents in nursing homes suffer from urinary incontinence

9. Diabetes can cause urinary incontinence

10. Having a stroke may lead to urinary incontinence

11. More residents suffer from urinary incontinence after being in a nursing home for a year than at admission

12. Mobility-limited residents are equally often urinary incontinent as mobile residents

13. Certain medications can treat urinary incontinence

14. Older people who have Parkinson are also often incontinent

15. Some antihypertensive or sleep medications can cause urinary incontinence

16. Urinary incontinence is a normal part of ageing (over 65 years)

17. Toilet training can improve incontinence in older people requiring care

18. Demented residents are more often urinary incontinent than non-demented residents
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PRACTICE

Drinking habit and excretion

. I know how much the residents drink

. | know the times at which the residents drink

. | know whether the residents drink beverages with caffeine or other beverages with diuretic effects (e.g. coffee, cola, etc.)

. | know how much urine the residents lose in an incontinence episode (damp underpants, wet pads, etc.)

. If the resident is demented, | control how much urine they lose in an incontinence episode (damp underpants, wet pads, etc.)

I Rvein R NN VURHE S

. I know how often the incontinent residents go to the toilet (e.g. every 30 minutes, every 3 hours, etc.)

10. | know the situations {e.g. during morning coffee, taking a walk, bathing etc.), in which the residents are incontinent/lose urine
12. I know the frequency of incontinence episodes of the residents (e.g. once a week, several times a day, etc.)

13. If the resident is demented, | check the times at which he/she loses urine

26. 1 know whether the resident wears a pad or other protective device

Assessment and information

4. On admission and if the health status changes, | ask the resident how long he/she has been incontinent

5. | ask the residents whether they notice that they lose urine

6. | ask incontinent residents about secondary episodes in using the toilet (such as pain on urinating, feeling of urgency, dripping)

11. | ask residents whether they lose urine especially on sneerzing, laughing or coughing
20. If a resident become incontinent, | inform the doctor
27. If the resident was already incontinent at home, | ask what she/he did about it and whether it helped

Documentation

14, | note in the documentation the times at which the residents are incontinent

15. I note in the documentation how much urine the resident loses in an incontinence episode

16. It makes no sense to write down how much the incontinent residents drink

17. | note in the documentation the times at which the incontinent residents drink

18. | note in the documentation what the incontinent residents drink

29, If demented incontinent residents express a wish to go to the toilet, | tell them they can go in the pads

Support

19. I inform the ward if a resident becomes incontinent

21. | set up a toilet plan for incontinent residents who have no or only slight mental incapacity

22. | set up a toilet plan for demented, incontinent residents (if they don't already have one)

23. If incontinent residents have a toilet plan, | request that they use the toilet according to the toilet plan

24, If demented, incontinent residents have a toilet plan, | request that they use the toilet according to the toilet plan

25. | help mobility-limited incontinent residents to use the toilet according to the toilet plan

28. If incontinent residents express a wish to go to the toilet, | help them if necessary

30. If mobility-limited incontinent residents express the wish to use the toilet, | help them

Tableau 25 Knowledge and Practice Instrument, proposé par Saxer et al. en 2008
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