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Logique familiale de soutien aupreés des personnes fgées dépendantes

Méme si depuis plusieurs années de nombreux chercheurs tant québécois, canadiens quanglo-
americains s'intéressent a la recherche sur le soutien informel auprés des personnes agées dépendantes,
il y en a par contre trés peu qui se préoccupent de la réticence des personnes-soutien vis-a-vis de
Putilisation des services de soutien formels! (Paquet, 1996). Selon Paquet (1996 )

Une personne-soutien réticente c’est une personne qui manifeste dans son discours et son
comportement une réserve face a l'utilisation des services formels. Cette réticence peut se
retrouver tant chez les utilisateurs de services que les non-utilisateurs qui connaissent les
services ou en soupgonnent I'existence. Cette réticence peut prendre la forme d’un refus des
services ou d’une acceptation obligée en raison du contexte de I’assistance ou de la condition de
santé de la personne agée et ou de la personne soutien. (p. 445)

Or, la réticence, selon les indications de la littérature, est un phénomeéne pour le moins trés répandu.
Malgré le fardeau souvent lourd de la prise en charge d’une personne agée dépendante, plusieurs
personnes-soutien utilisent les services que lorsqu’elles ne peuvent plus faire autrement et que la limite
de l'acceptable est dépassée. En fait, la situation se résume a ceci : elles sont a bout de souffle, épuisées
physiquement et psychologiquement et souvent en état de crise. Les personnes~soutien n’ont alors plus
les capacités nécessaires pour mener a bien leurs lourdes tiches qui les accaparent et les stressent.

Au moment ou le contexte sociodémographique, économique et politique fait que I’Etat privilégie plus
que jamais, dans la réorganisation du systtme de santé, le maintien a domicile des personnes

dépendantes, il importe d’explorer ce phénoméne de la réticence afin de mieux le comprendre. En
effet, car :

La réticence des personnes-soutien a de quoi inquiéter le systéme de santé qui doit prendre le
virage de la prévention (MSSS, 1992) puisque sa logique de planification, d’organisation et de
dispensation des services est rudement mise a épreuve. Effectivement, le postulat d’une
adéquation linéaire simple entre les problémes de santé d’une population, ses besoins et les
services a implanter pour y remédier, ne résiste pas a la logique familiale de soutien. la
reticence des personnes-soutien montre que la logique familiale de soutien est plus complexe
que ne le laisse entendre celle du systéme de santé. (Paquet, 1996 : 210)

Ce que laisse présager ces derniers propos, c’est qu’il n'y a aucune garantie que la mise en place de
services va automatiquement assurer leur utilisation. Dans son souci de mieux comprendre la
réticence, la Direction de la santé publique (DSP) de la Régie régionale de la santé et des services
sociaux de Lanaudiére (RRSSSL) a effectué une série de travaux visant a explorer ce phénomeéne pour
ainsi mieux soutenir le milieu de la pratique dans la planification et la programmation de services
destinés & venir en aide aux personnes-soutien. Jusqulici, Peffort des travaux d’exploration sur la
réticence s’est concentré sur une population d’informateurs clés. Le matériel recueilli a permis de
défricher le terrain sur le phénoméne de la réticence et d’apporter un éclairage socio-anthropologique

! Plus loin dans les articles, les services de soutien formels font référence aux services de répit institutionnels, communautaires ou i domicile dispensés par
le réseau des établissements publics on communautaires. 1l est 2 noter que les services de soutien formels couvrent un ensemble plus large de services que
ceux de répit comme par exemple les soins infirmiers et médicaux. Cependant, dans notre recherche, les services formels se limitent aux services de répit
qui s’adressent particuliérement aux personnes-soutien. Nous entendons par répit des services ayant comme objectif de diminuer le fardeau des
personnes-soutien. Le répit institutionnel fait référence aux services d’nébergement temporaire dispensés, entre autres, par les centres d’accueil. Le répii
fait aussi référence aux services de gardiennage et de soutien 4 domicile dispensés par les CLSC et les centres d’action bénévole. Pour le soutien 4 domicile,
il s’agit de soutien aux activités de la vie domestique (entretien ménager, préparation des repas, courses).
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sur la question. Ce travail a d’ailleurs débouché sur la publication d’une thése de doctorat (Paquet, .
1996)1.

Cette recherche veut compléter cet éclairage en poursuivant Pexploration de la réticence aupres des '
persontes-soutien. Plus précisément cette étude vise deux objectifs :

o Premiérement, a partir des constats de recherche générés par les résultats des travaux réalisés .
antérieurement auprées des informateurs clés et effectuer une analyse exploratoire de la
réticence auprés d’un échantillon de personnes-soutien.

» Deuxiémement, suivant Ianalyse exploratoire de la réticence auprés des personnes-soutien,
dégager des pistes concrétes d’intervention afin de soutenir le milieu de la pratique dans la
planification, Porganisation et la dispensation des services aupres des personnes-soutien. |

Le rapport est divisé en trois parties. La premiére partie présente une série de travaux sous forme
d’articles qui permettent de faire globalement le point sur les enjeux sociosanitaires, politiques et .
scientifiques de la réticence tout en proposant un angle socio-anthropologique pour sa compréhension. :
Ces travaux apportent ainsi une contribution a la compréhension de la logique familiale de soutien
versus la problématigue du recours aux services.

Recueil de textes des fravaux sur Ia réticence des

La deuxiéme partie présente les résultats de la recherche. En premier lieu, la description des résultats
v porte sur ’analyse qualitative des entrevues effectuées auprés des personnes-soutien. Ensuite, deux , personnes-soutien effectués a la DSP
L études de cas sont présentées et viennent juger de la pertinence de certains constats de recherche qui

: sont dégagés des analyses de la premiére partie. [mmédiatement apres les ¢tudes de cas, suit la '
conclusion qui trace les implications pratiques des données de ta recherche.
o . Mario Paquet

Finalement, comme la publication de ce rapport marque dix ans de recherche a la DSP dans le champ '
: de la recherche sur l’aide informelle auprés des personnes agge en perte d’autononue, la troisiéme
partie présente 'ensemble des travaux publiés sous forme d’articles. Pour la DSP, le transfert et le
décloisonnement des connaissances sont des éléments fondamentaux pour maximiser les retombées des '
recherches. Au cours des ans, des efforts importants ont été investis dans la diffusion des travaux,.
comme la rédaction d’articles. Ainsi, le lecteur sera en mesure de puiser, ici et 1a, dans le corpus des ™ .
articles et ce, au gré de ses besoins, tout en n'étant pas obligé de passer une somme de temps trop '
considérable pour répondre aux questions qu’il se pose.

| Comme ce projet s’est effectué avec la participation ponctuelle de collaborateurs, ces derniers sont '
identifiés dans les parties concernées. '

! Paquet, M. (1996). Vers une comprehension du phénomene de la réticence des personnes-soutien de personnes dgées dépendantes vis-d-vis de
é’uﬁhﬁs‘alion des services de sontfen formels. Montréal : Université de Montréal, thése de doctorat, Programme de sciences humaines appliquées, Faculté des
tudes supérieurs.
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Premier article

La problématique d’intervention aupreés
des personnes-soutien de personnes 4gées ou le

défi de la prévention en santé mentale

Note : ce texte paru en 1992 est a4 Porigine de I’émergence
de la réticence comme idée de recherche potentiellement
pertinente a explorer scientifiquement.
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LA PROBLEMATIQUE D’INTERVENTION AQPR}‘ES
DES PERSONNES-SOUTIEN DE PERSONNES AGEES
OU LE DEFI DE LA PREVENTION EN SANTE MENTALE!

par Mario Paquet, agent de recherche au DSC du Centre hospitalier régional De Lanauditre & Jolicite.

Introduction

Les chercheurs qui connaissent le
champ de t'aide informelle ne manquent
jamais une occasion de rappeler que la
famille est le plus important systi2me de
soutien pour les personnes agées en perte
d’autonomie. Ils ne manguent pas de
rappeler aussi que le soutien de 1a famille
provient avant tout des femmes et que le
stress et le fardeau de I'assistance sont
parfois vécus si difficilement par les
aidants qu'ils menacent leur santé men-
tale (Georges & Gwyther, 1986). Selon
Lacombe (1991, p. 27) «lesconséquences
psychologiques du rdle d'aidant dépas-
sentde beaucoup lesatteintes physiques».
Par contre, ce qui est moins fréquemment
mentionné, c’est que, en fonction des re-
cherches, de 30 % 4 58 % des personnes-
soutien sont des personnes dgées (Garant
& Bolduc, 1990). Ainsi, il est possible de
dire que pour un bon nombre de person-
nes Agées, les problemes de santé mentale
peuvent découler en partie ou en totalité
d’un contexte d’assistance,

Au Québec comme ailleurs, la
préventionestune straégied'intervention
privilégiée pour améliorer la santé de la
population. Or, dans le cas des personnes-
soutien, est-il possible de prévenir I'ap-

parition de problémes de santé mentale?
‘La question mérite notre attention car la

prévention auprés de cette population
s'avere un défi 2 bien des égards. C'est ce
que nous vous invitons A constater dans le
présent article, 11 livre le conignu d’une
série de sept entrevues de groupe effec-
tuées auprds de 61 intervenants du main-
tien A domicile des CLSC de larégion de
Lanaudi2re?. Il importe de signaler qu'au
départ, I'objectif consistaitprincipalement
Acernerla perception des intervenants sur
I'intervention de groupe (groupe d'en-
traide, de soutien, d’aide mutuelle, etc.).
Toutelois, méme si les intervenants,

Le Gérontophile, Vol. 14 N* 2

comme on le verra, considerent 1'inter-
vention de groupe comme une stratégie
d’intervention essentiellement & caracidre
préventif, ¢’est néanmoins dans une op-
tique beaucoup plus générale et lide 2 1a
problématique du maintien & domicile
que la prévention aupres de cette popula-
tion a été abordée. Qui plus est, une partie
du texte dégage donc le point de vue des
intervenants surcette mesure d'aide, mais
se consacre 2 la présentation de dimen-
sions qui interpellent 12 prévention,

Problématique d’intervention

L'importance d aider les personnes-
soutien pour assurer le maintien & domi-
cile des personnes dgées

Alalueur de la lintérature scientifique
et professionnelle, il s'avere qu’aider les
aidants est une nécessité pour que ces
derniers apportent Jeur soutien aux per-
sonnes Agées dans les meilleures condi-
tions de vie possibles, Mais que pensent
les intervenants de la région de Lanau-
dizre deI'importance de venir en aide aux
personnes-souticn de personnes agées en
perte d’autonomie?

La réponse i cette question est sans
équivoque: tous les intervenants rencon-
trés en entrevue s’entendent pour dire
qu’il est primordial de venir en aide aux
personnes-soutien,

L'intervention d’aide auprds des
aidants est de premitre importance car, si
I'on admet qu'une personne 3gée en
grande perie d’autonomie ne peut sub-
venir seule 3 tous ses besoins, ¢'est donc
la personne-soutien qui doit assumer la
différence, souvent énorme, desbesoins
combler de I'ainé. Comme le dit un inter-
venant: ’

.

... ¢'est effarant le nombre d"heures
que les familles mettent auprés des
personnes agées, ¢a a2 quasiment pas
d’allure. C'est entre 75 &1 9 % par
rapport 4 toutes les ressources du
réseau et toutes les ressources com-
munautaires,

Ainsi, il est facile d'imaginer que le
soutien des aidants est lacondition essen-
ticlle du maintien & domicile des person-
nes 4gées puisque ce sont eux qui ap-
portent presque toute 1'aide indispensable
a1'aidé. Ainsi, il est impossible de penser
maintien 2 domicile sans la contribution
des personnes-soutien:

S'iln’yavait pas de personnes-soutien,
il n'y aurait pas de possibilité que ces
personnesen perte d aulonomie soient
2 la maison. Malgré le maximum de
services qu'on peut offrr, c’est ja-
mais suffisant.

Le fa: deau des personnes-soutien

De I'effort consenti pour assurer le
maintien 3 domicile de I'3tre cher, il en
résulte un investissement en capital
humain dont le prix est fort élevé. Ii est
égal 2 la somme du soutien quotidien
dépensé. A ce titre, les intervenants n'ont
pas manqué de faire le calcul dela somme
de cesdépenses. I faut dire en partant que
les personnes-soutien voient la responsa-
bilité de la prise en charge de la personne
dgée comme un &fi A relever. Ce défi est
de taille, mais comme la «générosités des
aidants dépasse celle de «la moyenne de
’humain», ceux-ci prendront 1out sous
leur gérance. Ont-ils vraiment le choix
étant donné que la plupart du temps le
principal aidant est la seule personne
pouvant prendre 1a charge du soutien 2
I’aidé?

Laroutine despersonnes-soatien, c'est
de s'affairer aux activités de la vie quo-




tidienne (hygidne, habillage, alimemau'pn,
déptacement) et domestiques (entreuien
ménager, préparation des repas, courses).
C'est aussi de 1'accompagnement, des
soins médicaux, de la surveillance cons-
tante sans oublier le souticn moral telle-
ment nécessaire A la préservation de 1'au-
tonomie de la personne 4gée. A cela
s"ajoutent, pour ceriains, d'autres respon-
sabilités comme le travail 2 I'extérieur de
1a maison, 1'éducation des enfants, eic.

La tache est de toute évidence trop
grande pour ce que la personne-soutien
est capable de prendre et ce, malgré une
grande volonté de vouloir out faire. Al
fongue, les personnes-soutien, débordées
par la lourdeur de la prise en cha{ge.
s"apergoivent de plus en plus des limntc.s
de leur potentiel et de 1a difficuli  conu-
nuer d’apporter de {"aide 3 la méme ca-
dence. La vitalité du début de la prise en
charge qui n'avait d'égale que le défi du
maintien A domicile de la personne agée
fait désormais place aux nombreuses dif-
ficultés de la routine quotidienne. L2 fa-
tigue enest une manifeste; lalittérature I'a
tres 1t diagnostiquée comme de I'épuise-
ment physique et psychologique.

Bref, 2 un moment donné, 2 force
d’accomplir plus que le possible, les per-
sonnes-soutien n'en peuvent plus. Elles
deviennent 3 bout de souffle, et n'étant
plus capables de vaquer 2 la tiche, le
placement qui constituait jadis le demier
recours est maintenant la solution envi-
sagée. Bien entendu, la décision d’opter
porr le placement en institution ne se fait
pas du jour au lendemain, Généralement,
elle se prend cependant A un stade critique
dans I'évolution de fa priscencharge et la
problématique sociosanitaire des aidants
prend alors un caractére particulier en
termes d’urgence d'intervention. Celaest
d'autant plus vrai quand I'ampleur du
fardeau est A ce point tefle qu'une de ses
conséquences est [a manifestation d"abus
envers la personne agée.

Diminuer le fardeau des personnes-
soutien , oui mais...

Devant cet état de faits, les interve-
nants sont trés préoccupés des problémes
vécus par les personnes-soutien. Com-
ment ne pas prioriser la diminution du
fardeau chez les aidants quand «on est
conscient de [a richesse des aidants

naturels [...} [etqu’] onestaussi wnsci;nt
de [leur) précarité» et de ce qui amrive
lorsque le soutenant «Craquex:

11 suffit de voir les cas od cetie per-
sonne-12 (la personne poteaw) quanfhl
Jui arive quelque chose tout le mi lien
se désorganise, s¢ déstabilise, puis 1
c'est la demande de placement ou e
rush pour I'hpital, c'est le branle-bas
de combat.

Or, si diminuer le fardeau des aidants
est une priorité d’intervention, il demeure
que les services dispensés par les CLSC
auprés de cette clientZle ne peuvent per-
mettre 1’atteinte de cet objectif. Si la
qualité, par exemple, des services régu-
liers de maintien 2 domicile (auxiliaire
familiale, soins médicaux, gardicnnage)
n’est pasen cause, ilen vaautrementdela
quantité offerte. A cet égard, I'évaluation
des intervenants est trds significative de
'ampleur du probléme comme en
témoignent les propos suivants:

Moi je pense qu'en services réguliers
de maintien A domicile,c’est minable.
En termes de suffisance, pas de qua-
Lité.

... avec le peu de ressources qu'on
peut of frir, je trouve qu'on esten gros
manque, jc pense qu’on met des dia-
chylons sur des bobos.

Globalement, «on éieint des feux» en
donnant un «minimum vital» de services.
Qui plus est, 3 défaut de ne pouvoir oflrir
qu"un modeste «coup de pouce, I'inter-
venant n"a d'autre choix que de suggérer
aux aidants de se tourner vers de 1’aide
extérieure au CLSC. Or, comment s¢
tourner, par exemple, vers I'aide com-
munautaire, de 1’entourage ou des autres
membres de la famille, lorsque, pour une
multitude de raisons, elle est difficile 3
obtenir?

Au surplus, avec si peu d'aide dis-
pensée par les CLSC, peut-on arriver 3
faire du maintien 2 domicile? Question
fort A propos danslecontexie des coupures
budgétaires qui incitent 1'intervenant a se
demander si le virage des CLSC ne se fait
pas plutdt «vers du curatif 2 domiciles au
licu du mainten  domicile. Méme si la
prévention de I'épuisement des person-
nes-soutien ressort comme une volonté
agprésdes intervenants, elleest néanmoins

tr2s secondaire dans leurs pratiques d'in-
terveation, faute de ressources pour le
faire,

L'utilisation des services en période de
crise

Ce qui rend encore plus probléma-
lique Iintervention préventive auprs de
cete clienttle, ¢’est que les aidants solki-
citentde!'aide, 1a plupart dutemps, quand
ils n’en peuvent plus. D&s lors, comme a
situation en est une de crise, il est rop tard
pour la prévenir et les besoins immédiats
A combler sont nombreux, d'ob 1'impos-
sibilitéd'y apporter une réponse adéquate,

...Quand on les &piste, quand ils font
appelanous, si on ne lesavait pasdéja
dans notre maintien actif, quand ils
nous appellent il est déja trop tard, ils
sontdéjaépuisés,c’estuncrid’alame.

Le fait que les personnes-soutien ne
demandent de 1'aide qu'au moment o
clles n’ont plus le choix, nous introduit
dans l¢ questionnement du pourquoi il en
est ainsi, L'utilisation des services, en
demier recours seulement, est-elle due 3
la méconnaissance des services offerts
par lesCLSC? C’estune hypoth&se, parmi
d'autres, comme on le verra, qu'il est
possible de déduire du discours des inter-
venants ¢ar leur pratique démontre que
les aidants connaissent peu les services
des CLSC. '

La réticence vis-d-wis I' wilisation des

services

En explorant pourquoi les personnes-
soutien n'utilisent les services qu'av
moment ol la situation est critique, il
apparait incontournable de glisser un mot
sur un phénomene qu’'on pourrait nom-
mer la rélicence vis--vis 1" utilisation des
services ¢t ce, méme quand ils sont con-
nus. 11 faut avouer, comme le démontre
I’observation, que méme en période de
crise souvent ce n'est pas I'aidant qui
sollicite de I'aide, mais un autre membre
de 1a famille. Du reste, il serait somme
toute préférable de parler de réticence vis-
A-vis toute forme d'aide venant de
I'extérieur qu'elle soit formelle (services
publics) ou informelle (communauté,
entourage, famille ) plutdt que de se li-
miter & la réticence face A 1'utilisation des
services du CLSC. Cependant, comme
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les données recueillies lors des entrevues
correspondent plusa l'utilisation de 1'aide
extérieure en termes de services formels
dispensés par les CLSC, la présente
analyse n'aborde que cette dimension.

La difficulté de faire de I’intervention
préventive est bien manifeste lorsqu’une
caractéristique des personnes-soutien est
d’ére peuréceptive aux offres de services
avant que ne s'installe fa limite de 1'ac-
ceptable dans la simation de la prise en
charge, 1l est pratiquement hors de ques-
tion, avant la crise, d’accepler de aide;
«on vous appelleraquand on aura besoin»
estlaréponse donnée parplusieurs al’offre
de services. Pourquoi dérangeralorsqu'on
est capable de se débrouiller senl! Dans
certains cas, l’intervenant, voyant les
bénéficies potentiels du soulagement de
1'aide, n'a d’autre choix que d’insister
auprésdeI'aidanten usantd'une stratégie
fort simple, c'est-3-dire lui «tordre les
bras»: «ga m'est amrivé A quelques re-
prises de «casser les bras» d’une madame
pour lui faire accepier sa part de gardien-
nage, parce que son mari fait du Al-
zheimer». Mais «ils ne veulent rien savoir
de nous autres». L'explication avancée
parce méme intervenant pour comprendre
la difficulté des aidants A accepter de
I'aide, témoigne de la désorganisation
saciale etde I'isolementque faitvivreala
longue le contexte de I"assistance. Ecou-
tons-le;

C’estqu'ils sonttellement pris dans la
situation, ils ont tellement coupé les.
contacts avec I'entourage parce qu'ils
sont toujours i la maison a cause du
malade, qu’a un moment donné, ils ne
savent plus comment sortir, ils ne
savent plus quoi faire comme activité:
«je ne connais personne», «je n'ai
plus de contact», «qu’est-ce que je
vais faire avec sept heures.»

On le voit, I'aidant, lorsqu'il est face 2
une offre de répit par exemple, se de-
mande ce qu’il va faire du temps alloué
tellement son quotidien est arrivé A lui
faire oublier ses propres besoins sociaux.
$'il est vrai que le problme de désorga-
nisation et d’isolement social des aidants
estloinde favoriser'acceptationde ' aide,
le témoignage des intervenants nous rap-
pelle qu'il y a encore au registre de la
problématique d'autres dimensions 3
cerner,
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D’abord, il importe d'avoir a I'esprit
que les personnes-soutien, qui sont sou-
vent des personnes agées, ont leur vie
durant toujours «trimé dur». Elles sont
orgueillcuses, fitres, indépendantes et
veulent garder leur autonomie. Elles ne
sont pas habituées & demander de I'aide
puisqu'elles se sont toujours organisées
autrement, et le faire «c'est bien trop
geénant»,

De plus, prendre soin d'un étre cher a
un sens profond pour I’aidant. 11 y trouve
une grande source de valorisation gue
I"aide extérieure vient hypothéquer dans
la mesure ob elle questionne sa propre
capacité 2 faire ce qu'il faut pour 1'aidé:
«[...] elle se dit qu’est-ce que je fais ici».
«[...]moi je ne suis pas capable de faire ce
qu’il faut, alors que ¢a devrait ére 3 moi
de lefaire...» On se sent vraiment coupable
de laisser 4 d’autres une partie des soins
prodigués i I'aidé. A I'extréme, «clie se
sent tellement coupable qu'elle n’en don
pas des nuits.» 1 s’agit 12 d’un cas type,
mais quand méme révélateur de 1'am-
pleur delaculpabilité vécue. Sil'on ajoute
la peur du placement, cela n'a rien pour
diminuer e sentiment de culpabilité. «J'ai.
trés peur qu’on fasse le placement de mon
conjoint.»

Retenons aussi que la prise en charge
d’ une personne dgéeest considérée comme
une affaire privée de famille. Intervenir
dans ce contexte n’est pas chose simple
car on est pas prét a faire «jouer» qui veut
dans ses «plates-bandes», Dit autrement
etde fagonclaire, le souhait desaidants se
résume simplement A ceci:«[...] pas trop
d’érangers dans le décor» pour se méler
de leurs affaires. L.a peur du «commérage»
de I'entourage quand des «étrangers»
viennent & la maison et la peur de 1a non-
confidentialit¢ rajoutent auwx difficuliés
de pénétrer facilement dans 1'univers du
privé et en méme temps permettent d’ap-
porter les demiéres explications retracées
pour comprendre la réticence vis-a-vis
1'aide extérieure.

Un réaction favorable

Or, si la réticence face a I'aide
extérieure est une attitude de la plupart
des personnes-soutien, il y en a tout de
mé&me ceriains qui réagissent favorable-
ment Dans ces cas, I"ouverture est liée au
fait que lesservices sontconsidéréscomme
un di:

1l y en a chez qui on va qui disent
«moi j'ai pay€ des taxes toute ma vie,
des services j'en veux A [1a] tonnc et jo
{ne] comprends [pas] que vous &tesict
juste une heure par semaine, vous
devriez étre quasiment tout le temps
chez nous...»

Pour en finir sur ce point, il reste A dire
que lorsque la barrigre de la réticence est
franchie, le défi de 1'intervention
préventivereste malgré tout entiercomme
le laisse percevoir ce passage:

{...}aprésqueles gensnousontconnu,
qu'ilsontcommencétimidementaac-
cepter un petit peu de services {...) ils
enveulent teliement de services qu'on
est plus capable de répondre 2 leur
demande.

D'ailleurs, méme quand les services
sontdisponibles, les problémesde 'inter-
vention ne sont pas pour autant tous réso-
lus. Prenons I'exemple du répit-dépan-
nage comme ’hébergement temporaire
qui, dans certains secteurs de la région,
pose un probleéme de fiabilité A cause de 1a
difficulté de savoir A I'avance s’i} scra
possible pour la personne-soutien de 1" uti-
liser au moment souhaité,

De toute évidence, 1'accds au répit
doitétre facilité au maximum étant donné
que C'est le type d’aide le plus en de-
mande chez les personnes-soutien.
Néanmoins, il reste que ces gensont aussi
besoind’ unc oreille pour les &couter, pour
parler en toute quiétude, Cetie oreille,
lorsque 1’aidant bénéficie de services 2
domicile, c’est souvent I'auxiliaire fa-
miliale qui a toute la confiance comme si
elle était leur propre fille. La relation
auxiliaire-aidant devient A ce point signi-
ficative qu'en peu de temps s’installe
I'amiti€. Nous ne pouvions passer sous
silence le soutien moral apporté par les
auxiliaires familiales méme si cela a pris
peu deplace dans les entrevues, parce que
d’unepart, quoique nonreconnuformelle-
ment, il n’enconstitut pas moins une con-
tribution importanie ausoutien des aidants:
«Jetrouve gatres importantde lesécouters.
D’autre part, parce qu’apporter ce genre
de soutien n’est pas sans conséquences
pour les auxiliaires familiales elles-
mémes:

La réalité de ¢a, elle se traduit par du
burn-cut de nos auxiliaires. [ y a des



filles [que) ¢a fait quinze ans [qu’elles
font ce travail]. Je m’apergois que,
depuis quelques années, ¢'est de plus
en plus difficile parce que le support
moral qu’il faut que w fasses a ces
familles-13,¢’estquelquechose. [1n'y
a pas juste le travail physique, c’esl
toutce qu'il faut qu'elles absorbent en
termes de moral pour aider ces gens-
la.

L'intervention de groupe comme mesure
d aide powr les personnes-soutien

11s"agitmaintenant de dégager le point
de vue desintervenants sur l'intervention
de groupe. Il est évident pour ces derniers
que les personnes-soutien ont besoin de
soutiencognitif et]'intervention de groupe
est une stratégic d’aide appropriée pour y
répondre. Le besoin de soutien cognitif
des aidants revél plusieurs dimensions:
de I'information sur les ressources com-
munautaires et autres disponibles, sur la
maladie du patient, son évolution, son
traitement et sur la facon de soigner la per-
sonne agée.

Si un soutien cognitif est nécessaire
aux aidants, 1'échange avec d’autres
aidants I'est tout autant, et IA encore, I'in-
tervention de groupe est propice 2 la
manifestation de cette forme de soutien,
En groupe, les personnes-soutien réali-
sent qu'elles vivent les mémes choses. Il
y 2 des liens qui peuvent se créer entre
cellesci. De plus, elles profitent de
I'expérience de soutien des pairs et par-
tagent des «trucs» pour faire face aux
problemes. L'intervention de groupe est
aussi une bonne tribune pour étre écouté
et parler de son vécu émotionnel.

Du reste, I'intervention de groupe est
intéressante non seulement parce qu'elle
apporte du soutien social indispensable
aux aidants, mais aussi parce qu’elle est
plus économique que I'intervention indi-
vidualisée et permet de rejoindre plus de
monde et de moins travailler A «la pidce»
(cas par cas). Cependant, les intervenants
demeurent convaincus que ce type d'aide
n'arien de «miraculenx», Ce n'est pas le
«reméde» 2 tous les besoins des person-
nes-soutien. En ce sens, il est pertinent de
metlre A jour ceriaines questions qui
émergent du discours des intervenants et
qui font parties de leur niveau de préoccu-
pation. Par exemple, compte tenn du
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fardeau et du temps 2 la disposition des
personnes-soutien, n'est-il pas permis de
croire que celles-ci vont préférer se
changer les idées autrement que par leur
participation 2 des rencontres de groupe
(ex.: aller au cinéma)? Compie enu de la
singularité des besoins des personnes-
soutien, est-ce que I'intervention de groupe
est la stratégie d'aide la plus adéquate
pour répondre A leurs besoins immédiats?
Est-ce que les personnes-soutien sont
disposées 2 discuter de leur vécu surtout
ence qui concerne les affaires privées de
famille et I'intimité? Est-ce que les per-
sonnes-soutien sont intéressées A parler
de leurs problemes et sont prétes 2 en-
tendre ceuxdes autresalorsqu'elles vivent
a longueur de jour la situation difficile de
I'assistanceavprésde 'aidé? Voild autant
de questions tout aussi importantes les
unes que les autres,

Par ailleurs, la pertinence de I'inter-
ventionde groupe comme stratégie d aide
pour les personnes-soutien sesitue surtout
au niveau de la prévention: «avant que ¢a
craque» (avant que la crise arrive). Dans
ces conditions, 1'effet positif de 1'inter-
vention de groupe est vu 2 long terme.
Prenons|’exemple de quelqu’un qui prend
soind’une personne atteinte d*une maladie
évolutivecomme lamaladie d’ Alzheimer.,
Cet aidant trouvera profitable son impli-
cation 2 longue échéance dans un groupe
car il lui sera possible d'adapier le con-
texte de I’assistance en fonction de1'évo-
Iution de la maladie.

Néanmoins, si on donnait aux interve-
nants la possibilité de faire ce que bon leur
semble pour aider les personnes-soutien,
cene serait pasde I"interventionde groupe
qu’ils organiseraient en premier lieu mais
du répit. -

Acetégard, il est facile de comprendre
la position des intervenants, En effet, il
faut étre en meswre de répondre avx be-
soins spécifiques des aidants avant de les
intégrer A une formule d*aide comme I'in-
tervention de groupe. Le répitétant, selon
I’aveu méme des aidants, le besoin par
excellence A combler puisqu'ils veulent
remédier 2 I'épuisement qui les accable.
Or, I'inlervention de groupe ne peut
répondre 2 ce besoin primordial d’autant
que ce type d'aide ne diminue en sien le
fardeau des aidants comme les interve-
nants fe mentionnent.

Bref, avant Pintervention de groupe:

[...}ily a 2 combler pour les gens qui
ont ieur personne A la journée longue,
je dirais 2 nuit longue, il y a un besoin
de «break» individuel. C'est quand tu
es pogné 2 la maison 24 heures par
jour,etla nuittu te RRvestoutle temps,
etc., wu as besoin d'un «break» pour
faire quelque chose pour oi, pas pour
te remettre dans une réunion...

Qui plus est, pour que les personnes-
soutien pensent & participer A des ren-
contres de groupe, il faut préalablement
qu'elles ne soient pasen situation de crise
oud’épuisement. Etcen’est pastout. Iy
ad'autres conditions de participation. On
peut ies résumer comme suit:

- Que les personnes-soutien aient la dis-
ponibilité en termes de temps, ce qui
dans leur cas est loin d"&tre évident.

- Ladisponibilité de temps peut, en partie,
étre surmontée si la personne-souticn a
acces A une ressource pour la remplacer
en son absence., Mais encore faut-il
qu'elle ait les moyens de payer cette
ressource. De plus, cette ressource doit
étre compétente pour que la personne-
soutien s’absente en toute quiétude.

- Que les personnes-soutien aient aussi
acces A des moyens de transport pour se
rendre au lieu des rencontres,

Pour terminer ce point, il semble

manifeste du point de vue des interve-

nants que I'aide auprés des personnes-
soutien ne s¢ limite pas uniquement 2 de
I"intervention de groupe. A ce titre, a
recommandation est claire;

Il faut pas tout attendre de l'inter-
vention de groupe, elle est importante
mais il reste qu'il faut donnerun mini-
mum de services pour que c¢ soit
viable & domicile...

En ce sens, de I'aide concréte pour
partager les taches, de I'aide profession-
nelle et financitre, des mesures de répit
sont autant de mesures A envisager pour
aider les personnes-soutien,

Conclusion

Au terme de ce travail, que doit-on
retenir du point de vue des intervenants
sur la problématique d’intervention en
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. regard des personnes-soutien? D'abord,

il apparait évident qu'il y a une concor-
dance entre 1a perception des intervenants
de la région et ce qui se dégage de la
littérature scientifique et professionnelie
sur les éléments de la problématique d'in-
tervention. Qu’il suffise de rappeler ici
comment, pour les intervenants, il est
important de veniren aide aux personnes-
soutien, en raison du fardeau qu'impose
1a prise en charge d'un ainé, Les interve-
nants soulignent aussi leur volonté de
maintenir 1'aidé A domicile aussi
longtemps que possible. Or, on a vuque si
les intervenants sont préoccupés par le
vécu des aidants et que d’alléger leur
fardeau est une priorité d'intervention,
ces derniers sont toutefois peu eaclins 2
croire en ['aticinte de cet objectif. Le
manque de ressources pour dispenser des
services est la raison du peu d'enthou-
siasme vis-3-vis la réalisation de 1’objec-
tif. Dans le contexte actuel de restriction
budgétaire, ona plusI'impression de faire
du «curatif 2 domicile» que du maintien 2
domicile; la prévention de I'épuisement

des personnes-soutien demeurant le pa-
rent pauvre des pratiques d'intervention.
De plus, laréticence des personnes-soutien
A utiliser les services, celles-ci ne les
utilisant souvent qu'en période de crise,
ne facilite enrien!’intervention préventive
aupres de cette population,

En ce qui concerne I'intervention de
groupe, méme constat de concordance
avec la litérature. L'intervention de
groupe peut répondre A plusieurs besoins
des aidants (soutien cognitif, émotionnel,
échange avec d'autres personnes vivant
une situation de prise en charge). Cepen-
dant, cette mesure d’aide m’est pas la
réponse  tous leurs besoins. Elle peut 8tre
une stratégie d’aide préventive valable
long terme, mais dans les cas o 1"€puise-
mentest déja présent, ¢ est le répit qui est
avanttout Je besoin nécessaire 3 combler.
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Notes

L. Cet aticle est tiré d'une recherche qui 3 é15
rendue passible grice 3 une sabvention conjointe
du minisi2re de la Sanié et des Services socian
et du Conseil de Iz santé et des services socaux
de Lanauditre ex des Laurentides dans le cadre
du programme de subvention pour projet d ‘inter-
ventions, d'&udes et d’analyses en santé com-
munautajre.

2. Pour plus de dénils sur Ia méhodalogie, nous
référons le lecteur av document de base ayant
servi d la rédaction de ce wxie. Vair Paquet
(1991) en bibliographie.
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Une étude exploratoire sur le recours aux services

Deuxiéme article

La prévention aypres des personnes-soutien de
personnes 4gées dépendantes

Quelle prévention!

Note : ce texte délimite Uobjet de la recherche tout en poursuivant
la réflexion sur la prévention auprés des personnes-soutien
amorcée dans le premier article.
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LA PREVENTION AUPRES DES
PERSONNES-SOUTIEN DE
PERSONNES AGEES
DEPENDANTES

Quelle prévention?

Mario Paquet

AU COURS DE LA derniére décennie, I'intérét pour la thématique du
soutien informel auprés des personnes dgées dépendantes a connu un
essor phénoménal dans le champ de la recherche en gérontologie so-
ciale. La préoccupation manifestée a I'égard de ce théme est telle, que
I'espace qui nous est réservé ici ne suffirait pas pour indiquer les
références actuellement disponibles, qui sont en grande partie issues de
nos voisins américains. Ainsi, on compte désormais par milliers les tra-
vaux traitant de ce theme!. Il est évident que la recherche au Québec
s'intéresse de plus en plus & cette problématique. La publication de

Abstract

The increased emphasis on informal, rather than institutional, support for
dependent elderly persons raises the challenge of preventing physical or
psychological burnout among family and community caregivers. The author
explores three considerations that seriously hinder prevention in this context. A
greater awareness is needed of the many and widely varying needs of individual
caregivers. As well, it will be necessary to ensure that services responding to

'these particular needs are put into effect Finally, we must explore further the

reluctance of family caregivers to use services that are available, to understand
how the nature of family care differs from that provided by the system.
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tuées dans le cadre du programme de doctorat en scences humaines appliquées de
["Université de Montréal. L'auteur remercie M. Frédéric Lesemann pour ses commentaires
éclairés et la pertinence de ses criliques.
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plusieurs travaux ces derniéres années est I'indice évocateur de cet etat
de fait®. ' ‘

Nous entreprenons la rédaction de ce travail dans l'intention de me-
ner i terme une réflexion entourant la prévention auprés des personnes-
soutien® de personnes dgées dépendantes. Nous croyons, comme il sera
possible de le constater, qué la prévention aupr.és des: personnessoutien
nécessite que I'on s’y attarde de prés car, & plusieurs égards, elle pose un
défi au milieu de I'intervention®. Mais avant d’entrer au coeur de la

uestion, il nous est apparu important de bien cerner le contexte du
sujet abordé. L'exercice permetira de faire le point sur la recherf:he con-
cernant la thématique de I'aide informelle, mais aussi de situer !ef
enjeux sociopolitiques et sanitaires sousjacents. Le lecteur sera ainst a
méme de juger de la pertinence des questions soulevées.

Or, si la documentation disponible dans ce champ de recherche est
abondante, il est du méme coup facile de se perdre dans les « chiffres »
de la production scientifique. Pour ne pas s'égarer dans le détail des
résultats des recherches, nous avons décidé de nous concentrer sur le
potentiel heuristique que le cumul des travaux permet d'éwblir. Donc,
nous faisons surtout émerger des questions importanies €t des préoccu-
pations qui proviennent des connaissances acquises. En ce sens, le con-
tenu relatif 3 la mise en contexte s'apparente a celui d’une problémat-
que générale.

Le travail se divise en deux parties. La premiere aborde quatre points
particuliers. Le premier point traite de la question du « partenariat». Si
le soutien informel est une thématique de pointe, autant pour le milieu
politique que celui de la recherche et de I'intervention, ce n'est pas sans
raison. Par exemple, I'Etat voit maintenant la famille comme «par-
tenaire » du maintien 3 domicile. Pourquoi reconnait-on actuellement
la famille et la communauté comme des partenaires du projet de société
qu'implique la désinstitutionnalisation des personnes dépendantes?
Cette reconnaissance est retracée dans son contexte socic-historique.
Ceci permettra de saisir les reperes explicatifs du virage idéologique
qui s'opére au Québec comme ailleurs dans la gestion du social. Le
deuxiéme point situe la contribution de la famille au mainden a domi-
cile des personnes dgées, tandis que le troisiéme se concentre sur les li-
mites actuelles et potentielles des familles en ce qui concerne la prise en
charge d’un «ainé » dans le besoin. Le dernier point de cette premiére
partie s'intéresse au soutien comme tel auprés des personnes dgées. La
deuxiéme partie du travail s'articule autour de la prévention. Trois con-
sidérations sont amenées comme éléments de discussion posant un défi
a I'intervention préventive aupres des personnes-soutien, c'est-d-dire les
besoins, le soutien disponible et la réticence des aidants vis-a-vis de l'uti-
lisation des services formels’.
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Problématique du soutien informel auprés des
personnes agees dépendantes

La famille comme partenaire du maintien d domicile

Dans la gestion de la «prise en charge» des personnes dépendantes,
comme les personnes agées en perte d’autonomie, les gouvernements
des pays occidentaux sont & «I'heure » de la reconnaissance de l'aide
informelle (Jutras et Lavoie, 1991). Le Canada ne fait pas exception ala
tendance, comme l'atteste la publication de documents gouvernemen-
taux au cours des derniéres années®. :

D’entrée de jeu, émerge un certain nombre de questions. Comment
se fait-il qu'a I'heure actuelle, le discours et les énoncés de politiques des
gouvernements reconnaissent la famille et la communauté comme des
«partenaires», allant méme jusqu'a les sanctionner «d'utilité publi-
que » (Lesemann et Chaume, 1989)? Comment se fait-il que I'Etat ac-
corde autant d'importance 2 la participation des proches et de l'aide
communautaire au soutien des personnes dans le besoin? Comment se
fait-il que le ministére de la Santé et des Services sociaux considére le
renforcement de 'autonomie des personnes, des réseaux naturels et des
communautés, comme I'une des pierres angulaires de I'amélioraton de
la santé et du bien-étre de la population?

C'est le contexte sociodémographique, économique, de méme que
les «crises» que traverse la société (crise de I'Etat-providence, des
valeurs, des idéologies, du politique) (Lamoureux et Lesemann, 1987)
qui interpelient la problématique de la prise en charge des personnes
dépendantes.

Sur le plan démographique, si I'on peut faire dire i peu prés n'im-
porte quoi aux chiffres, il y a des réalités sociales que les données statis-
tiques décrivent sans équivoque. C'est le cas du vieillissement de la
population des pays industrialisés. Les experts en projections démogra-
phiques annoncent depuis déja un bon moment la venue de sociétés de
plus en plus «vieilles». Le vieillissement de la population sera, entre
autres choses, marqué par un accroissement de la proporton des per-
sonnes de 75 ans et plus et par la féminisation de la population agée. Ce
phénoméne est attribuable principalement & trois facteurs: 'accroisse-
ment de I'espérance de vie, la dénatalité et un solde migratoire négauf
(MSSS, 1989c).

Le vieillissement de la population inquiéte grandement les paliers de
gouvernement supérieurs quant a la gestion sociosanitaire de ses consé-
quences et des coits qui y seront éventuellement rattachés. «Le vieil-
lissement aura dans I'avenir un impact de plus en plus important sur la
demande de services de santé et de services sociaux» (MSSS, 1989b).
On ne peut alors s'étonner de constater que le « maintien a domicile »
des personnes physiquement ou psychologiquement dépendantes est au
centre des préoccupations politiques de tous les pays qui, comme le
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nétre, connaissent actuellement un vieillissement accéléré de leur popu-
lation.

Au surplus, le mouvement de désinstitutionnalisation qui a mis a
I'avant-plan les effets pervers de I'institutionnalisation et son corollaire
la non-institutionnalisation, conjugué a la volonté réelle des gens de
demeurer le plus longtemps possible dans leur milieu de vie, fait en
sorte qu'il ya un consensus social entourant I'importance de maintenir
3 domicile des personnes physiquement ou psychologiquement dépen-
dantes. A cet égard, vivre a domicile le plus longtemps possible est beau-
coup plus qu'une solution de rechange 2 I'institutionnalisation; il s'agit
d'un projetde société socialement et poliiquement valorisé.

Au coeur de ce projet de société que constitue la désinstitutionnalisa-
tion, il existe un impératif: le partage des responsabilités de I'assistance
entre 'Etat, la communauté et la famille. Ce partage n'est ni plus ni
moins qu'un « nouveau contrat social » qui prend forme (Lefrancois,
1990). Mais ce contrat est marqué par la volonté de plus en plus grande
de I'Etat de se désengager de certaines responsabilités liées 4 la presta-
tion des services sociosanitaires. En fait, plusieurs auteurs sont d'avis que
la justification de ce retrait s'explique essentiellement par des con-
sidérations économiques (Guberman, 1987: Guberman et al, 1991;
Lefrancois 1990; Therrien, 1989). L'Etat planifie désormais en termes
de rationalisation des coiits de la santé et des services sociaux. L'Eratn’a
plus les moyens de gérer seul les problémes sociosanitaires. Dans ces
conditions, il doit s'assurer que la communauté et, plus particuliére-
ment, la famille puissent reprendre la place qu'elles occupaientjadis. La
reconnaissance officielle du réseau d’aide informelle en tant que par-
tenaire indispensable du maintien a domicile s'inscrit ainsi dans un pro-
fond désir de redistribuer la prestation des services afin de limiter les
dépenses publiques’.

Pour faire face 4 la conjoncture, PEtat, ancré dans un discours
néo-libéral, convie maintenant les individus, les familles, les communau-
tés 4 la «responsabilisation » et & faire en sorte que tout soit mis en
oeuvre pour «revitaliser» le potentiel des réseaux primaires et com-
munautaires (Guberman et al,, 1991). Ainsi, les transformations que
nous connaissons actuellement dans la «gestion du social » s’articulent
donc autour d’« une redéfinition des rapports entre I’Etat et la société »
{(Lamoureux et Lesemann, 1987, p. 7). L'Etat, dans le contexte de son
essoufflement (crise politique et économique de I'Etat-Providence),
sent maintenant qu'il est légitime de reconnaitre la contribution essen-
tielle de I'aide informelle au maintien i domicile des personnes dépen-
dantes. L'Etat est d'autant plus justifié de le faire que, dans le cas des
familles, la recherche indique que I'aide apportée est indispensable 4 la
santé et au bien-étre des personnes igées. De plus, cette aide prévien-
drait la perte d'autonomie en évitant ou en retardant |’entrée en institu-
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tion, et compenserait méme les carences du systéme de soins (Jutras et
Renaud, 1987). A titre de principales dispensatrices de soutien, les
familles-soutien, dont les tendances démographiques indiquent qu'elles
seront une denrée rare dans un avenir rapproché, recoivent a présent
P'attention d'une clientéle cible prioritaire qu'il est nécessaire d'aider
concrétement compte tenu de leur investissement, et surtout des pro-
blémes sociosanitaires découlant de la prise en charge d'un proche. Les
dividendes de cette consécration donnent d’ailleurs raison i la critique,
car on admet explicitement que les aidants ne doivent plus éure les
laissés-pour-compte du systéme de santé. L'intervendon doit viser non
plus uniquement les personnes dgées, mais aussi celles qui en prennent
soin. Dés lors, si la problématique sociosanitaire des personnes-soutien
rallie chercheurs, cliniciens et intervenants a I'idée de la nécessité de
venir en aide aux aidants, tant pour prévenir leur épuisement physique
que psychologique, I'Etat entérine d'emblée cette recommandaton en
s’en faisant le porte-étendard, sachant désormais qu'il doit compter sur
ce potentiel d’aide «naturelle». L'enjeu est majeur: « il s'agit d'éviter
I'épuisement des aidants résultant en de nouveaux problémes de santé
devant étre pris en charge par le réseau public et conduisant éventuelle-
ment 4 I'arrét de la dispensation de soins et services eta V'institutionnali-
sation de la personne gée» (Jutras et Lavoie, 1991, p. 13). La famille,
comme « premiére ligne de défense » pour prévenir le placement en
institution est tellement prise au pied de la letire par I'Etat, qu'un prin-
cipe guide désormais ses politiques sociales; que «1'on pense et agisse
famille» (Lesage dans Guberman et al, 1991, p. 21). Comme le dit
Guberman (1992), «l'idéologie familialiste est de retour» (p. 239), et
c'est en ce sens que la revalorisation du role de soutien de la famille
s'inscrit comme le «pivot» des politiques et des programmes du
gouvernement (Guberman etal., 1991).

Le soutien de la famille auprés des personnes dgées

La famille est la principale source de soutien pour les personnes igées
dépendantes. Et ces personnes agées, pour la plupart, viventa domicile.
Si elles peuvent v demeurer, c’est que la famille leur accorde un soutien
exceptionnel (Lévesque et al., 1990). Le terme «exceptionnel » utilisé
ici est loin d’&tre exagéré, puisque le réseau des services publics, en
Yoccurrence les CLSC, ne comble qu’une trés faible partie des besoins
des personnes dgées en perte d’autonomie (Renaud etal., 1987) et que:
«pour chaque personne agée en lourde perte d’autonomie prise en
charge par le milieu institutionnel, il y en a au moins une autre de
niveau d'incapacité similaire qui demeure dans son milieu de vie
naturel » (Garant et Bolduc, 1990, p. 14). Ainsi, comme le mentionne la
revue de la documentation effectuée par Garant et Bolduc (1990),
toutes les données empiriques récoltées depuis les vingt derniéres
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années, qu'elles proviennent d'études américaines, (Européc?nnef,, cana-
diennes ou québécoises, convergent dans la méme direction: la
croyance de I'abandon de la personne agée par la famille reléve du
mythe.
Les résultats montrent plutdt que les personnes agées font partie
d'un réseau familial; dans un premier temps, elles rendent toul autant
qu'elles ne reqoivent et ce modéle de réciprocité ne disparait‘ que
lorsque leur santé se détériore sérieusement; c'est alors que la famille, et
non les services sociosanitaires, devient la plus imporlante source d’aide.
(Garant et Bolduc, 1990, p. 12)

Dés lors, les solidarités familiales sont loin d'étre disparues. La preuve
en est que de 70 2 80 p. 100 des soins et des services sont dispensés par la
famille. D'ailleurs, plus la personne agée est en perte d'autonomie, plus
I’aide de la famille s'accroit, et ce, en quantité plus importante que celle
des services du réseau public (Garant et Bolduc, 1990).

Ajoutons que les familles ne désirent aucunement voir les personnes
agées vivre ailleurs qu'a domicile. Les familles sont prétes a tout mettre
en oeuvre pour éviter le placement en institution qu'elles considérent
comme le dernier recours. Si cela s'avére nécessaire, la cohabitation
avec la personne igée sera méme envisagée. De plus, quand le place-
ment est inévitable, la famille ne se désengage pas de ses responsabilités
(Paquet, M., 1989). Par ailleurs, le fait de bénéficier de services officiels
n'a pas comme conséquence de favoriser le désengagement du soutien
familial; il favorise plutdt une «réorientation » de I'aide dispensée par
les proches (Garant et Bolduc, 1990).

Du reste, des recherches démontrent que les personnes vivant seules
et qui n'ont pas de proches a proximité sont plus enclines 2 utiliser les
services formels et 4 recourir 4 I’hébergement institutionnel, malgré
une perte d’autonomie moins sévére que celles qui disposent d'un
soutien pour les aider (Garant et Bolduc, 1990). En gros, sans le soutien
des familles, plusieurs personnes dgées seraient dans I'obligation de
quitter leur domicile pour étre placées en institution (Cantor, 1983). Ce
fait est actuellement a ce point reconnu que cerains ont qualifié la fa-
mille de « premiére ligne de défense » pour répondre aux besoins des
ainés, ce qui finalement prévient le placement en institution (Bowers,
1987; Hays, 1984 Hooyman et al., 1985; Soldo et Myllyluoma, 1983).
L'accumulation des connaissances ne permet plus d’avoir le moindre
doute sur la contribution des familles au soutien des leurs. Méme que,
pour reprendre les propos de Garant et Bolduc (1990) : «on peut con-
clure que l'ironie du mythe c’est que de nos jours, plus d'enfants adultes
fournissent plus de soins, des soins plus difficiles, pendant de plus
longues périodes de temps qu'ils ne le faisaient dans le “bon temps” »
(p- 16). Fait 4 noter avant de terminer ce point, méme s'il est parfois dif-
ficile pour les personnes dgées d'accepter de se faire aider, c’est d'abord
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I'aide en provenance des familles qu'elles préférent recevoir lorsque
leur état de santé l'exige (Stryckman et Paré-Morin, 1983; Thernen,
1989).

Le soutien de la famille : une mise en garde

La conjoncture actuelle fait en sorte que des pressions trés fortes sont
exercées pour faire appel au soutien de I'entourage. Pour I'Etat, le lieu
par excellence de prise en charge c'est la famille, c’est I'« alternative aux
soins institutionnels» (Guberman, 1992), donc la «ressource clé»
(Jutras et Veilleux, 1989) des politiques a I'égard des personnes agées.
Mais, est-il permis de croire, compte tenu de I’évolution sociodémogra-
phique des sociétés occidentales, de méme que les changements pro-
fonds qu'a connu la structure familiale, que la famille, en I'occurrence
les femmes, sera «disponible », « capable » et «consentante » pour ce
qui est d’assumer ce role d'aidant, voire méme de 1’augmenter dans le
futur? Cette question est au centre des préoccupations de plusieurs
(AQG, 1992; Garant et Bolduc, 1990; Guberman et al., 1991; Jutras et
Renaud 1987; Jutras et Veilleux, 1989; Paquet, M., 1989; Robert, 1989;
Roy, 1987). La question renvoie i la contribution réelle et potentielle
des familles en ce qui concerne le soutien des personnes dgées al'avenir.
En fait, I'inquiérude est légitime: 'accroissement de 'espérance de vie
laisse entrevoir un plus grand nombre de personnes igées, plus
«vieilles» donc plus dépendantes, mais moins de personnes-soutien
pour en prendre soin (Therrien, 1989). En effet, des phénoménes
comme l'augmentation du nombre de divorces, de familles monoparen-
tales, de familles reconstituées, de femmes sur le marché du travail, ainsi
que de la dénatalité et de la taille réduite des familles, remettent en
question le potentiel d'assistance des familles.

Comme on 1'a vu, les familles investissent énormément dans la prise
en charge des personnes gées. Elles font déja tout ce qui est humaine-
ment possible pour prévenir ou maintenir 'autonomie des leurs.
Cependant, une mise en garde s'impose concernant la famille: la « sur-
charger », I'« exploiter», la considérer comme une « panacée », un «ré-
servoir d'aide potentielle inconditionnelle » ou comme une «solution
économique de rechange» pour parer au codt du systéme de santé
(Jutras et Renaud, 1987), peutentrainer des conséquences importantes.
Il y a un risque d’épuisement physique et psychologique, mais aussi un
risque que la famille ne puisse plus aider la personne édgée, en arrive
donc i un « point de rupture » ot le placement en institution devient la
seule autre solution possible (Jutras et Renaud, 1987).

Abel (1987) a pris la peine d'écrire que « love is not enough ». Guber-
man et al. (1991) soutiennent, dans le méme ordre d'idées, qu'il faut
bien plus que de I'amour pour prendre en charge une personne agée.
Ils émettent I'hvpothése « que la prise en charge lourde estincompatible
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avec certains modéles d'organisation familiale» (p-. 27). De. plus, ils
ajoutent que « le réle de support que la famille et, plus p.am'culicrcmen%.
les femmes peuvent et veulent assumer 2 des limites qu'ignorentles poli-
tiques de désinstitutionnalisation » (p. 27-28).

Le soutien auprés des personnes dgées dépendantes

D’abord, qui compose le réseau de soutien des personnes agées? De par
ce qui précéde, on I'aura deviné, c'est principalement des fami‘lles. que
provient l'aide aux personnes jgées. En général, le role de pnncxpa}e
personne-soutien revientaun seul membre de la famille. Cette donnée
laisse donc entendre, comme le disent Garant et Bolduc (1990), que le
partage des responsabilités entre plusieurs membres de Ia famille est
plutdt I'exception que la régle. .

La disponibilité des personnessoutien suit un modéle hiérarchlquf:
que Shanas (1979) nomme « principe de substitution ». La responsabi-
lité de I'assistance sera d'abord assumée par le conjoint, ensuite par un
enfant adulte. En l'absence du conjoint et de I'enfant adulte, le réle
d'aidant revient i un proche parent. Dans le cas ou il n’y a pas’de
proches parents disponibles, un ami ou un voisin sera mis a contribution
pour aider la personne agée.

Toutes les recherches démontrent que prendre soin d'un ainé est
d’'abord et avant tout l'affaire des femmes (conjointe, fille, belle-fille,
niéce...). Etant donné que la société reconnait normativement les
femmes comme « productrices de la santé », celles<i peuvent parfois
s'attendre  exercer au cours de leur vie une « carriére d'aidante ».

D'autre part, quel type® de soutien prodigue-t-on aux personnes
agées? La qualité premitre de ce soutien, c'est la diversité, puisqu'il
comble l'ensemble des besoins (sauf les soins spécialisés) et que ce
soutien a une incidence importante sur leur santé et leur bien-€tre :
soutien émotionnel, psychologique, financier, soins et assistance aux
activités de la vie quotidienne (hygiéne, habillage, alimentation, dé-
placement) et domestique (entretien ménager, préparation des repas,
emplettes), surveillance, gardiennage (Jutras et Renaud, 1987).

Finalement, comment les personnesssoutien vivent-elles la prise en
charge des personnes agées? Quoique peu de recherches se soient
attardées 3 le démontrer, les personnes-soutien retirent des compensa-
tions de la prise en charge d’un parent agé. Parmi cellesci, on retrouve
I'attachement de la personne 4gée & son milieu naturel, la satisfaction
du devoir accompli (réciprocité), le fait de ne pas voir la personne dgée
en institution, une meilleure estime de soi et le contact entre les
générations (Paquette, 1988). Par contre, la recherche met clairement
en évidence une autre réalité: la situation d'assistance comporte des
conséquences négatives importantes. A cet égard, on mentionne le
stress, les tensions émotionnelles, mais les chercheurs utilisent com-
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munément le concept de fardeau pour représenter les répercussions
physiques, psychologiques, sociales et économiques liées a l'assistance
d'un parent agé. Grosso modo, les conséquences négatives de T'assis-
tance les plus souvent mentionnées par les chercheurs sont les
suivantes: épuisement physique et moral, manque de temps libre, vie
sociale limitée, conflits familiaux, dérangement du quotidien, surcharge
des réles sociaux, relations tendues entre la personne igée et la
personne-soutien, perte ou réduction du temps de travail (Jutras et
Renaud, 1987). Evidemment, les conséquences reli€es a la prise en
charge varient grandement d'une personne 2 l'autre et plusieurs varia-
bles interviennent dans I'évaluation du fardeau percu par les aidants®.

Quoi qu'il en soit, en raison des difficultés vécues plus ou moins quo-
tidiennement par les personnes-soutien, elles risquent de développer
des problémes de santé physique, mais surtout d'ordre mental. Cela
s'avére particulirement vrai pour les aidants qui ont a prendre soin
d’un parent atteint d'une maladie mentale ou démentielle. Par ailleurs,
il est utile de mentionner que, comme les personnes-soutien sont
ellesmémes souvent avancées en 4ge, elles ont 2 faire face, en plus du
contexte de l'assistance, 4 leurs propres problémes de santé.

La prévention auprés des personnes-soutien

Compte tenu de 1'apport fondamental des personnes-soutien dans le
maintien 3 domicile des personnes agées, des répercussions sociosani-
taires et des besoins pouvant découler de la prise en charge, il n'y a pas
d’hésitation dans le milieu de la recherche et dans celui de I'interven-
tion. Ils s'entendent sur un objectif: il est impératif d’accorder du
soutien aux aidants, afin de prévenir leur épuisement physique et
psychologique. Comme on l'a fait remarquer, I'Etat, contexte socio-
démographique et économique aidant, entérine d’emblée cette recom-
mandation et la sanctionne politiquement. Ainsi, il est facile de com-
prendre pourquoi actuellement le milieu d’intervention est alerté par
l'urgence de venir en aide aux personnessoutien. Comme ¢'est main-
tenant I'évidence que la famille est le pivot du maintien & domicile et
que son vécu est particuliérement difficile, il est 1égitime de I'aider pour
qu’elle continue d'apporter son soutien dans des conditions d'assistance
acceptables. Cela peut permettre non seulement de prévenir I'épuise-
ment de la famille, mais aussi d'éviter ou de retarder l'institu-
tionnalisation de la personne igée qui coiite cher a I'Etat. On compren-
dra alors que les personnes-soutien sont une clientéle cible prioritaire
dans la gestion des problémes sociosanitaires et qu'a cet égard, des pro-
grammes ou services sont mis en oeuvre.
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Les besoins

A wravers ces différentes mesures de soutien, c'est la réponse aux besoins
des aidants qui s'avére une facon d'en arriver 4 diminuer leur stress €t
leur fardeau. Ces besoins sont mis en avant-plan par les recherches qui
ont mesuré I'impact de I'assistance par l'udlisation d'échelles de far-
deau. Fiore et al. (1983) ont conceptualisé ces besoins en termes de
soutien social, ce qui nous apparait juste, car le concept embrasse
I'ensemble des besoins que la documentation scientifique a fait ressortr
comme étant nécessaires a combler. Morycz et al. (1987), s'inspirant de
Fiore et al. (1983), ont fait I'effort de préciser pour chacune des dimen-
sions du soutien social communément reconnues dans la documen-
tation (soutien matériel, physique, émotionnel et socialisation), les in-
terventions possibles auprés des personnessoutien. A la lecture de
celles<il®, il est facile de conclure que les besoins des aidants sont nom-
breux et trés diversifiés. De son coté, I'Association québécoise de géron-
tologie, & partir d'une série de neuf colloques régionaux, confirme cet
état de fait pour le Québec'’. Les besoins des aidants se résument

comme suit:

besoins d’information sur les pertes d’autonomie de leurs parents;
besoins d'information pour s'adapter aux problématiques vécues;
besoins de compréhension du fardeau physique ou psychologique
encoury; besoins de répit pour poursuivre la tiche le plus longtemps
possible; besoins d’'éwe acceptés comme partenaires au sein des
établissements de soins et d"hébergement. (AQG, 1992, p. 273)

Qui plus est, si ce n'est que par I'étendue des besoins des personnes-
soutien, la diminution du fardeau pose déja tout un défi a I'interven-
ton. Mais il y a plus, ce qui fait particulierement probléme, c’est la
réponse méme 2 ces besoins. En effet, comment peut-on répondre aux
besoins des aidants alors que leur vécu est avant tout « singulier » pour
ne pas dire « unique », c’est-d-dire ayant peu en commun avec le vécu
d'autres aidants vivant une situation d'assistance auprés d'un ainé?
Epineusc question que la recherche de Lesemann et Chaume (1989)
nous incite aussi a poser. En fait, ces chercheurs mettent en évidence,
analyse discriminante i I'appui, que «le singulier et le particulier I'em-
portent sur le général» (p. 28). Dés lors, le vécu particulier, en termes
de fardeau, d'un aidant i I'autre, rend pratiquement impossible I'exer-
cice statistique de la standardisation des besoins. Du méme coup, cela
pose la difficulté de I'élaboration de programmes ou de services,
puisque la planification des mesures d'aide ne peut reposer que surune
hiérarchisation des besoins. Cette hiérarchisation est utilisée dans le
processus de planification, car elle fournit aux promoteurs le corpus
d'information sociosanitaire sur lequel I'établissement des priorités
d’action s'effectue pour en arriver i modifier la réalité. Au surplus, ceci
démontre I'évidence de la complexité des besoins 4 combler qui,
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somme toute, commande une particularisation de la réponse 2 ceux-i.
Dans ces conditions, il apparait que la mise en oeuvre de programmes €t
de services doit se faire sous le signe de l'originalité et de la souplesse
pour assurer l'atteinte de 'objectif de la diminution du fardeau. C'est
bien ce que confirment Jutras et Veilleux (1989).

Parce que des variations existent au plan des besoins et des fagons de
composer avec les exigences du role d'aidant, il faut chercher a rele-
ver le défi de favoriser par un ensemble de mesures l'assistance du
réseau personnel en prévoyant les besoins de la moyenne, mais en
laissant suffisamment de place pour rencontrer les besoins plus spéci-
fiques. (p. 89)

Le soutien de UEtat

Le partenariat Etat/famille/communauté est I'idéologie qui est véhicu-
lée actuellement dans les politiques sociosanitaires. Or, si I'Etat recon-
nait formellement la famille comme partenaire dans la gestion des pro-
blémes sociaux et qu'a ce titre, il est nécessaire de la soutenir, on peut se
demander comment I'Etat-partenaire contribue & prévenir son épuise-
ment par le soutien qu’il octroie. Au Québec, c'estautour de la politique
de maintien 3 domicile que s'articulent les services dispensés par Etat
auprés des personnes dgées et dont le soutien aux familles est censé éure
une composante importante. Mais comme on I'a dit, les CLSC, qui sont
les principaux mandataires de 1'actualisation de la politique, ne com-
blent qu'un faible pourcentage des besoins des personnes dgées. Exami-
nons un commentaire de Therrien (1989) pour comprendre la situa-
tion.

Selon la Fédération des CLSC, ceux<i ne desservent que la moitié de

leur clientéle du maintien 2 domicile et ce, de fagon inégale selon les

éwblissements. Tous les efforts ne réussissent pas d parer a I'augmen-

tation des besoins par suite de 'augmentation de la population agée,

de I'alourdissement des besoins et de la restriction des places en inst-

tution. (p. 158)

Bref, il y a carrément absence ou insuffisance de services de maintien a
domicile (Roy et al., 1990). En donnant ce que les intervenants appel-
lent un « minimum vital de services », on comprend que ces derniers ont
I'impression d’éteindre des feux. Bien que les intervenants ne deman-
dent pas mieux que de venir en aide aux familles pour diminuer la lour-
deur de la prise en charge et ainsi prévenir leur épuisement, il demeure
que, par manque de ressources, un soutien réel a la famille est loin
d’étre assuré. Méme qu'a défaut de n’offrir qu'un modeste « coup de
pouce », I'intervenant n'a d*autre choix que de suggérer aux aidants de
se tourner vers l'aide extérieure au CLSC (Paquet, 1992a, p. 5). Or, com-
ment se tourner, par exemple, vers de 'aide du réseau communautaire,
lorsqu'un constat d'insuffisance de ressources est aussi fait en ce qui le
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concerne (Guberman et al., 1991). En fait, il est difficile de faire dela

prévention quand:

écessaire : absence d'information sur la
s et mentaux, absence d'information sur
le comment faire avec le membre dépendant, absence d'informadon
sur les ressources communautaires, absence de soutien émouf pour
faire face et vivre quotidiennement une telle situation cl'cnﬁn.
ahsence de supporten lemps de crise. (Maheuetal, 1987, p. 331)

Il y a absence de support n
nature des roubles physique

La rélicence des personnes-soulien vis-d-uis
de l'utilisation des services formels
Le partenariat tel que souhaité par I"Etat vise la complémentarité dax}s la&
dispensation des services de I'Etat, de la famille et de la communaute. Si
I'Etat considére la famille comme son principal partenaire, cela veut-il
dire pour autant que 1a famille pense partenariat? Le partenariat est a
«inventer» (Jutras et Veilleux, 1989), c'est un «paradigme & définir »
(Robert, 1989). « Il ne suffit pas de souhaiter ce partenariat, de revendi-
quer qu'il soit “yéritable”: encore faut-il étre capable de dire les condi-
tions spécifiques et concreétes qui en permettent I'actualisation » (Roy et
al., 1990, p. 9). Dans ce contexte, I'Etat ne postule-t-il pas que le projet
de société ou de contrat social que suppose le partenariat est d’emblée
faisable? La question n’est pas sans fondement, si I'on considére les limi-
tes actuelles et potentielles des familles pour ce qui est de prendre soin
des leurs, de méme que le caractére distinct de la logique familiale et
institutionnelle de prise en charge. La logique familiale est régie par
'amour, l'affectif, la solidarité, la réciprocité, le don, alors que la
logique institutionnelle fonctionne par «des relations marchandes et
juridiques», et ce, en référence a des principes d'équité et d’universalité
(Lesemann et Chaume, 1989). Ces logiques sont « paralléles». A cet
égard, Lesemann et Chaume (1989) émettent I'hvpothése de l'auto-
nomie et de la distance des familles vis-a-vis de 1a logique du systéme.
L'autonomie et la distance des familles sont d'ailleurs palpables, en
examinant les comportements relatifs 3 I'utilisation des services.
En effet, compte tenu de I'engagement, du stress et du fardeau reliés
a la prise en charge, on pourrait croire que les personnes-soutien sont
de grandes utilisatrices de services. En réalité, il n'en est rien, car Stone
et al. (1987), 3 partir des données de la National Long-Term Care Survey
and Caregivers Survey, concluent que les personnes-soutien utlisent peu
les services officiels. Des bilans d’évaluation tirés d’expériences de pro-
grammes ou de services de répit mis 4 la disposition des personnes-
soutien renforcent la conclusion de Stone et al. (1987) (Baldwin dans
Granger et Lefebvre, 1991; Brody et al., 1989; Caserta et al., 1987; Col-
lins et al.,1991; Conrad et al., 1990; Coyne, 1991; Gonyea et Silverstein,
1991; Gwyther, 1989; Kirwin, 1988; Larkin et al., 1988; Lawton et al.,
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1989; Monahan et al., 1992; Montgomery, 1988; Montgomery et Bor-
gatta, 1989; Noelker et Bass, 1980; Okiay et Volland, 1990; Snyder et
Keefe, 1985; Wenberger, 1993). '

En fait, il semble que lorsque les personnes-soutien utilisent les ser-
vices, c'est parce qu’elles ne peuvent plus faire autrement; on n'a plus le
choix, 1a limite de I'acceptable dans la situation de la prise en charge est
dépassée, elles sont 4 bout de souffle, épuisées et souvent en état de crise
(Aronson et Yatzkan, 1984; Berman et al., 1987; Corbin, 1992; Gendron
et Poitras, 1989; Gonyea et Silverstein, 1991; Gwyther, 1989; Joubert,
1983; Lawton et al., 1989; Montgomery, 1984; Montgomery et Borgatta,
1989; Noelker et Bass, 1980; Olsen, 1980; Paquet, 1992a; Reeves, 1984).

Ainsi, méme si au cours des derniéres années, la recherche a produit
un rationnel scientifique solide pour justifier le soutien aux aidants, il
n'y a pas d’évidence que la mise en place de services de soutien va faire
en sorte qu'ils vont automatiquement les utiliser. Bien au contraire,
étant donné que les personnessoutien n'utilisent pas pleinement les
services (Joubert, 1983), il importe de se méfier de I'évidence: acces
aux services = utilisation des services (Larkin et al., 1988; Paquet, 1991;
Peitchers et al., 1991; Sommers et Shields, 1987), puisque cette clientéle
cible peut étre qualifiée de sous-utilisatrice de services (Cockerill et
Warren, 1990; Coyne, 1991; Zarit, 1990). Ceci étant dit, a 'instar de
Montgomery (1988), il y a lieu de réfuter la croyance stipulant que la
création de services va provoquer une demande plus grande que I'offre.
D'autant plus que «lorsque les familles font appel aux services formels,
elles sont généralement trés sélectives et peu exigeantes demandant
souvent moins que ce que les professionnels recommanderaient»
(Horowit dans Garant et Bolduc, 1990, p. 6). Comme l'indiquent cer-
tains témoignages cités par Roy et al. (1992) : « Faut pas ambitionner »,
« il ne faut pas étre trop exigeant».

Les personnes-soutien ne sont pas enclines a utiliser les services de
soutien formels, entre autres, parce qu’elles opposent une «résistance »
face a leur utilisation (Cockerill et Warren, 1990; Kirwin, 1988; Mont-
gomery, 1988). Toutefois, c’est généralement le terme «réticence » qui
revient le plus souvent sous la plume des chercheurs comme un des
Fondements explicatifs importants du non-recours aux services. En effet,
1I' apparait que les personnes-soutien sont réticentes a recourir aux ser-
vices de soutien formels et 3 accepter leur aide (Barusch, 1988; Biegel et
al., 1985; Brody et al., 1989; Ellis et Wilson, 1983; Joubert, 1983; Klein
1989; Lawton et al., 1989; Montgomery, 1984; Montgomery et Borgatta’
1989; Olsen, 1980; Sommers et Shields, 1987; Zarit, 1990). Des tmvau:;
québécois font aussi mention au passage de la réticence vis-avis du
soutien officiel (Guberman et al., 1991; Jutras et Veilleux, 1989; Paquet,
1992a). De plus, cinq revues de la documentation, faisant le point sur les
programmes et services qui couvrent I'ensemble des mesures de soutien,
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signalent ce phénoméne de réticence (Garant et Bolduc, 1990; Ger-
main, 1991; Granger et Lefebvre, 1991; Lévesque et al., 1990; Paquet,
1991). .
Comme il est possible de le constater, la réticence ne semble pas etre
un phénoméne isolé. D'ailleurs, elle peut parfois étre tellement forte
que les personnes-soutien vont jusqu'd carrément refuser les services
(Barusch, 1988; Reeves, 1984). Il n'est pas rare que les intervenants s
font dire: «on vous appellera quand on aura besoin » (Paquet, 1992a).
Dés lors, il est plus facile de comprendre pourquoi les personnes-soutien
sont une clientéle trés difficile rejoindre. A ce sujet, voyons les propos
de Montgomery (1988) tirés d’un projet pilote réalisé aux Etats-Unis:
«One of the most important findings of the project is that families who
are caring for elders in the community are difficult to reach and resist-

ant to using services » (p. 136).

La prévention : au-deld des considérations. ..

A partir des trois considérations dont nous venons de discuter, les-
quelles, 3 notre avis, mettent sérieusement en doute la prévention et
posent donc un défi au milieu de I'intervention, il est légitime de poser
la question suivante : est-il possible de prévenir I'¢puisement physique et
psychologique des personnes-soutien, compte tenu de leurs besoins, du
peu d’appui qu'elles regoivent et de leur réticence 2 utiliser les services
formels disponibles?

Pour ce qui est des besoins, I’ Association québécoise de gérontologie
propose que les besoins des personnes-soutien fassent I'objet d’un débat
de fond (AQG, 1992). Si la réponse aux besoins pose déja un défi a
I'intervention, il demeure qu'un débat autour des besoins est légitime
dans la mesure ot nous avons une bonne connaissance de ceux=i. Or,
actuellement, le savoir, quoique non négligeable, se limite 3 une con-
naissance plutdt globale des besoins; occultant ainsi les besoins singu-
liers au rang des oubliés de 1a globalité. Mentionnons au passage que st
I'on a globalement une bonne idée des besoins des personnes-soutien, il
demeure que c'est & partir de I"approche épidémiologique de la mesure
du fardeau de I'assistance que ceux-i sont extrapolés. L'approche
épidémiologique utilisée waditionnellement pour I'évaluation «objec-
tive » et standardisée des besoins, et qui est dominante dans le champ de
la recherche sur le soutien informel, est adaptée pour I’évaluation des
«besoins de la moyenne », mais non pour rendre justice aux exigences
de la singularité du vécu des personnessoutien. Les besoins de la
moyenne éliminent les différences par I'aspect d'« homogénéisation »
qu'elles soustendent. A cet effet, laissons la parole i Corin et Lauzon
(1986) :
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En disant que la notion de besoin a une fonction homogénéisante,
nous voulons dire qu'elle améne 3 passer sous silence, ou a meure de
cbté, ce qui dans la singularité des cas nous interpelle en ant qu'indi-
vidus, et 4 dissoudre les différences dans le rapport a ce fond com-
mun que seraient des besoins partagés. On peut se demander ici sila
négation des différences n'est pas une modalité subtile de l'exclu-
sion. (p. 33)

"Et Corin (1992) d'ajouter:

Que l'on se situe au niveau des personnes, des groupes ou des

régions, la notion de «besoin » doit étre repensée a partr de ce que

sont les personnes, groupes ou régions et dans un sens qui respecte

l(eur;»st;aractéristiqucs particuliéres, leurs différences et leurs projets.
P

Dés lors, ne faut-l pas s'adjoindre un complément méthodologique sus-
ceptible d'étre sensible au contexte singulier de l'assistance auprés d'un
parent 4gé? Nous croyons que oui et, €n ce sens, « il faut », comme le dit
Dorlhac de Bonne (1991), « repenser les usages sociaux de la recherche
dans un cadre méthodologique susceptible d’établir un optimum du
point de vue des exigences de la connaissance et de la poursuite de
I'intérét général» (p. 1). En gros, il y a lieu de dépasser I'exercice de
I'établissement d'une «correspondance entre problémes et besoins de
services» (Corin et al., 1990) pour en arriver i I'objectif de la mise en
place de programmes ou services adaptés aux réalités régionales et
locales; pour ne pas dire, dans le cas des personnes-soutien, aux réalités
du contexte familial qui a toujours ce caractére singulier parce qu'il est
unique d'un cas a 'autre.

L'approche anthropologique peut étre une aide précieuse pour I'éva-
luation des besoins, par exemple, dans I'émergence de la singularité des
besoins des personnes-soutien, parce que ce type d’approche accorde la
primauté 3 la signification que donnent les acteurs a leur vécu, qui lui,
renvoie a la dimension des normes, des croyances et des valeurs. De
plus, la signification des acteurs est toujours analysée en fonction du
contexte social et culturel, sans oublier le contexte socio-historique et
politique dans lequel, de facon plus globale, la culre d'un milieu
baigne (Corin et al., 1990; Corin, 1993). C'est ainsi que selon la recom-
mandation de Corin (1992) :

I'identfication des besoins d'un groupe ou d'une région devrait
intégrer de maniére essentielle une évaluation des perceptions,
valeurs, facons de faire et stratégies caractéristiques des milieux
étudiés et tenir compte de la dynamique qui sous-tend les problémes
identifiés. (p. 35)

On peut illustrer la prescription de Corin (1992) par quelques exemples
de questions pertinentes pour I’évaluation des besoins: Que signifie,
pour les personnes-soutien, prendre soin d’une personne agée en perte
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d'autonomie? Comment les pcrsonnes-soutien se débr?uillent-elles quo-
tdiennement pour «gérer » la prise en ch'arge de leur étre che.r? ‘ngclll?s
sont, du point de vue des personnes-souuen, de la personne agee i ée
et des autres membres de la famille, les forces ct~ les fz}ﬂ.)lcsses des
stratégies mises en oeuvre pour assurer'lc maintien a domlcfle‘? Quzlle
est, du point de vue des personnes-soutien, de la personne a{dec et des
autres membres de la famille, 12 perception des services du réseau com-
munautaire et public? En gros, ce genre de ques.tior'memem implique
I'acceptation du postulat de l'interprétation subjectve des personnes-

soutien et leur donne donc la parole et valorise de surcroit leurs « savoirs

populaires ». Massé (1993) dans un texte récent écrit:

Plutét que de partir d'une définidon fixe, .é‘pl_'étcndon univcrsc}le,
d’un probléme de santé, on devrait privilégier une consultation
directe de la population concernée dans le but de faire cmerger}a ou
les définitions qu'elle donne & ce probiéme. Setilc une comprehe.n-
sion de la définition populaire de ces phénoménes et des «savolrs
populaires» permetira d’ajuster ]4_: contenu des programmes de
prévention aux réalités vécues et interpretces par -les populations
cibles. (p. 227-228)

En ce qui concerne la réalité vécue par les personnes-foutiex}, I'évalua-
tion des besoins ne doit pas se limiter qu'a évaluer la dimension « catas-
trophique » de la prise en charge (stress, fardeau...) qui est, tout le
monde en convient, un versant manifeste et irréfutable du vécu des
aidants. Cependant, dans ce que prendre soin signifie pour les.per-
sonnes-soutien, il y a une dimension positve (compensations) qu'il est
aussi important de faire ressortir comme l"autre versant duvécu. llya
peu de travaux qui se sont attardés 3 le faire, les auteurs cE:’mt sans doute.
aveuglés par le poids de la charge des conséq'ucnces et n'étant pas aussi
équipés d’outils conceptuels et méthodoioglqucis pour fa'lre pzfrlc.r d’u
vécu des personnes-soutien au-dela des difficultés éprouvees. '{\ms:, s'il
est vrai que laréponse aux besoins des aidants pose un défi a l'interven-
tion, il en est de méme pour la recherche dans sa capacité de fournir fics
connaissances i 'image de la complexité du social. Comme le ditsi bien
Corin (1993): « Il s'agit donc de réintroduire dans les plans d’interven-
tion et de recherche un sens de la complexité des réalités humaines et
sociales, qui déborde des modéles professionnels marqués de'plus en
plus par la parcellisation et la fragmentation » (p. 2?). De plus, si la. com-
plexité des besoins commande d’étre flexible et original dans la mise en
oeuvre des mesures de soutien, I'intervention doit s’appuyer sur un
cadre souple qui offre non seulement I'ouverture vis-3-vis de la singula-
rité du vécu des personnessoutien, mais aussi_vis-d-vis du caractére
évolutif et changeant de la prise en charge. A cet égard, le cadre
théorique que propose Corbin (1992) est intéressant, car ilindique que
la prise en charge n’est pas statique; elle s'inscrit dans un processus qui
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évolue dans le temps et comporte ainsi des étapes. L'auteur en décrit
quatre, soit: la mise en place, la stabilisaton, l'essoufflement et la rup-
ture. Ces étapes, sans étre lin€aires, permettent de cerner la subtilité du
processus évolutif de la prise en charge, car chacune se caractérise par
des différences au plan du contexte de l'assistance de la personne-
soutien. La connaissance de ces étapes est importante pour linter-
venant, puisqu'elle permet d'adapter les mesures de soutien aux exi-
gences de I'évolution de la prise en charge et de la dynamique interac-
tive entre les acteurs en présence (personne-soutien, personne aidée,
autres membres de la famille). Les deux premiéres étapes décrites par
Corbin (1992) offrent en regard de la prévention plusieurs stratégies
d'intervention.

Au surplus, comme les besoins des personnes-soutien sont complexes
parce qu'ils sont nombreux, diversifiés, et ils ont la particularité d'éture
singuliers, ce sont les programmes « multiservices » qui sont les plus sus-
ceptibles de répondre aux besoins des aidants (Granger et Lefebvre,
1991). Le concept des programmes multiservices signifie I'implantation
d’une gamme de services étroitement coordonnés avec les partenaires
dispensateurs de services, comme le répit (gardiennage, hébergement
temporaire, par exemple), les services d'information, de formation, de
counseling individuel et familial, les services de maintien i domicile, la
création de groupes d’entraide. Du reste, si le maintien a domicile des
personnes dgées dépendantes est une responsabilité individuelle, fami-
liale et sociale, I'intervention préventive doit étre appuyée de facon con-
comitante par des mesures sociales, si elle veut espérer éviter I'épuise-
ment physique et psychologique des aidants, par exemple, la promotion
des droits des personnes-soutien, I"accessibilité 2 des logements adaptés,
un milieu de travail flexible.

Or, du c6té du soutien disponible pour les personnes-soutien, si 'on
se place sous l'angle de I'analyse des politiques, nous sommes en
présence d'une contradiction dans les rapports entre I'Etat et la famille:
alors que les énoncés politiques érigent au rang des priorités le soutien
aux familles, dans les faits, ce soutien est bien en dessous des besoins
potentiels i combler. Dans ce contexte, est-il possible de parler de I'Erat
comme partenaire puisque c'est la famille qui absorbe les contrecoups
de la rareté des services? Guberman et al. (1991) avouent dans leur
ouvrage avoir «cherché les traces» de ce partenariat et ils en ont
« trouvé bien peu d'éléments » (p. 14). Ce que Jutras et Veilleux (1989)
par ailleurs confirment: «Si nous devions décrire le systeme de “par-
tenariat” prévalant actuellement en matiére de maintien dans la com-
munauté des personnes agées en perte d'autonomie, nous devrions
nous borner i identifier la famille comme partenaire » (p. 54). Par ail-
leurs, i en croire la critique de Robert (1989), I'Etat ne fait pas appel 2
des partenaires, mais a des « dépanneurs». Si 'on poursuit cette criique
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i la limite, on peut formuler la question suivante: qui fauf-ill responsa-
biliser dans la gestion de la prise en charge des personnes agees dépen-
dantes: la famille ou I'Etat? Pour plusieurs, la réponse est évidente: « 1l
faut responsabiliser PEtat 4 l'endroit des familles» (Roy et al., 1990.
p. 19; voir aussi Jutras et Veilleux, 1989). En rais?n du contexte socio-
démographique et économique, les choix c9llecuf§ pour ’falre face aux
problémes sociosanitaires constituent un enjeu po}mque }rflportam, Le
milieu d'intervention doit étre conscient de I'enjeu politique dans la
gestion des problémes sociaux et s'associer aux efforts des groupes de
pression, I'idée étant qu’il ne peuty avoir engagement politique sans
pression politique. L .
Pour ce qui est de laréticence des personnes-soutien \ns-a-vxs,dc {"utili-
sation des services de soutien formels, celle<i souléve d’emblée un cer-
tain nombre de questions qui méritent que le phénoméne soit e:xplorc
plus a fond, car jusqu'd ce jouraucune recherche ne sy est attardée. ]
D'abord, cette réticence remet en question la pertinence du dé-
veloppement des programmes €t services pour les a.idant.s. I:e terme
« pertinence » étant entendu comme ’examen du «bl'en-fondc.z » quant
aux finalités et aux priorités du systéeme sociosanitaire {Corin, 1987,
p- 98). Notre savoir doit s'enrichir de la réalité sociale sous;jacente rela-
tive aux comportements des aidants vis-3-vis des services de soutien for-
mels. L'exploration de cette réalité aura pour effet de mieux nous
éclairer sur les possibilités et les limites de la prévention auprés de cette
population. Cela est d’autant plus pertinent dans un contexte ou les
besoins sont grands et ol les ressources pour les combler sont msut:-
fisantes. En effet, puisque la politique de santé du ministére de la Santé
et des Services sociaux du Québec nous invite a prendre le virage dela
prévention, comment, dans le cas des personnes-souti.cn, les pro-
grammes et services peuventils aspirer i prévenir I'épuisement Rhy»
sique et psychologique alors qu'il n'est pas assuré que cette population
sera rejointe? Bien entendu, plusieurs auteurs sont d'avis que lcs. pro-
grammes et services doivent étre congus comme des stratégies d'inter-
vention i caractére préventf (Joubert, 1983; Lawton et al, 1989;
Montgomery et Borgatta, 1989; Sommers et Shields, 1987). L'objectif de
prévention doit, comme on I'a dit, viser non seulement & prévenir ou a
retarder entrée en institution de la personne igée, mais aussi a préve-
nir I’épuisement physique et psychologique des personnes-soutien
(Paquet, 1991), ce qui est une condition i la poursuite de l'aide qu’elles
dispensent (Jutras et Veilleux, 1989). Mais, si les personnes-soutien utili-
sent peu ou pas les services de soutien formels, ou encore les utlisent
plus ou moins speradiquement, en dernier recours, ou bien en période
de crise, et si elles sont difficiles 3 recruter pour la participation aux pro-
grammes, il est justifié de se demander si 'on peut penser intervention
auprés de cette population en termes de prévention. La prévention est-
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elle un voeu pieux, une rhétorique légitimée au nom d'un consensus
politico-scientiﬁque? Selon Jutras et Veilleux (1989}, la réticence des
personnes-soutien doit étre contournée pour prévenir leur épuisement
physique et psychologique. Cette réticence peutelle étre contournée si
I'on se reporte aux logiques distinctes de prise en charge en présence?

De plus, si I'on prend la réticence,  titre d’hypothése, cela remet en
méme temps une fois de plus 4 I'ordre du jour la question de savoir « qui
bénéficie des services mis de I'avant par I'Etat ». LA nous faisons nétre Ia
question de Lesemann et Chaume (1989): « I'organisation des services
répond-elle vraiment aux besoins des bénéficiaires auxquels ils sont des-
tinés ou estelle d’abord modelée par les représentations et I'influence
politique des collaborateurs de I'Etat-providence qui sont sa vraie clien-
téle? » (p. 30). Question, somme toute cruciale, quand on sait que, dans
le cas par exemple de l'intervention de groupe (groupe de soutien,
d’entraide), stratégie d'aide trés populaire en milieu d'intervention
sociosanitaire, la catégorie sociale la plus représentée aux rencontres est
la classe moyenne (Paquet, 1991). Une chercheuse a d'ailleurs récem-
ment consacré ses efforts a vérifier I'hypothése que « plus la médecine et
les services de santé s'institutionnalisent, plus ils s'éloignent de la cul-
ture populaire » (Paquet, G., 1989, p. 16).

Il y a déja plusieurs années, un nombre important de recherches
évaluatives effectuées dans plusieurs régions du Québec faisaient men-
tion d'un constat de demi-succés des cours prénataux; ils ne rejoignaient
pas la clientéle qui en avait le plus besoin, c'est-a-dire les personnes
socio-économiquement défavorisées. Risque-t-on d’observer le méme
phénoméne pour l'intervention de groupe auprés des personnes-
soutien?

Quoi qu'il en soit, comme il n'y a pas de recherche ayant porté sur la
réticence, nous aimerions soulever quelques questions, a titre d'hypo-
théses, pour guider cette étude. Entre autres choses: la réticence
s'explique-t-elle par des lacunes au niveau de l'organisation et de la dis-
pensation des services? Est-ce parce que les services ne répondent pas
aux besoins des personnes-soutien? Estce parce que les personnes-
soutien n'ont ni le temps ni 'énergie d’envisager la réorganisation des
travaux quotidiens qu'implique I'utilisation des services? Quelles sont
les normes, les crovances et les valeurs qui influencent les attitudes et les
comportements vis-a-vis des offres de services? Ces normes, ces
croyances et ces valeurs donnent-elles lieu 4 des sentiments particuliers
lorsque les services sont utilisés (sentiments de dépendance, de culpabi-
lité, d'incompétence, d’échec, de colére, de ressentiment)?
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Conclusion
Notre objectif de départ était de réfléchir sur la prévention aupres des

-

personnes-soutien de personnes agées dépendantes. Pour ce fa'jre. nous
nous sommes introduits dans la problématique du souuen mforme'l.
L'intention était de bien déterminer le contexte de l'objet de lg ré-
flexion en faisant ressortir certains enjeux sociopolitques et saniuflres,
de méme que des questions sous-jacentes. En ce qui regardf': la préven-
tion comme telle, nous avons discuté de trois considératons qul la
remettent sérieusement en question. Dans I'état actuel des choses, nous
sommes portés a croire que le milieu d'intervention est confiné dafls ses
stratégies d’action qu'a de 4a prévention secondaire. Pogr en arriver a
prévenir tbt ou ward I'épuisement physique et psycho}oglq}le, il faudra
s'assurer d'une plus grande connaissance des besoins singuliers. De’plus.
i1 faudra aussi veiller 2 ce que les services soient disponibles pour répon-
dre 3 ces besoins. Finalement, la réticence des personnes-soutien vis-a-vis
de V'utilisation des services officiels devra étre explorée plus en profon-
deur afin de mieux comprendre la logique de soutien familial qui sem-
ble fonctionner difféeremment de la logique du systéme.

NOTES

1 Manon Théolis, co-auteure d'unc revue de 1a documentation sur les services de répitd
domicile pour les personnes-soutien de personnes atteintes de démence {Lévesque ct
Théolis, 1993), nous a confié que le repérage bibliographique a permis de dénombrer
plus de 3000 ttres. De leur c6té, Kuhiman et al. (1991) confirment une foif de plt‘xf
Fintérét pour la thématique du soutien informel en indiquant qu'ils ont repertornc
3139 titres pour la réalisation d’une synthése critique sur 1a maladie d’Alzheimer ct le
soutien familial. L'avalanche des travaux de recherche américains publiés ces der-
niéres années ne doit pas nous faire perdre de vuc qu'en Europe des efforts impor-
tants sont investis dans ce champ d’érudes. Ces travaux sont cependant peu connus au
Québec. Pour une synthése critique de 1a documentation, voir: Abel (1987), Baum-
garten (1989), Kuhlman etal. (1991). ‘

2 Au Québec, I'intérét pour la thématique du soutien informe! est récent, mais il a pnis
de I'ampleur au cours des derniéres années. 11 y a cinq ans, la recherche dans ce
champ était 4 peu prés inexistante. Une recension des travaux réalisés au Québec,
cffectuée 3 I'été 1998, a permis de dénombrer pas moins de 123 ouvrages, soit
62 articles, 43 rapports de recherche, 7 volumes et 11 revues de la documentation
(Paquet et Richard, 1993).

3 Dans la documentation, les auteurs utilisent plusieurs termes pour identifier ceux et
celles qui dispensent du soutien i un proche: I'« aidant naturel », le «<soignants, le
~donneur de soins» {caregiver), '« aide informelle », e «soutien informels, «les
proches », « I'entourage », la « famille-soutien ». Dans c¢ travail, nous utliserons indif-
Férerament le terme personne-soutien, tout cn sachant qu'il s'agit principalement des
membres de la famille et surtout de femmes conjointes. L'utilisation du terme
personne-soutien apparait plus juste que de celui d’«aidant naturel» qui véhicule
I'idée que le soutien va de soi et est donc par nature < naturel », ce qui n’est pas le cas.
Pour une critique de 1'idéologic naturaliste, voir Guberman et al. (1991). Garant et
Bolduc (1990) définissent les aidants naturels comme suit: «On regroupe sous le
terme d’aidants naturels toutes fes personnes de I'entourage immédiat de la personne
igée cn perte d'autonomic qui, 3 titre non professionnel, lui assurent de facon
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réguliére ou occasionnelle un soutien émotif et des soins et services de nature et
d"intensité variées, destinés 3 compenser ses incapacités. [l peut s'agir du conjoint, des
enfants adultes, d'autres membres de la famille, des amis, des voisins » (p- 33).

4 Nous poursuivons ici la réflexion déja amorcée dans des travaux antérieurs (Paquet,
1991, 1992a, 1992b).

5 Les services de soutien formels font ici référence aux services de répit institutionnels,
communautaires, ou i domicile dispensés par le réseau des éublissements publics ou
communautaires.

6 En effet, 'honorable Jake Epp, ex-ministre de la Santé nationale et du Bien<ure social,
affirme dans son document La santé pour lous: plan d'ensemble pour la promotion de la

~santé: « Nous devons également reconnaitre I"importance du soutien auquel ceux et
celles qui prennent soin de leurs proches devraient avoir accés. De nombreuses per-
sonnes, des femmes surtout, se consacrent aux soins d’un membre de leur entourage.
La santé de ces individus et leur capacité d'accomplir leurs tiches sont tout aussi
importantes que la santé de ccux dont ils prennent soin» (Ministére de la Santé
nationale et du Bien-étre social, 1986, p. 5). Tout récemment, le Conseil consultatif
national sur le troisiéme dge (CCNTA, 1990) s'est aussi prononcé en faveur de cette
reconnaissance : « Le CCNTA croit que le réle essentiel des aidants informels dans la
prestation de services aux ainé(e)s en perte d’autonomie dans la communauté et en
établissement doit étre davantage reconnu et appuyé» (p. 3). Plus prés de nous, au
Québec, le ministére de la Santé et des Services sociaux confirme cette tendance dans
deux de ses publications. Il écrit dans Orientations: «on est de plus en plus conscient
que les services formels n'offrent pas toutes les réponses aux problémes. Les per-
sonnes, les familles, les communautés sont souvent sollicitées par le personnel du
réseau sans que leur contribution débouche sur une reconnaissance pleine et entére »
(MSSS, 1989b, p. 11). Dans sa Politique de santé mentale, il affirme que: « La famille et les
proches occupent une place particuliérement importante, comptc tenu des responsa-
bilités qu'ils exercent et du réle qu'ils peuvent jouer dans la réadapuation et la
réintégration sociale. Il faut dés maintenant reconnaitre concrétement ce réle, le con-
firmer et le supporter » (MSSS, 198%a, p. 26). Plus récemment, c'est au tour du Rap-
port du groupe d’experts sur les personnes agées (1991) de faire un plaidoyer favora-
ble: «La famille. en tant que milieu d'appartenance immédiat et principale source
d’aide naturelic de ta plupart des ainés, occupe également une place de premier plan
dans nos préoccupations. Tels qu'envisagés ici, les licns entre la personne igée et sa
famille s'accompagnent généralement de responsabilités réciproques. Nous pensons
en cffet que les ainés ont-une contribution & apporter au tissu familial et qu'il importe
de préserver les relations intergénérationnelles. Il convient en outre de souligner que
les femmes et les ainés eux-mémes ont joué et continuent du reste i jouer un réle de
soutien trés important auprés des personnes agées en perte d'autonomie. Ce réle, qui
est trop souvent occulté, devrait étre reconnu i sajustc valeur » (p. 7-8).

7 A cet effet, écoutons Lamourcux et Lesemann (1987) et Guberman etal. (1991) sur
les stratégies de I"Etat. « U'hypothése d’une plus forte articulation entre les interven-
tions étatiques et les formes de solidarités communautaires est au coeur des solutions
mises de F'avant par les planificateurs sociosanitaires pour faire face aux colts sans
cesse croissants des services: recours plus direct aux ressources communautaires,
responsabilisation des populations, développement de l'entraide ct du bénévolat
comme alternative aux formes de prises en charge publiques, etc. » (Lamoureux et
Lesemann, 1987, p. 1). « Dépassé par les coits du systéme et en perte d'un consensus
concernant son intervention dans le social, I'Etat-providence participe pleinement &
ce discours [de revitalisation du milieu “naturel”} et ces pratiques [de responsabilisa-
tions individuelles et communautaires]. Sa volonté est manifeste : réduire les colits de
ses services, alléger ses modes de prise en charge, sc désengager graduellement de ses
responsabilités assumées jusqu'a maintenant, et les transférer au privé [...] aux
milieux dits naturels » (Gubcrman etal., 1991, p. 18).
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8 Maheu et Guberman (1992) ont, & partir de leurs travaux, classifié en trois catégories
les tiches liées i 'assistance d'une personne dépendante. Cette classification a 'avan-
tage dc faire globalement visualiser 'engagement des personnes-souuen. 1 s'agit des
tiches suivantes: 1) Taches associées aux scrvices de soins et d'assistance 3 la personne
dépendante: soins médicaux; soutien moral, éducationnel et psychologique; soins
physiques; soutien dans I'organisation de la vie quotidicnne; surveillance. 2) I‘aghcs
associées 3 la médiation entre le proche dépendant, la communauté et Jes services
publics : mobilisation des ressources de santé et de services sociaux; mobiiisat{on des
ressources judiciaires, financiéres ¢t légales; médiation pour assurer I"intégration so-
ciale. 3) Taches associées 3 I'organisation ¢t d la coordination du travail de prise €n
charge : coordination des divers services et acteurs impliqués; coordination des muld-
ples exigences associées aux diverses sphéres de la vie. Voir aussi la typologie de Clark

et Rakowski (1983). '
9 Voir Jutras et Lavoie (1991) et Worcester (1990) pour un éclairage sur les variables qui

contribuent i influencer le fardeau des personnes-souticn.

10 1) Cognitive Guidance : Education & Information Sharing; 2) Emotional Support:
Individual and Family Counseling; 3) Socialization : Respite from Caregiving; 4) Tan-
gible Assistance : Linkage to Available Resources or Direct Aid; 3) Selfdisclosure :

Sharing of Existential Issues.
11 Au total, ces colloques ont réuni prés de 3000 personnes. Le profil des participants

n’est pas décrit dans le rapport synthése mais il est indiqué que plusieurs d’entre eux
sont des personnes agées et des personncs-souticn.

REFERENCES

Abel, E. K. Love Is Not Enough: Family Care of the Frail Elderly, Washington, Ameri-
can Public Health Association, 1987.

Aronson, M. K. et E. S. Yatzkan. « Coping with Alzheimer's Disease through Sup-
port Groups », Aging 347, 1984, p. 39.

Association québécoise de gérontologic (AQG). Aider ses parents vieillissanis. Un
défi: personnel, familial, politique, communautaire, Montréal, Association
québécoise de gérontologie, sous la direction de G. Létourneau, 1992.

Barusch, A. S. « Problem and Coping Strategies of Elderly Spouse Caregivers »,
The Geronlologist 28, n® 3, 1988.

Baumgarten, M. « The Health of Persons Giving Care to the Demented Elderly:
A Critical Review of the Literature », Journal of Clinical Epidemiology 42,
n° 4, 1989, p. 1137-1148.

Berman, S. et al. « Respite Care: A Partnership between 2 Veterans Administra-
tion Nursing Home and Families to Care for Frail Elders at Home », The
Gerontologist 27, n° 5, 1987, p. 581-584.

Biegel, D. E., B. K Shore et E. Gordon. Building Support Networks for the Elderly:
Theory and Application, Beverly Hills, Calif., Sage Publications, 1985.
Bowers, B. J. «Intergenerational Caregiving: Adult Caregivers and Their Par-

ents », Advances in Nursing Science 9, n°2, 1987, p. 20-31.

Brody, E. M., A. V. Sapersiein et M. P. Lawton. «A Multi-Service Respite Pro-
gram for Caregivers of Alzheimer's Patients», Journal of Gerontological
Social Work 14, n® 1/2, 1989, p. 41-74.

Cantor, M. H. «Strain among Caregivers: A Study of Experience in the United
States », The Gerontologist 23, n® 6, 1983, p. 397-604.

Caserta, M. et al. « Caregivers to Dementia Patients: The Udlization of Commu-
nity Services », The Gerontologist 27, n° 2, 1987, p. 209-214.

ey 1) P Wi U 27 13 €1 2 €8T 19 APV Canscaan Sacwd Hon Raveas 175 e cocnst mae 66

Canadian Social Work Review, Volume 12 (Winter) 67

Clark, N. N. M. et W. Rakowski. « Family Caregivers of Older Adults: Improving
Helping Skills », The Gerontologist 23, n® 6, 1983, p. 637-642.

Cockerill, R et S. Warren. « Care for Caregivers: The Needs of Family Members of
MS Patients », Journal of Rehabilitation, janvier/ février/ mars 1990, p. 41-44.

Collins et al. « Assessment of the Attitudes of Family Caregivers toward Commu-
nity Services », The Gerontologist 31, n® 6, 1991, p. 756-761.

Conrad, K J., P. Hanrahan et S. L. Hughes. «Survey of Adult Day Care in the
United States », Research on Aging 12, n® 1, 1990, p. 36-56.

Conseil consultatif national sur le troisiéme dge (CCNTA). «L'aide informelle:
soutien et mise en valeur», Conseil consultatif national sur le troisiéme
age, Ottawa, 1990.

Corbin, J. «Le soin: cadre théorique pour un cheminement interactif », Revue
internationale d’action communautaire 28, n° 69, 1992, p. 39-49.

Corin, C. « Changer de cadre. Paramétres pour une approche anthropologique
de I'évaluation », dans J. Légaré et A. Demers, dir, L'évaluation sociale:
savoirs, éthique, méthodes, Montréal, ACSALF, Ed. Méridien, 1993, p. 19-45.

Corin, E. «Les dimensions sociales et psychiques de la santé: outils méthodolo-
giques et perspectives d'analyse », synthése dirigée et critique de la docu-
mentation présentée a la Commission Rochon par I'Unité de recherche
psychosociale, Centre de recherche, Centre hospitalier Douglas, 1987.

Corin, E. « Priorités pour une politique de santé mentale », Santé mentale ax Can-
ada, mars 1992, p. 24-36.

Corin, E. et G. Lauzon. «Les évidences en question », Santé mentale au Québec 11,
n°1, 1986, p. 42-45.

Corin, E. et al. Comprendre pour soigner autrement, repéres pour régionaliser les services
de santé mentale, Montréal, Presses de I'Université de Montréal, 1990.
Coyne, A. C. «Information and Referral Service Usage among Caregivers for

Dementia Patients », The Gerontologist 31, n® 3, 1991, p. 384-388.

Dorlhac de Bonne, H. Préface dans F. de Singly, dir., La famille, l'état des savoirs,
Paris, Edition La Découverte, 1991.

Ellis, V. et D. Wilson, «Respite Care in the Nursing Home Unit of a Veterans'
Hospital », .American Journal of Nursing, 1983, p. 1433-1434.

Fiore, J., J. Becker et D. B. Coppel. « Social Network Interactions: A Buffer or a
‘Slgrgess », American Journal of Community Psychology 11, n® 4, 1983, p. 423

Garant, L. et M. Bolduc. L'aide par les proches : mythes el réalités. Revue de littérature
et réflexion sur les personnes dgées en perte d'autonomie, leurs aidanis el aidantes
naturelles et le lien avec les services formels, Québec, Direction de I'évaluation,
ministére de la Santé et des Services sociaux, 1990.

Gendron, C. et L. Poitras. « La prise en charge par la famille : problématique et
implication de cette politique en psychogériatrie », Sani mentale au Québec
14,n°1, 1989, p. 179-190.

Germain, E. «Malades chroniques et familles aidantes au Québec. Une revue
de littérature », Centre local de services communautaires de Matane,
Département de santé communautaire, Centre hospitalier régional de
Rimouski, juillet 1991.

Gonyea, J. G. et N. M. Silverstein. « The Role of Alzheimer’s Disease Support
Group in Families' Utilization of Community Services », Journal of Geronto-
logical Social Work 16, n™ 3/4, 1991, p. 43-55.

WL Proms. v Mar 77 T3 0 3 EST 1506 MBAVEOITH Carnusan Socw! Wart drar 121, * wrrmouar sme €7




68 Revue canadienne de service social, volume 12 (hiver)

Granger, D. et C. Lefebvre. Revue de littérature sur les modéles et les stratégies de pres-
(ation de services communaulaires offerls aux personnes agées en perte d'auto-
nomie fonctionnelle et mentale et 4 leurs aidants naturels, Rapport de recher-
che présenté au Programme national de recherche et de développement
en matiére de santé, Santé et Bien-étre social Canada, Université de Mont-
réal, Faculié des sciences infirmieres, 1991

Guberman, N. - Discours de responsabilisation de “la famille” et retrait de
1'Etat-providence », dans R. B. Dandurand, dir., Couples et parenis des années

atrevingts. Québec, Institut québécois de recherche sur la culture,
1987, p. 193-208. »

Guberman, N. «La prise en charge communautaire des personnes agees cn
perte d'autonomie », dans G. Létourneau, dir., Aider ses parenis vieillis-
sants. Un défi: personnel, familial, politique, communautaire, Monuéal, Asso-
ciation québécoise de gérontologie, 1992, p. 239-250.

Guberman, N., P. Maheu et C. Maillé. Et si 'amour ne suffisgil pas... Femmes,
familles et adultes dépendants, Montréal, Editions du remue-ménage, 1991.

Gwyther, L. P. « Overcoming Barriers: Home Care for Dementia Patients », Car-
ing8,n° 8, 1989, p. 12-16.

Hays, ]. A. «Aging and Family Resources: Availability and Proximity of Kin », The
Gerontologist 24, n® 2, 1984, p. 149-153.

Hooyman, N., J. Gonyea et R. Montgomery. « The Impact of In-home Services
Termination on Family Caregivers», The Gerontologist 25, n° 2, 1985,
p. 141-145.

Joubert, D. «Respite Care », Canadian Family Physician 29, octobre 1983, p. 1853-
1955.

Jutras, S. et J. P. Lavoie. L'%tat de santé des corésidants de personnes dgées en perie
d'autonomie, Enquéte Santé Québec 87, Québec, Ministére de la Santé et
des Services sociaux, 1991.

Jutras, S. et M. Renaud. Personnes dgées et aidants naturels : éléments pour une ré-
Jlexion sur la prévention dans le plan d'ensemble « La santé pour tous », Groupe
de recherche sur les aspects sociaux de la prévention en santé et sécurité
du travail (GRASP/sst), Université de Montréal, 1987.

Jutras, S. et F. Veilleux. Des partenaires méconnus : les aidants de personnes dgtes en
perte d'autonomie, GRASP, Université de Montréal, 1989.

Kirwin. P. M. « Correlates of Utilization among Adult Day Care Clients», Home
Health Care Sevvices Quarterly 9,n° 1, 1988, p. 103-115.

Klein, S. «Respite Program Gives Caregivers a Break », Health Progress, novem-
bre 1989, p. 64-68.

Kuhlman, G. J. et al. «Alzheimer's Disease and Family Caregiving: Cridcal Syn-
thesis of the Literature and Research Agenda», Nursing Research 40, n° 6,
1991, p. 331-337. '

Lamoureux, J. et F. Lesemann. Les filiéres d’action sociale : les rapports entre les ser-
vices sociaux publics ef les pratiques communaulaires, Rapport final du projet
de recherche «Les filieres de services» présenté i la Commission
d’enquéte sur les services de santé et les services sociaux, 1987.

Larkin, J. et al. «An In-Hospital Respite Program for Alzheimer's», American
Journal of Alzheimer's Care and Related Disorders and Research, mai-juin 1988,
p. 26-30.

WLU o Wioct bar 27 7341 30 £5T 1996 L8 rWDEAH Canecsees Soca Wark Revesw 131 arrceoel e 48

Canadian Social Work Review, Volume 12 (Winter) 69

Lawton, P. M., E. M. Brody et A. R. Saperstein. « Needs of Caregivers, Their Use
of Services, and Their Caregiving Behavior », dans Respite for Caregivers of
Alzheimer Patients: Research and Practice, New York, Springer Publishing
Company, 1989, p. 75-101.

Lefrancois, R. «Lecture de Ia recherche sur les problémes sociaux », Service
social 39, n° 2, 1990, p. 129-140.

Lesemann, F. et C. Chaume. Familles-providences : la part de {’Etat, Groupes
d'analyse des politiques sociales, Université de Montréal, Editions Saint-
Martin, 1989.

Lévesque, L., N. Rochette et M. Paquet Revue des écrits sur les programmes
d hébergement temporaire et de cenire de jour en fonction des personnes alteintes de
maladies démentielles et de leurs aidants naturels, rapport présenté aux Cen-
tres d’accueil Sainte-Elisabeth et Saint-Thomas de la région de Lanau-
diére, Université de Moniréal, Faculié des sciences infirmiéres, 1990.

Lévesque, L. et M. Théolis. Recension des écrits sur les services de répit 4 domicile des-
tinés aux aidants naturels de personnes atteintes de démence, Université de
Montréal, Faculté des sciences infirmiéres, aolit 1993.

Maheu, P, et N. Guberman. « Familles, personnes adultes dépendantes et aide
“naturelle” ; entre le mythe et la réalité », Revue internationale d'action com-
munautaire 28, n° 68, 1992, p. 51-62.

Maheu, P, N. Guberman et H. Dorvil. Amouz, bain comprimé ou I'ABC de la désins-
titutionnalisation, rapport de recherche soumis a la Commission d’en-
quéte sur les services de santé et les services sociaux (Commission
Rochon), Université du Québec & Montréal, Département de travail
social, 1987.

Massé, R. « Réflexions anthropologiques sur ia fétichisadon des méthodes en
évaluation », dans ]. Légaré et A. Demers, dir., L'&valuation soqale : savoirs,
éthique, méthodes, Montréal, ACSALF, Editions Méridien, 1993, p. 211-237.

Ministére de la Santé nationale et du Bien-étre social. « La santé pour tous: plan
d’ensemble pour la promotion de la santé », Ouawa, 1986.

Ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS). Politique de santé mentale,
Québec, Gouvernement du Québec, 198%a.

Ministére de la Santé et des Services sociaux. Pour améliorer la santé et le bien-étre
au Québec. Orientations, Québec, Gouvernement du Québec, 1985b.

\inistére de la Santé et des Services sociaux. Vers un nouvel équilibre des dges, rap-
port du groupe d'experts sur les personnes ainées, Québec, Gouverne-
ment du Québec, Direction des communications. 1991.

Monahan, D. J., V. L. Greene et P. D. Coleman. « Caregivers Support Groups:
Factors Affecting Use of Services », Social Work 37, n° 3, 1992, p. 254-260.

Montgomery, R. J. V. «Services for Families of the Aged: Which Ones Will Work
Best? », Aging n° 347, 1984, p. 16-21.

Montgomery, R. J. V. «Respite Care: Lessons from a Controlled Design Study »,
Health Care Financing Review, Annual Supplement, 1988, p. 133-1 38.

Montgomery, R. J. et E. Borgatta. «The Effects of Alternative Support Strategies
on Family Caregiving », The Gerontologist 29, n° 4, 1989, p. 457.

Morycz, R K et al. «Racial Differences in Family Burden: Clinical Implications
for Social Work », Journal of Gerontological Social Work 10, n® 1/2, 1987,
p- 133-154.

T Prsws W s 7T 141 39 EST 1T RAFYHOtE Canaonn Somd Wak Ao 131 - anssacust sam 68




70 Revue canadienne de service social, volume 12 (hiver)

Noelker, L. S. et D. M. Bass. « Home Care for Elderly Persons: Linkages between
Formal and Informal Caregivers », Journal of Gerontology, Social Sciences 44.
n® 2, 1980, p. 63-70.

Okuay, J. S. et P. J. Volland. « Post-Hospital Support Program for the Frail Elderly
and Their Caregivers: A Quasi-experimental Evaluation », Amenican Jour-
nal of Public Health 30, n° 1, 1990, p. 39-46.

Olsen, J. K «Helping Families Cope », Journal of Gerontological Nursing 6, n° 3,
1980, p. 152-154.

Paquet, G. «Santé et inégalités sociales, un probléme de distance culturelle »,
Institut québécois de recherche sur fa culture, documents de recherche
n® 21, 1989. '

Paquet, M. «La famille et le maintien & domicile des personnes agées», Santé et
Société 11, n° 4, 1989, p. 10-12.

Paquet, M. «L'intervention de groupe: une stratégie d'aide valable pour les
personnes-soutien de personnes agées », Intervention n® 90, 1991, p. 63-71.

Paquet, M. «La problématique d’intervention auprés des personnessoutien de
personnes dgées ou le déf de la prévention en santé mentale », Le Géronto-
phile 14,n° 2, 1992a, p. 3-7.

Paquet, M. «Le soutien aux aidants qui prennent soin d'une personne igée en
perte d'autonomie », dans G. Létourneau, dir., Aider ses parents vieillis-
sants. Un défi : personnel, familial, politique, communautaire, Moniréal, Asso-
ciation québécoise de gérontologie, 1992b, p. 121-135.

Paquet, M. et C. Richard. « Aide informelle auprés des personnes agées en perte
d’autonomie. Liste bibliographique », Direction de 1a santé publique,
Régie régionale de Lanaudiere, 1993.

Paquette, M. «Le vécu des personnes-soutien qui s'occupent d'une personne
agée en perte d’'autonomie », Département de santé communautaire de
Lanaudiére. 1988.

Peitchers. M. K.. D. E. Biegel et A. Snyder. «Barriers to Implementation of a
Cooperative Model of Respite Care », Journal of Gerontological Social Work
16, n% 8/4.1991, p. 17-31.

Reeves, K. E. «Self-Help Groups for Caregivers Coping with Alzheimer’s Dis-
ease: The ACMA Model », Pride Institute Journal of Long Term Health Care 3,
1984, p. 23-30.

Renaud, M., S. Jutras et P. Bouchard. Les solutions qu ‘apportent les Québécois & leurs
problémes sociaux et sanilaires, trois cas types : s'occuper d'un parent dgé, soulager
son mal de dos, étre chef de famitle monopareniale, rapport présenté a la Com-
mission d'enquéte sur les services de santé et les services sociaux par le
Groupe de recherche sur les aspects sociaux de la prévention en santé et
sécurité du ravail (GRASP/sst), Université de Montréal, 1987.

Robert, L. « Le partenariat entre le réseau institutionnel et la communauté : un
paradigme  définir », Nouuelles pratiques sociales 2,n° 1, 1989, p. 37-52.

Rov. J., R. Lépine et L. Robert. « Etat et famille: des politiques sociales en muta-
don. Document de réflexion soumis au conseil de la famille », Québec,
Centre de recherche sur les services communautaires, Université Laval,
1990.

Roy, J., A. Vézina et M. Paradis. «De la tiche i la mission, personnes agées,
aidants naturels, services intensifs de maintien 3 domicile (SIMAD) »,

i,
WAL Poyrs Wad Uar 27 13 413 EST 1608 APV Caracsan Scou Work Reveas 1Y oméoacust taok TG

|

WAL Prota Wiod biar 37 13 41 28 EST 19086 BV DO LN Canaomn Suces Wk Rvad LYY wubuaint st ¥

Canadian Social Work Review, Volume 12 (Winter) 71

Québec, Centre de recherche sur les services communautaires, Univer-
sité Laval, 1992.

Roy, M. «Programme de consultation d’experts, dossier “‘personnes dgées” »,
Commission d'enquéte sur les services de santé et les services sociaux,
1987.

Shanas, E. « Social Myth as Hypothesis: The Case of the Family Relations of Old
People », The Gerontologist 19, n° 1, 1979, p. 3-9.

Snyder, B. et K. Keefe. «The Unmet Needs of Family Caregivers for Frail and
Disabled Adults », Socal Work in Health Care 10, n° 3, 1985, p. 1-14.

Soldo, B. J. et J. Myllyluoma. « Caregivers Who Live with Dependant Elderly »,
The Gerontologist 23, n° 6, 1983, p. 605-611.

Sommers, T. et L. Shields, Women Take Care: The Consequence of Caregiving in
Today's Society, Florida. Triad Publishing Company. 1987

Stone, R, G. L. Cafferata et J. Sangl. « Caregivers of Frail Elderly: A National
Profile », The Gerontologist 27, n° 5, 1987, p. 616-626.

Stryckman, J. et L. Paré-Morin. «Stratégies du maintien i domicile : I'apport des
aidants naturels », Québec, DSC Hopital du Saint-Sacrement, 1985.
Therrien, R. «La responsabilité des famiiles et des femmes dans le mainten a
domicile des personnes dgées: une politique de désengagement ou de

soutien de I'Etat », Santé mentale au Québec 14, n° 1, 1989, p. 152-164.

Tremblay, S. «La cohabitation avec une personne igée “confuse”, le témoi-
gnage de personnessoutien », Département de santé communautaire de
Montmagny. CLSC TroisSaumons, CRSSS (03), 1992.

Wenberger, M. « Social Service Interventons for Caregivers of Patients with
Dementia: Impact on Health Care Utilization and Expenditures », Journal
American Geriatrics Society 41, n°® 2, 1993, p. 153-156.

Worcester, M. 1. « Family Coping: Caring for the Elderly in Home Care », Home
Health Care Services 11, n® 1-2, 1990, p. 121-185. '

Zarit, S. H. «Interventions with Frail Elders and Their Families: Are They Effec-
tve and Why? », dans S. M. A. Parris et al., Stress and Coping in Later-Life
Families, New York, Hemisphere Publishing Corporation, 1990, p. 241-
265.




Logique familiale de soutien auprés des personnes agées dépendantes

42

Logique familiale de soutien auprés des personnes dgées dépendantes

Une étude exploratoire sur le recours aux services

Troisieme article

La réficence des personnes-soutien de personnes dgées dépendanies
vis~a-vis de l'ufilisation des services de soutien formels :

un défi pour le milieu de la recherche ef de Pinfervention

Note : ce texte décrit la problématique théorique de la
recherche sur la réticence.

43

Une étude explorafoire sur le recours aux services

i
1.
i
o
i
i




Logique familiale de soutien auprés des personnes figées dépendantes

44

Une étude explorafoire sur le recours aux services

La réticence des personnes-soutien de
personnes agées dépendantes vis-a-vis
I'utilisation des services de soutien
formels: un défi pour le milieu de la
recherche et de l'intervention

Mario Paquet, Direction de lo santé publique de la Régie régionale de la
santé et des services sociaux de Lanaudiére

ABSTRACT

Although many studies have been published over the past ten years on informal
support of dependent elderly, few, if any, have examined the reticence of their
caregivers to use formal support services. Further understanding of this
phenomenon is required, for it questions the feasability of preventive measures for
this population as well as the relationship between formal and informal support
systems, considered optimal by government in their efforts to rationalize today's
health care services. This article presents a conceptual framework enabling us to
better understand the reasons why caregivers of the elderly seldom use formal
support services, and discusses health, social and research implications.

RESUME

Malgré le nombre impressionnant de travaux publiés au cours des dix derniéres
années sur le soutien informel auprés des personnes égées dépendantes, aucune
recherche, & notre connaissance n'a étudié la réticence des personnes-soutien
vis-a-vis I'utilisation des services de soutien formels. Or, ce phénoméne mérite qu'on
s’y attarde, car il questionne la faisabilité de la prévention auprés de cette
population, de méme que l'interface entre le réseau de soutien formel et informel
que I'Etat souhaite optimale dans le contexte de rationalisation des colts du systéme
de santé. Ce texte énonce une problématique pouvant guider l'exploration de ce
phénomene, tout en discutant, par la suite, de la pertinence sociosanitaire et
scientifique de mieux comprendre la réticence des personnes-soutien face @
utilisation des services de soutien formels.
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Introduction

C'est désormais par milliers que I'on peut compter les travaux abordant la
thématique du soutien informe! auprés des personnes agées dépendantes.
Tout récemment, dans la foulée d’une réflexion sur la prévention auprés fies
personnes-soutien des personnes dgées (Paquet, 1995), il r:essort cing
grands constats du bilan des recherches que nous avons effectuées. Pour les
besoins de la cause, nous les ramenons ici, car ils constituent 1a toile de lrond
sur laquelle s'appuient les questions prioritaires relatives aux enjeux
sociosanitaires et politiques que pose la problématique du soutien informel
et dont le sujet que nous traitons dans ce texte est une dimension impor-
tante. Ces constats 8’énoncent comme suit:

Premi2rement, le discours et les énoncés de palitiques reconnaissent la commu-
nauté et particuli¢rement la famille comme «partenaires» du maintien & domicile
des personnes fgées dépendantes. Cette reconnaissance est liée au contexte de
Pévolution sociodémographique, économique et 8ux «crises» que traversent les so-

ciétés occidentales;

Deuxiémement, les transformations que nous connaissons actuellement dans la
gestion du social sont marquées par la volonté de I'Etat de se désengager de cer-
taines responsabilités vis-d-vis la prise en charge des personnes dépendantes. La
stratégie de 1"Etat pour réduire les couts du systéme est de stransférer« la presta-
tion des services A la communauté et particuliérement a la famille;

Troisidmement, méme si le mythe de I'abandon persiste, c'est 1a famille (la
femme) qui est en réalité (et de loin) la principale source de soutien pour les per-

sonnes Agées;

Quatridmement, si les personnes-soutien retirent des compensations de
I"expérience de I'assistance, la recherche met cependant en évidence les
conséquences négatives de la prise en charge. La littérature parle communément
de -fardeau-? physique, psychologique, social et économique des personnes-sou-
tien. Dés lors, en raison des difficultés reliées 1a prise en charge, les personnes-
soutien ont de multiples besoins et ceux-ci ont la particularité d'étre singuliers.

Cinquiémement, compte tenu de Papport indispensable des personnes-soutien au
maintien & domicile des personnes dgées et de I'impact sociosanitaire pouvant
découler de la prise en charge, I'Etat, le milieu de la recherche et celui de I'inter-
vention s’entendent sur P'objectif de soutenir les aidants afin de prévenir leur

épuisement physique et psychologique.

Or, malgré la somme astronomique de travaux publiés dans le champ du
soutien informel, il est étonnant de constater qu'aucune recherche, a notre
connaissance, ne s'est encore vraiment arrétée jusqu'a ce jour a un
phénoméne de plus en plus mis en évidence dans des écrits récents: la réti-
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cence des personnes-soutien vis-a-vis I'utilisation des services de soutien for-
mels. Les services de soutien formels font ici référence aux services de répit
institutionnel, communautaire, & domicile dispensés par le réseau des éta-
blissements publics ou communautaires.

Pourtant, cette réticence ne questionne-t-elle pas, entre autres choses, la
faisabilité de la prévention, donc du méme coup la mise sur pied de mesures
de soutien a I’égard des personnes-soutien qui, de toule évidence, selon les
évaluations, en ont réellement besoin? De plus, cette rélicence ne questionne-
t-elle pas aussi la faisabilité de I'«interaction~ ou I’«interface~ entre le réseau
de soutien formel et informel que I'Elat souhaite optimale? L'interface est
un théme actuellement de pointe et il risque de le demeurer encore long-
temps car il est au coeur des débats et de la réflexion sur le soutien infor-
mel (Lesemann & Martin, 1993).

Quoi qu'il en soit, c’est suite & la réalisation de travaux antérieurs que
nous avons été alerté par ce phénoméne de réticence (Lévesque, Rochette
& Paquet, 1990; Paquet, 1991, 1992). Mais, s'agit-il réellement d'une réti:
cence des personnes-soutien vis-g-vis l'utilisation des services ou d’une in-
capacité du systéme & organiser des services adaptés & la dynamique
in{emctive du soutien familial et au processus évolutif et changeant de la
prise en charge d'une personne dgée. Question a priori importante, puisque
le partenariat est la «nouvelle idéologie post-Etat providence» (Godbout
1990). Ceci étant dit, nous posons ici la réticence a titre d’hypotheése. Ainsi:
si réticence il y a, si elle n'est pas isolée, le phénomeéne mérite qu'on y ac-
corde attention pour en avoir une meilleure compréhenston.

L’objectif du présent travail est d'énoncer une problématique théorique
permettant son exploration; une hypothése de recherche sera ainsi for-
mulée. En conclusion, nous discuterons de la pertinence sociosanitaire et
scientifique d'explorer la réticence.

Problématique

A partir d’une vaste revue de la littérature sur le soutien informel auprés
d?s personnes agées (Paquet, 1995), nous en sommes arrivés récemrment a
flu'e que les personnes-soutien ne sont pas de grandes utilisatrices de serv-
ices. En fait, plus souvent qu’autrement, elles les utilisent pen. Quand elles
les utilisent c’est généralement parce qu'il est impossible de faire autre-
ment. Celles-ci n'ont plus le choix car la limite de I'acceptable dans la situa-
tion de la prise en charge est dépassée. Elles sont donc & bout de soufTle et
souvent en état de crise. Le terme de réticence revient fréquemment sous
la plume des chercheurs comme un des fondements explicatifs importants
de noN-recours aux services. En effet, il semble que les personnes-soutien
sont réticentes & demander et & accepter de I’aide en provenance des serv-
ices formels. Il apparait que cette réticence n’est pas un phénoméne isolé.
Méme que dans certain cas, elle peut étre & ce point importante que les per-
sonnes-soutien refusent les services.

Si la réticence apparait comme un phénomene répandu, les chercheurs
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n'ont cependant pas avancé une définition de ce terme. Selon le Petit Robert,
la réticence est une =attitude ou témoignage de réserve, dans le discours, le
comportement» (p. 1697). En référence a cette définition, une personne-
soutien réticente c'est une personne qui manifeste dans son discours et son
comportement une réserve face a putilisation des services formels. Cette
réticence peut se retrouver tant chez les utilisateurs de services que les non-
utilisateurs qui connaissent les services ou en soupgonnent 'existence.
Cette réticence peut prendre la forme d'un refus des services ou d'une ac-
ceptation obligée en raison du contexte de l'assistance ou de la condition de
santé de la personne dgée et ou de la personne-soutien.

Or, du point de vue de la logique du systéme, la réticence des personnes-
soutien vis-a-vis I'utilisation des services de soutien formels s'explique dans
les limites inhérentes aux programmes et services mis en oeuvre: estce
parce que les ressources humaines, matérielles et financiéres sont insuf-
fisantes pour assurer des services adéquats? Est-ce parce que I'exécution
des programmes ne correspond pas & la démarche d'exécution prescrite?
Est-ce parce qu'il y a inadéquation entre les services dispensés par les pro-
grammes et les besoins de la population? Est-ce parce que les services sont
difficiles d’accés? Selon la littérature consultée, la réticence des personnes-
soutien peut effectivement, en partie, s’expliquer par la structure d'or-
ganisation des services (Zarit, 1990). '

En effet, les services de soutien formels ne répondent pas aux besoins des
aidants (Granger & Lefebvre, 1991; Lévesque, Rochette, & Paquet, 1990).
De plus, le coilt, Iinsuffisance, 1'inadéquacité, la rigidité, la complexité,
'acces, la lenteur des services, I'inexpérience et la difficulté de com-
muniquer avec le personnel sont au nombre des raisons pouvant expliguer
la réticence (Guberman, Maheu, & Maill¢, 1991; Germain, 1991; Lévesque,
Rochette, & Paquet, 1990; Montgomery, 1984; Zarit, 1990). Aussi, comme le
temps et 1'énergie sont des denrées rares, les personnes-soutien déclineront
des services qui ont la caractéristique de les impliquer personnellement
(Montgomery, 1984; Montgomery & Borgatta, 1989). La «responsabilité eng-
lobantew des personnes-soutien empéche de solliciter du soutien. [l est diffi-
cile pour les personnes-soutien d'envisager une réorganisation de la routine
quotidienne en raison de la complexité du soutien a prodiguer (Garant &
Bolduc, 1990). Pour plusieurs, il s'agit de «... one more burden in their al-
ready over-burdened lives» (Crossman, London, & Barry, 1981, p. 465).

Le rationnel du systéme pour comprendre le probléme sociosanitaire s'in-
scrit dans une logique d'organisation de services ol I'adéquation entre les
problémes vécus, les besoins exprimés et les services pour les combler con-
stituent Pessence méme de Yintervention, donc de la résolution des
problémes sociosanitaires. Cette logique d’analyse fournit un corpus de con-
naissances utiles pour la planification de politiques, I'organisation et la dis-
pensation de programmes et services. Elle répond aussi aux besoins du
systdme qui doit viser I'amélioration de I'état de santé et du bien-étredela
population. Cependant:
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... les planificateurs et tout I'appareil administratif supposent qu'il existe une cor-
respondance entre problémes et besoins de services, et que les connaissances ob-
jectives fournies par I'épidémiologie sont suffisantes pour fonder 1'adaptation des
services aux réalités locales et régionales. Les modéles épidémiologique et admi-
nistratif se renforcent ainsi mutuellement, dans la mesure ou ils partagent l'idée
qu'il est suffisant de mesurer les problemes et besoins d'une population de ma-
niare objective pour élaborer des plans de services adaptés (Corin, Bibeau, Mar-
tin, & Laplante, 1990, pp. 18~19).

La logique du systéme a une limite importante: celle de ne circonscrire
qu'une partie de la réalité qui se cache derriére 'expérience de l'assistance
parce que la réalité n’est définie que sous l'angle de «carences,» de
«charges,» de «conséquences,» de «déficits,» de «difficultés,» d'.effets,»
d'«impacts,» de «pertes,» de «répercussions». La logique du systéme s'ar-
ticule dans un rapport visant I'adéquation entre problémes/besoins/services
pour la gestion des «risques» de cette client2le cible désormais reconnue pri-
oritaire.

La plupart des recherches étudient le soutien informel dans cette pers-
pective et peu de travaux, comme le signalent Lesemann et Nahmiash
(1993), «échappent» & la rationalité de la logique du systéme. Il ne s’agit pas
de nier la mise en évidence par la littérature de la dimension ~catastro-
phique~ de la prise en charge, mais de prendre une distance vis-3-vis la
logique du systdme pour jeter un regard autre. Cette distance constitue une
«rupture épistémologique,» une manitre de «rompre intellectuellement»
avec la logique du systéme pour se diriger vers la(les) dynamique(s) des «pra-
tiques familiales» (Lesemann & Nahmiash, 1993). Ainsi, & Vinstar de
Lamoureux et Lesemann (1987), il nous semble impossible de structurer une
démarche de recherche en référence aux organisations de services car le «so-
cial» ne se réduit pas qu'a des <problémes sociaux». Le social est:

... tout autant relations sociales, solidarités sociales de base, initiatives d’entraide,
de soutien que des communautés se donnent, de facon éphémére ou durable, pour
faire face aux imprévus de la vie en société, pour se protéger contre des menaces
extérieures, pour se défendre contre les abus de pouvoir, bref, pour construire et
reconstruire jour aprés jour les conditions de leur liberté (pp. 3-4).

Comme Corin et al. (1984) il nous apparait «... important d'effectuer un
mouvement de décentralisation par rapport & la logique qui prévaut dans
les systémes de services, et de chercher & comprendre ce qui s’organise du
point de vue des personnes ... elles-mémes~» (pp. 89-90). Dés lors, V'intérét
de I’analyse se concentre sur la compréhension de la logique des personnes-
soutien dans sa manigre de «gérer- quotidiennement la prise en charge d’'un
parent en besoin d'assistance. Donc de poser la personne-soutien comme
«acteur» du maintien a domicile. Bien entendu, cela suppose a priori, comme
le dit De Singly (1991) de faire «... confiance aux acteurs sociaux pour in-
venter et réorganiser leur vie privée, méme si de nouveaux problémes en ac-
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compagnent la mise en oeuvre» (p. 6). Il va sans dire que I'on connait mal
la logique des personnes-soutien. C'est un «espace ... 1 r'néconnu da:}s ses
pratiques, dans son rdle, dans son efficacité qu'il constitue une' véntabl‘e
-boite noire~» (Lesemann & Chaume, 1989, p. 40). De plus, on‘l a connait
A ce point mal, cette logique, qu'une croyance stipule que la création de serv-
jces va provoquer une demande plus grande que l'offre.

Bref, la prémisse qui sous-tend notre réflexion pour comPrendre le
phénoméne & I'étude est la suivante: la réalité des personnes-soutien est 'plus
que la somme des téches qu'elles accomplissent et'des pmblemes qu glles
vivent. Le vécu relatif & l'expérience de l'assistance s'inscrit dans une logique
d'action ot la gestion de la prise en charge es! uégociég dans un processus
dynamique de liens d’interaction entre les acteurs dgs d:{fe’rents sysiémes de
soutien (famille, informel, formel). Cette prémisse s'msp}re en g?ande part}e
des deux hypothéses  la base du cadre théorique relatff au som.de Corbin
(1892); c'est-a-dire: (1) «sans avoir choisi ce qui leur arrive, les soignants ne
sont pas des victimes. [ls peuvent, avec de I'aide, se donner les moyens de
contréler et d'orienter le déroulement de la prise en charge ..~ (2) «On ne
peut &tudier les soignants sans tenir compte des malades dont ils s’occupent
et des interactions entre les deux types d'acteurs» (p. 40). L'observation se
tourne donc du coté des solidarités familiales et des liens sociaux entre les
acteurs des réseaux de soutien. . ‘

Pour parler en langage de sociologue, la perspective théonqt'xg que nous
utilisons ici pour guider heuristiquement I’exploration de la‘ réticence des
personnes-soutien g’inscrit dans ce que 'on nomme communément le «par-
adigme de P'acteurs. A notre connaissance, seules les recherches de JoPert
(1988) et de Lesemann et Chaume (1989) ont élaboré une problématique
théorique ayant comme choix épistémologique le paradigme de I'acteur. §'il
en est ainsi, ce n’est certes pas un hasard. En effet, la recherche sur le
soutien informel est un champ nouveau caractérisé par la quasi-absence de
cadres théoriques et ol prédomine le paradigme du stress et du coping
(Lavoie, 1993). Pas étonnant que Biegel et Blum (1990) et Ory et al. (1985)
gient qualifié ce champ de recherche d'esseritiellement descriptif et a-
théorique.3 La recherche a produit des «tonnes» de données, mais 'intégra-
tion des connaissances par la systématisation théorique reste a faire. C'est
bien ce que disent Montgomery, Stull et Borgatta (1985):

The field of aging is an interdisciplinary field that has largely grown as an applied
science in response to problems as they have emerged in society. Such an origin
may make for vital interactions among disciplines; it also creates a situation in
which integration of knowledge is less than uniform. The development of broadly-
based scientific theory may be hampered as scientists focus on specific problems
and draw narrowly on their own particular disciplines. Consequently, a great deal
of information may be produced without being integrated into a more general sys-
tem of knowledge (p. 137).
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Si «un objet de recherche ... ne peut étre défini et construit qu’en fonc-
tion d'une problématique théorique ... (Bourdieu, Chamboredon, &
Passeron, 1973), il semble que dans le champ de la recherche sur le soutien
informel, I’ «impératif scientifique» de la construction de I'objet passe & cbté
d’un autre impératif: celui de trouver des solutions aux problémes de la prise
en charge. En introduisant le paradigme de I'acteur dans notre démarche
de réflexion, cela va contribuer, du moins en partie, & combler ce vide
théorique, tout en offrant 'opportunité de scruter I'univers du vécu des per-
gonnes-soutien au-dela de la mise en évidence de la dimension «catastro-
phique= (stress, fardeau, ...) de la prise en charge. Le centre de I'analyse se
déplace pour comprendre I'acteur (la personne-soutien) dans sa logique pro-
pre de prise en charge. En abordant Ja problématique sous I'angle des ac-
teurs c'est du coup:

... postuler que la société n'est pas faite d'individus interchangeables, passive-
ment modelés par l'ordre social, mais faite par des personnes, liées & un contexte
précis, mais disposant d’une marge de manoeuvre pour Ja transformer. Le social
n'est pas donné, immuable, institué une fois pour toutes, il est en perpétuel pro-
cessus d'auto-institution; les hommes et les femmes refont la société qui les avait
faits {Fortin et coll., 1987, p. 8).

Au surplus, le paradigme de I'acteur ne considére pas I'individu comme
un «simple jouets des structures sociales (Boudon, 1979). L'individu est un
acteur doté d'une <rationalité~ et n'est pas un «sujet passif écrasé par le
poids des forces sociales, mais un sujet en action qui participe «... alacon-
struction et & la déconstruction de sa réalité- (Chanlat, 1990, p. 16). Face &
un probléme ou une situation particuliére, I'acteur est pourvu d’une cer-
taine marge de «liberté» et d’une autonomie «relative» pour agir. Ecoutons
De Coster (1987):

L'acteur social, aprés avoir mirement réfléchi, définit ses objectifs et les moyens
Jes plus appropriés pour les atteindre, compte tenu des obstacles susceptibles de
se dresser devant lui et qu'il est en mesure de prévoir (p. 55).

La marge de manoeuvre de I'acteur se concrétise par des actions sur la
réalité en vue d’agir le mieux possible, compte tenu des contraintes qu'im-
pose le contexte du probléeme. A I'instar de Lesemann et Chaume (1989),
nous conceptualisons ces actions en termes de «stratégie,» concept central
de Youvrage de Crozier et Friedberg (1977). Pour Lesemann et Chaume
(1989), c'est cette notion de stratégie qui autorise la compréhension des com-
portements familiaux a I'intérieur méme de la famille et dans les rapports
avec les organisations de services.

En effet, la personne-soutien dans le processus de résolution des con-
traintes de la prise en charge qu'elle doit gérer agit comme un «acteur
stratégique,» c’est-a-dire qu'elle détermine des solutions, fixe des objectifs
et met en oeuvre le choix d’un ensemble de stratégies afin de «tirer le meil-
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leur parti» (Jobert, 1988) de la situation. Cependant, il imParte de sl?éciﬁer
que «ces solutions ne sont ni les seules possibles, ni les meilleures, ni méme
les meilleures relativement a un .contexte- déterminé. Ce sont toujours des
solutions contingentes ...» (Crozier & Friedberg, 1977, p. 16). Aprés avoir
déterminé des solutions, des objectifs et opéré des choix stratégiques de résq-
lution de probléme, la personne-soutien mobilisera les ressources disponi-
bles qu'elle juge les plus adéquates pour atteindre le but visé. Ces‘ressourcea
sont autant de possibilités qui s'offrent & elle. La mobilisation de ces
derniéres s'effectuera en négociation soit avec la personne-soutien elle-
méme, le réseau de soutien informel (la personne dgée, les membres de la
famille, les amis, les voisins) et le réseau de soutien formel (services des
réseaux public, communautaire, privé} (Corin, Tremblay, Sherif, &
Bergeron, 1984; Lesemann & Chaume, 1989). Corbin (1992) distingue quatre
phases dans le processus de la prise en charge. Il s’agit de la mise en place,
de la stabilisation, de I'essoufflement et de la rupture. Selon cet auteur:

Les problémes associés a chaque phase se réglent & travers un processus de résolu-
tion qui aboutit & un «dispositif de prise en charge, a un mode d'organisation de
Ya vie avec le malade. Le processus de résolution fait appel a des stratégies interac-
tives: négociation, discussion, compromis, menaces, commandement. Le dispositif
a trait & 1a manidre dont les taches sont planifiées, priorisées, intégrées a l’ho-
raire et harmonisées & la vie quotidienne, qui se poursuit. Pour le définir et le
mettre en oceuvre, il faut pouvoir compter sur des ressources: énergie, temps, es-
pace, information, technologie, gide rémunérée ou bénévole, services (p. 40).

Dit autrement:

.. On devrait pouvoir découvrir des acteurs occupés & aménager par leurs gestes
et leurs décisions quotidiens des contraintes incontournables et engagés dans la
production de solutions les moins mauvaises possibles aux problémes de prise en
charge de personnes trés dépendantes (Lesemann & Chaume, 1989, p. 37).

Dans le processus de mobilisation des ressources, il faut situer Ja place
qu'occupent les différents systemes de soutien, puisque «c'est en vertud'une
certaine logique que 'acteur g'abstiendra ou agira dans tel ou tel sens» (De

Coster, 1987). Par exemple, le fait de recourir aux services de soutien for-

mels constitue un choix ou des «formes de compromis» (Attias-Donfut, 1991
dans Lesemann & Martin, 1993) en termes de «stratégies familiales» parmi
d’autres dans la solution aux problémes. D'ailleurs, il est connu qu'une per-
sonne, en cas de besoin, va d'abord mobiliser les proches avant de recourir
aux services de soutien formels (Corin et al., 1984), §'il en est ainsi, c'est
que ... «la maniére dont une personne mobilise différentes catégories de res-
sources en cas de probléme ne se fait pas au hasard» (Corin et al., 1984, p.
93).

En effet, comme 1'indiquent Lesemann et Chaume (1989), la personne-
soutien exerce beaucoup plus qu'une prise en charge, elle «exerce un réle
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familial» normativement reconnu:

Pour tous, vieillir chez soi ou, & défaut, chez les siens reste 1a norme du bien-étre
da & son conjoint ou & ses parents, norme que les pratiques d'hébergement n'ont
pas transformé. L'incitation des «alternatives & Phospitalisation= ne fait que ravi-
ver en lui conférant le caractére d’un progres ... Car -mettre un vieillard & I'hos-
pice= est, selon un discours trés stéréotypé, un «crime» &u sens littéral du terme:
une décision qui signifie I'exclusion sociale et le renoncement de la famille & son
activité spéeifique qui, A ses yeux, maintien en vie la personne agée (Favrot, 1987,
pp. 41-42).

.Vieillir chez soi» réfere & une tradition familiale encore présente quoique
maintenant plus diffuse (Bungener, 1993) et la mobilisation du soutien pour
la perpétuer «repose sur de puissantes normes de solidarités familiales»
(Attias-Donfut, 1991). Dans le contexte ol la norme sanctionne que ce qu'il
y a de mieux pour le bien-étre des personnes Agées c’est de vivre  domicile,
les pratiques de maintien & domicile apparaissent ~comme quelque chose de
naturel (Guberman et al., 1991, p. 174), Il est «normal,» méme si «le main-
tien & domicile est souvent ressenti non comme un choix, mais comme une
impossibilité affective et sociale de faire autrement» (Bungener, 1993, p. 42).
La norme se révéle encore plus manifestement lorsque des recherches con-
statent que les personnes-soutien, particuliérement les conjointes, ne se con-
siderent pas elles-mémes comme personnes-soutien (Gwyther, 1989;
Kirwin, 1988; Montgomery, 1984) et qu'il faut des motifs graves et sociale-
ment acceptables pour la transgresser ou sé soustraire & la solidarité famil-
iale (Bungener, 1993; Pitrou, 1977). «La continuité d’assistance entre
générations est la norme et la rupture est généralement vécue comme une
faute parce qu'elle risque d’étre percue comme un rejet de I’obligation de
soutien» (Déchaux, 1990, p. 102). Par contre: «... en assumant la responsa-
bilité et la réalité de la prise en charge, onala compensation de savoir qu'on
fait son devoir, qu'on remplit ses obligations filia)es ou conjugales, avec la
bénédiction et admiration de tousw (Corbin, 1992, p. 41).

Si la prise en charge d'une personne dgée dépendante est un role famil-
ial socialement reconnu, celui-ci s'actualise dans la continuité des liens af-
fectifs: «c'est parce que je I'aime» (cité par Guberman et al., 1991). «Il faut
du doigté, de la négociation, de la complicité et surtout de I'amour= (Ging-
ras, 1988). L'amour, sans doute, mais aussi des sentiments de haine® par-
fois méme de la pitié s’entremélent ou émergent de I'expérience de
I'assistance. La prise en charge 8'«enracine~ dans des pratiques d’échanges,
d’entraide: «le monde familial est en effet toujours celui de 'échange, de
I’entraide ...» (Fortin et al., 1987, p. 49). Le systéme d'échanges est régi par
un ~impératif de réciprocité- (Dechaux, 1990): «Quand j’étais enfant, ex-
plique Yvette, ma mére m’a élevée et g'est occupée de moi. Maintenant c’est
elle qui a besoin de moi. C'est normal, non?s (cité par Gendron, 1990, p. 27).
De cet impératif de réciprocité, le rituel du don et contre-don ressort comme
I'expression de la solidarité familiale (Déchaux, 1890; Lesemann & Chaume,

Nt o svophas e e e



La réticence des personncs:soulien La Revue canadienne du viellissement 451

1989). Dans ce réseau «discret de solidarité» (Lesemann & Chaume, 1989),
des croyances, valeurs et attitudes influencent les comportements de re-
cherche d'aide des personnes-soutien.

Par exemple, les pratiques de maintien a domicile semblent reposer sur
une croyance assez répandue: celle voulant que la prise en charge d'un étre
cher est d’abord et avant tout une affaire privée de famille (Miller, 1987;
Paquet, 1992). Les personnes-soutien sont réticentes a utiliser les services
pour confier les soins nécessaires & la personne aidée a des «étrangers».

They had a litany of reasons for not accepting respite: "my mother took care of
me,» «my husband wouldn't want to be left with strangers,” "persons of my ethnic
(or religious, or racial) group do not use respite,’ "strangers aren't trustworthy”

or “it’s my job® (Brody, Saperstein, & Lawton, 1989, p. 66).

L’univers du privé des familles est complexe car on ne veut pas faire
pénétrer qui veut dans ses «plates-bandes» (Paquet, 1992). La famille se sent
inconfortable lorsque des étrangers viennent a la maison (Sommers &
Shields, 1987). On croit qu’il n’est pas correct de se tourner vers d’autres
pour s’occuper de leur parent (Zarit & Zarit, 1982). On croit que personne
ne peut s’occuper de leur parent aussi bien qu'on le fait (Granger &
Lefebvre, 1991; Sommers & Shields, 1987). On a peur du commérage de I'en-
tourage, du probleme de ja non-confidentialité; on désire donc «pas trop
d'étrangers dans le décor pour se méler de leurs affaires» (Paquet, 1992, p.

5).

Tout se passe comme si 1a prise en charge d'un proche relevait strictement du do-
maine privé et qu'il était impossible pour bon nombre d'aidants d'envisager une
quelcongue assistance formelle par le biais des services communautaires. Les ai-
dants concevraient le recours des services communautaires comme uné intru-

sion dans leur vie privée (Granger & Lefebvre, 1991, p. 137).

De P'éventuelle obligation de demander ou d’accepter de I'aide des serv-
ices de soutien formels, il en résultera un gsentiment de culpabilité (EHis &
Wilson, 1983; Klein, 1989; Paquet, 1992; Sommers & Shields, 1987; Zarit &
Zarit, 1982) qui sera pergu comme un abandon envers la personne sidée
(Lévesque et al., 1991). De plus, comme prendre soin a une signification par-
ticulidre et que la pérsonne-soutien y trouve une certaine valorisation, le re-
cours a I'aide est aussi per¢u comme un échec personnel (Gendron & Poitras,
1089) qui questionne sa propre capacité d'assurer le nécessaire a l'aidé.
Selon Corbin (1992): «Beaucoup de sentiments et d’émotions se sont accu-
mulés avec le temps, et s'sjoutent, le cas échéant, ceux souvent injustifiés,
qu'entraine I'obligation d'abandonner la charge: culpabilité, colére, ressen-
timent, sentiment d’échec- (p. 4M.

Alors s'instelle un sentiment d’incompétence (Lévesque et al., 1990) qui
débouche inévitablement sur la question suivante: qu'est-ce que je fais ici,
si je ne suis pas capable de faire ce qu'il est nécessaire pour {'aidé? (Paquet,
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1992).

Suivant la croyance que la prise en charge est une afTaire privée de famille
le sens des responsabilités familiales apparait comme une valeur l‘ondamen:
tale pour les personnes-soutien. Par exemple, les conjoints considérent les
responsabilités de I'assistance comme une composante obligatoire de la re-
la‘tnon maritale (Miller, 1987; Zarit & Zarit, 1982). «S'occuper de son con-
joint fait partie du contrat qui lie les époux entre eux» (Favrot, 1987, p. 42).
Alors.a que: «prendre en charge ses parents «quand on le peut~ est une ob-
ligation morale née de la «dette» accumulée par les enfants envers leurs
parents et en particulier envers leur mére» (Idem). Pour les personnes-
soutien, il n’est pas «normal- de demander ou d’accepter de V'aide, et on va
se sentir mal de le faire, pour réaliser des taches qu'elles considérent étre
de leur devoir (Lévesque et al., 1990). D’ailleurs, pour les personnes-soutien
conjointes qui souvent sont des personnes agées, ces derniéres n’ont pas
I'habitude de demander, elle se sont pratiquement toujours débrouillées
autrement; d’autant plus que solliciter de 1'aide «c’est bien trop génant«
(Paquet, 1992, p. 5). Un passage de Evers et Olk (1993) va nous faire encore
mieux saisir la raison de cette géne:

Les personnes soutien dgées semblent en général hésiter & réclamer une aide
extérieure, surtout aux services publics. Elles considérent en effet leur role
comme exclusif et elles se font un point d’honneur de I'exercer jusqu’au bout; en
outre, pour beaucoup d'entre elles, I'aide au soutien est encore associée au stig-
mate de I'assistance sociale traditionnelle (p. 62).

Dans bien des cas, Iobligation de prendre soin se fait «& tout prix,» peu
importe les difficultés & gérer (Lévesque et al., 1990) et méme en situation
de crise ce n'est souvent pas la personne-soutien qui demande de I'aide, mais
d'autres membres de la famille (Paquet, 1992). Méme si les obligations fa-
miliales sont moins inconditionnelles aujourd’hui que par le passé {Roussel,
1990) (il est peut-étre plus réaliste de parler pour ’époque actuelle d'«ob-
ligation consentie») (Jarret, 1985 dans Tassé, 1992)), il demeure que «la
famille est un lieu «d'obligationw. On «doit~ assistance & sa famille~ (Fortin
et coll., 1987, p. 217). Dailleurs, selon I'étude de Finch et Mason (1990), la
majorité de la population est d'avis «que les enfants ont le devoir d'aider
leurs parents» (dans Baldock, 1993, p. 80). Lesemann et Martin (1993) en
ramenant les propos de Walker (1991) sur la relation d'aide comme construit
social renchérissent en affirmant que:

... peu importe qu’existent des sentiments d'affection ou non, on constate que la
relation de soin a lieu de toute fagon. Elle s'inscrit explicitement dans un senti-
ment d'obligation présent non seulement chez celles qui aident mais aussi parmi
Ia population en général qui considere normal que méme les enfants dont les rap-
ports ont été difficiles avec leurs parents — voire les enfants maltraités par eux -
ge sentent obligés d'aider (Lesemann & Martin, 1993, p. 19).
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Dans ce contexte d'obligations, le recours aux services ne constitue-t-il
ue au devoir familial?

pasAt:‘n s?:;gm, les personnes-soutien sont «fierement indépend'au}tes'v
(Montgomery, 1984; Montgomery & Borgatta, 1989) et glles désirent
résoudre elles-mémes leurs propres problémes. Pour .ie faire, elles con-
tinueront d'apporter du soutien aussi longtemps qu'elles le Pourront
(Barusch, 1988). Une intervenante de CLSC (Centre locgl de services com-
munautaires) confie qu'avant une crise: «ils ne veulent rien s’a':'onr de nous
autres,» il faut «tordre les bras» pour fah:e accepter de I'aide sou\’rent
impérative: «¢a m'est arrivé A quelques reprises de «casser les bras~ d'une
madame pour faire accepter sa part de gardiennage» (Pac_;uet. 1992, p. 5?.
La gestion des soins et les problémes qui en découlent ne dqnvent pas devenir
le probléme des autres (King, 1991). Les personnes-s?utlen prg&rer}t, en
bonne partie, faire toutes seules pour garder le contrdle de la situation et
préserver leur indépendance, ce qu'elles craignent de perdre en zcheptant
les services de soutien formels (Germain, 1991). «Le paradqxe de I'alc!e- tel
qu'énoncé récemment par Nélisse (1992), clarifie de facon simple l'enjeu du
recours & de |'aide: «se faire aider, c'est sortir d'une dépepdance par le re-
cours obligé & un autre: la recherche de 'aide est toujours une action
risquée» (p. 76). Ainsi, selon Pitrou (1977):

Plus les organismes dispensateurs d'assistance deviennent tmonyme‘s et gigan:ttes'
ques, plus les individus semblent préférer un controle famfha% peut:etre aussi
contraignant, mais qui s'appuie sur une communauté de des.tm, qui est mieux
connu et que I'on peut donc plus facilement réguler (ne serait-ce que par 1a réci-
procité dans le temps) (p. 221).

Bref, pour reprendre I'idée de Lesemann et Chaume (1989), lgs per-
sonnes-soutien comptent sur un nécessaire soutien de I'Etat, mais elles
veulent garder le contrdle de la situation dont elles n'ont, de toute fagon,
jamais perdu au fil du temps. ‘ .

Selon York et Calsyn (1977), les membres de la famille p.er51stent. dans
leur role de soutien au détriment de leur santé et ce, méme s'nl's connaissent
les services de soutien disponibles. Dans le méme ordre d'idée, War? et
Cooper (1982} constatent: «que plusieurs personnes-soutien se dopnm?nt
entidrement au soin du malade, avec un esprit de soi exagéré, au point d’en
arriver & ’épuisement émotionnel, 1a dépression, la maladies @dans Ger‘mdron
& Poitras, 1989, p. 185). En somme, la personne-soutien est «interpellée par
le devoir mais vaincue par I'épuisement ...» (Corbin, 1992, p. 47).

Le sens des responsabilités familiales et la volonté d'indépendance fles
personnes-soutien présagent de I'attitude de celles-ci en ce qui regardg l.ac~
ceptation des services de soutien formels. Il est plus acceptable d.e sollfc}ter
I'aide du réseau de soutien informe} (membres de la famille, amis, voising)
que de recourir au réseau de soutien formel qu'il est préférable de n"utiliser
qu'en dernier recours (Collins, Stommel, King, & Given, 1991; Corin et al.,
1984). Les services de soutien formels ne sont donc pas pergus comme des
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services préventifs (Brody, Saperstein, & Lawton, 1989 Germain, 1991; Gwy-
ther, 1989).

A cela s'ajoute parfois une attitude de non-confiance en la qualité des
services. Certains auteurs rapportent que les personnes-soutien doutent que
les services dispensent des soins comparables & ceux qu'elles prodiguent
(Brody et al., 1989; Gwyther, 1989; King, 1991). Par exemple, les personnes-
soutien craignent que le degré de fonctionnement de I'aidé diminue suite &
1'utilisation des services d’hébergement temporaire (Lévesque et al., 1990).
L'attitude «anti-institution= et 'image négative des «nursing-homes~ n’aide
en rien dans la mesure ol non seulement les personnes-soutien craignent
que la personne agée réagisse mal, mais aussi qu'un placement temporaire
en centre d'accueil ou & 'hopital constitue 'étape ultime vers un placement
définitif en institution (Granger & Lefebvre, 1991). De plus:

.. 1a vision des institutions donnée par ces familles est trés négative et synonyme
d'exclusion. Les hébergements paraissent si nocifs & la santé - et les médecins
eux-mémes renforcent parfois cette idée - que la balance ne peut que pencher en
faveur de Ja maison méme si la nécessité de soins hospitaliers dans les phases ai-
gués n'est pas remise en cause (Bungener, 1993, p. 42).

T est pertinent de souligner que méme s'il est plus acceptable pour les
personnes-soutien de solliciter de I'aide du réseau de soutien informel, elles
ne sont pas nécessairement enclines & recourir & son soutien, par exemple,
aux autres membres de la famille. Selon Gendron et Poitras (1989), il n’est
pas rare que des personnes-soutien se sentent mal & I'aise de demander du
soutien a un autre membre de Ja famille. La réticence vis-a-vis I'aide des
autres membres de la famille peut s’expliquer par la crainte du refus, par
I'idée qu’on ne devrait pas avoir & demander du soutien (Gendron & Poi-
tras, 1989), par I'incapacité de la personne-soutien de s'inscrire dans une re-
lation de réciprocité, par la volonté de ne pas faire subir & d’autres {conjoint,
enfant, ...) les inconvénients de la prise en charge (Garant & Bolduc, 1990).

Il est aussi pertinent de mentionner que si la réticence des personnes-
soutien ne semble pas un phénomene isolé, il y en a tout de méme qui réagis-
sent favorablement & I'offre de services. Dans certains cas, on a méme
observé que les services étaient considérés comme un di (Paquet, 1992).

Hypothése de recherche
Selon Lesemann et Chaume (1990):

En partant du point de vue et des pratiques des familles dans leur rapport & 1'uti-
lisation des services et en s'interrogeant sur les logiques de production des ser-
vices et des politiques qui les encadrent, on a pu mettre en évidence la coexistence
de deux rationalités tout & fait différentes qui contribuent & structurer le champ
du maintien & domicile: 'une institutionnelle, I'autre familiale, la seconde étant
justement marquée par I'autonomie et la distance relative d’avec 1a premiére. Le
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qualiﬁcati{’ .relatif indique Je role nécessaire et instrumental de I'action institu-
tionnelle dans les pratiques de maintien exercées par les familles (pp. 21-22).

En fonction de la problématique développée précédemment, l'k{ypothé;:e
de Lesemann et Chaume (1989, 1990) de la coexistence de deux loglq'ues dis-
tinctes de prise en charge apparait comme une piste de recherche intéres-

sante & suivre. Ainsi, considérant:

» que théoriquement la personne-soutien est un .acteur» stratégique doté d'une
rationalité qui jui est propre; done, il utilise une marge de liberté relative dans la
gestion de la prise en charge de la personne dgée dépendante;

squela personne-soutien exerce un role familial normatif;

» que ce role familial s'actualise dans la continuité des liens affectifs et qu'il prend
forme dans des relations d'échange, de don, de réciprocité ot interviennent des
croyances, valeurs et attitudes, nous énongons Vhypothése de recherche suivante:

Les pratiques de maintien & domicile des personnes-soutien sont structurées par
des stratégies de prise en charge qui #'inscrivent dans une logique caractérisée par
une «distance relative= par rapport o la logique de prise en charge institutionnelle.

Du reste, il est plus vraisemblable de parler de «logiques plurielles» des
personnes-soutien puisque le soutien semble varier selon le milieu ou |'«ap-
partenance sociale» (Delisle, 1989; Pitrou, 1990). Dés lors:

La demande de services socio-sanitaires publics serait alors fonction du milieu
d'appartenance de Iindividu. Plus le milieu serait marginal, moins il inciterait
ceux qui y évoluent & recourir aux organismes gouvernementaux et para-gouver-
nementaux. Tout se passe comme si chaque groupe se référait & une logique qui
définit les paramétres dela sociabilits de ses membres et leurs rapports avec les
dispensateurs de services (Delisle, 1989, p. 103).

Conclusion

La réticence des personnes-soutien de personnes Agées dépendantes vis-a-
vis I'utilisation des services de soutien formels est retracée dans maintes re-
cherches et elle est de plus en plus mise en évidence dans les travaux
d*évaluation de programmes et services pour les personnes-soutien. Le
phénoméne en question ne semble pas isolé et les connaissances sur le sujet
sont de nature essentiellement anecdotique (Paquet, 1995).

La réticence des personnes-soutien souléve d’emblée un certain nombre
de questions et on peut identifier au meins quatre motifs qui justifient que
’exploration du phénomeéne a une pertinence sociosanitaire et scientifique.

D’abord, 1a réticence des personnes-soutien questionne la légitimité du
milieu de 1a pratique dans son objectif de prévenir I'épuisement physique et
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psychologique des aidants. En fait, actuellement la prévention auprés des
personnes-soutien apparait plus comme «un voeu pieux, une rhétorique
légitimée au nom d'un consensus politico-scientifique,» puisqu'il n'est pas
certain que les programmes et services vont les rejoindre (Paquet, 1895).
Est-il possible, du moins en partie, de contourner cette réticence? Voila ici
une des questions qui se posent en regard de la recherche et de l'interven-
tion.

De plus, si la réticence est confirmée par I’observation, n'y-a-t-il pas en-
core pertinence de se demander qui sont les personnes que rejoignent les
programmes? La classe moyenne et supérieure? Les personnes socio-écono-
miquement défavorisées sont-elles une fois de plus les principales absentes
des mesures de soutien mises en oeuvre (Lesemann & Chaume, 1989;
Paquet, 1991).

Par ailleurs, il n'est pas sans intérét de rappeler que le partenariat
Etat/famille/communauté est 1'idéologie qui est actuellement véhiculée dans
les politiques sociosanitaires. Le partenariat souhaité par I'Etat vise la
complémentarité dans la dispensation des services. Si I'Etat considére la
famille comme son principal partenaire, cela veut-il dire pour autant que la
famille pense partenariat? La réticence vis-&-vis I'utilisation des services
formels indique peut-&tre que la volonté étatique de partenariat est une ab-
straction théorique qui est étrangére aux préoccupations quotidiennes des
aidants. Le partenariat est & «inventer» (Jutras & Veilleux, 1989), c'est un
«paradigme & définir~ (Robert, 1989). «I1 ne suffit pas de souhaiter ce par-
tenariat, de revendiquer qu'il soit «véritables: encore faut-il 8tre capable de
dire les conditions spécifiques et concrétes qui en permettent 1'actualisa-
tion» (Roy, Lépine, & Robert, 1390, p. 9).

Ainsi, 'Etat ne postule-t-il pas que le projet de société ou du contrat so-
cial que suppose le partenariat est d'emblée faisable? La question n'est pas
sans fondement si l'on considére les limites actuelles et potentielles des
familles & prendre soin de leurs proches. De plus, pour reprendre le terme
de Godbout (1990), il semble que I'Etat soit «allergique- & la famille
puisqu’en réalité bien peu de services lui sont consentis.

Finalement, on comprend mal ce phénoméne et il semble qu'aucune étude
n'a été faite jusqu'a aujourd'hui pour en cerner les différentes dimensions.
D’ou I'importance d'accorder  la réticence une place de choix dans les pri-
orités de 1a réflexion dans le champ de la recherche sur le soutien informel
car elle pose non seulement un défi & la recherche, mais aussi 4 l'interven-
tion. Pour comprendre cette réticence, I'invitation est lancée d'explorer plus
a fond 1a(les) logique(s) de prise en charge des personnes-soutien. D'ailleurs,
ce n’est qu'au terme de ce genre d’exploration, gue nous pourrons porter un
jugement plus «objectif« sur |'articulation des rapports entre «solidarités fa-
miliales et solidarités publiques» et ainsi contribuer a un des débats de
I'heure (Lesemann & Martin, 1993). Effectivement, on connait encore peu
l'interaction entre les réseaux de soutien formel et informel: sont-ils
mutuellement exclusifs, se substituent-ils 1'un & 1'autre ou sont-ils in-
terdépendants? (Chappel, 1987). Ce questionnement renferme en substance
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Jes hypothéses entourant I'interaction entre les réseaux de soutien, c'est-a-
dire celles de la substitution et de la complémentarité.

Appuyés par la théorie de Litwak (1985), I’hypothese de la complémen-
tarité gagne de plus en plus de terrain auprés de 1a communauté des cher-
cheurs. Par exemple, Chappel et Blandford (1991) se sont demandé dans
quelles circonstances les réseaux de soutien formel et informel sont
complémentaires. Les données de leur recherche comme celles d'autres au-
teurs appuient I’hypothese de la complémentarité. Mais Vintérét de la re-
cherche ne se limite pas a la vérification de I’hypothése de la
complémentarité des systémes de soutien. Il est acquis que les réseaux de
soutien formel et informel sont, de nature, foncizrement différents. A cet
égard, Jutras et Renaud (1987) soulignent I'importance d'étudier I'impact
de I'interaction entre les syst2mes de soutien afin de faire en sorte que le
soutien informel ne perde pas ses qualités premiéres et qu'un «arrimage»
plus harmonieux de leur contribution respective s'établisse (Garant & Bol-
duc, 1990). De par cette préoccupation, on veut en savoir davantage sur les
obstacles qui peuvent entraver une saine collaboration entre les systémes

de soutien.

Notes

1 Leterme personne-soutien est utilisé pour qualifier Ja personne qui dispense du soutien
auprés d'un proche parent.

2 Le fardeau est le concept clé de 1a recherche sur le soutien informel. Actuellement, le

concept de fardeau fait V'objet d'une importante analyse critique sur le ptan théorique. En
référant A la critique de Jutras et Lavoie (1991) on peut qualifier le fardeau de concept
«fourre-touts:
<Si le terme unique de <fardeau~ est utile pour rendre compte d'une réalité, il posside le
défaut de sa qualité: clair et imagé, il est porteur d'un sens sans que 'on ait véritablement
cherché i faire consensus sur sa définition et son interprétation su plan empirique. Aus-
»i, les définitions opérationnelles varient-elles d'une étude A I'autre, les unes portant sur
le streas déclaré, les autres sur un ensemble d'indicateurs mesurant tes conséquences dif-
ficiles de 1a situation d'aidant- {Jutras & Lavoie, 1991, p. 14).
Bon nombre de chercheur s’entendent sur I'imprécision conceptuelle et opérationnelle du
concept fardesu et plusieurs portent le flambeau d'un nécessaire besoin de clarification.
Cela est d'autant plus important que les données dont on peut questionner Ja validité ser-
vent de rationnel Bux initiatives politiques et au milieu d'intervention pour la planifica-
tion, la programmation et I'organisation des services aux personnes-soutien. Le travail
récent de Braithwaite (1932) de méme que d'autres avant (Mstthews, 1988; Montgomery,
1989; Montgomery, Gonyea, & Hooyman, 1985; Montgomery, Stull, & Borgatta, 1985; No-
vak & Guest, 1989; Poulshock & Deimling, 1984; Vitaliano, Young. & Russo, 1991} démon-
trent I'intérét des chercheurs A faire du fardeau un concept: «scientifically useful and policy
relevant~ (Braithwaite, 1992, p. 3). Cependant, il y a plusieurs chercheurs qui question-
nent la validité de ce concept. Pour une discussion sur ce sujet voir Lavoie (1983).

8 Les cuvrages de Biegel et Blum {1990) et de Biegel, Sales et Schulz (1991) indiquent toute-
fois un sérieux tournant dans la volonté de mieux sriiculer théoriquement et conceptuel-
lement ce champ de recherche.

4 Le corpus des connaissances disponibles est imposant. 11 permet de connaitre suffisam-
ment bien le profil démographique des personnes-soutien, la nature des taches qu'elles ac-
complissent et les conséquences reliées & P assistance. Les chercheurs tentent maintenant
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de vérifier I'hypothése que I'assistance & un impact négatil sur la santé physique et men-
tale des personnes-soutien. Des travaux appuient cette hypothése, mais des lacunes sur le
plan méthodologique questionnent la validité des données (voir Baumgarien, 1388). Pour
une discussion sur les limites méthodologiques voir: Barer et Johson (1990 .Durl et Kiee
colt-Claser {1990), Malonebeach et Zarit {1891), Zarit et Toseland (1989). S:ur les limites

«(:lo;;;ptuelles et méthodologiques voir: Dillehay et Sandys (1990), Lavoie (1993}, Schul:
P .

5 Précisons a I'instar de Simeane (1990) que 1a «famille peut, sous les meilleures apparences
de belles maniéres, cacher en réalité un enfer qui se révéle soudainement en cas de crise
du parent Agé, en cas de dépendance, de maladies physiques et de comportement. (p. 98).
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Coup de pouce et pédale douce ou la régle du gros bon
sens comme repere ethique de la prévention auprés des personnes-
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Note : ce texte présente les résultats de la recherche sur
la réticence et les personnes-soutien.
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Une étude explorafoire sur le recours aux services

Université de Montréal

INTRODUCTION

L’ apportindispensable des personnes-
soutien au maintien a domicile et au bien-
Etredes personnes dgées dépendantesn’est
plus & démonirer. Ce fait est reconnu el
des milliers de travaux scientifiques en
sont garants. Ce qui n’est plus aussi a dé-
montrer ce sontlesconséquences qui peu-
vent surgir d’une situation de prise en
charge. Les initiés, qu'ils soicnt cher-
cheurs ou intervenants, connaisscnl trés
bien le fardeau des personnes-soutien.
Devant ceite remarquable contribution
des personnes-soutien et des problémes
sociosanitaires pouvanten découler, con-
Jjugués aucontexte socio-démographique
et économique, la liuérature savante ne

" pouvaitqu'arriver au constatsuivant: celui

de soutenir les personnes-soutien afin de
prévenir leur épuisement physique et
psychologique. Cet objectif de prévention
fait consensus tant de Ja part de I'Etat que
du milieu de la recherche et de celui de
I'intervention.

11 est bien entendu que personne ne
peutétre contre 1'idée de la prévention au-
pres de cette «clientele» désormais prio-
ritaire. Mais nous osons poser la question
suivante: est-il possiblede prévenir I'épui-
sement physique et psychologique des
personnes-soutien 7 Dansun travail récent
(Pagquet, 1995), cette question nous est
apparue incontournable car il y a des con-
sidérations qui questionnent sérieusement
la prévention auprés des personnes-sou-
tien. En effet, outre la complexité des be-
soins nombreux, diversifiés el singuliers,
outre le fait aussi qu'elles regoivent trds
pen de services de I’Etat pour les soulager
de leurs taches, il y a que le milieu de
I'intervention est de plus confronté 2 la
réticence des personnes-soutien vis-a-vis
'utilisation des services formels'. Du
pointde vue éthique, ce phénomene de ré-
ticence questionne la lgitimité de 1a pré-
vention auprés des personnes-soutien, En
effet, comment peut-on prétendre prévenir
si les personnes visées par la mise en dis-
ponibilité de services ne se présentent pas
aux appels d'offres ?
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COUP DE POUCE ET PEDALE DOUCE OU LA REGLE DU GROS BON
SENS COMME REPERE ETHIQUE DE LA PREVENTION AUPRES DES
PERSONNES-SOUTIEN DE PERSONNES AGEES DEPENDANTES

Mario Paquet, Régie rég. 5.5.S. de Lanaudiére, étudiant au doctorat en Sc. humnaines appliquées,

Actuetlement, la légitimité de la
prévention auprés des personnes-soutien
réside dans un consensus politico-scien-
tifique. Ceue légitimité est construite non
pas a partir de la logique de prise en char-
ge des personnes-soutien, mais de celle
du systéme qui s*articule dans un rapport
d’adéquation entre les problémes vécus,
lesbesoins identifiéset les servicesmisen
place pour les combler. Les personnes-
soutien semblent peu s’identificr dans la
logique du sysitme. La rélicence face aux
services que le systeme rend disponible
en est peut-Eire une bonne indication.

Pourréaliser1*objectif de laprévention
auprés des personnes-soutien, il importe
de comprendre cette rélicence, ¢t ce, 2
partir de leur propre logique de prise en
charge. En gros, le point d’ancrage sur
lequel doit s’articuler la prévention (ct de
surcroil sa légitimité) part de la réalité
telle que la vivent quotidiennement les
personnes-soutien. Il faut mettre entre
parenthéses la logique du sysieme qui est
utile pour évaluer les «risques» pour la
santé, mais qui ne s’en tient qu'a une di-
mension catastrophique (fardeau,
stress...), occultant ainsi I’cnvers de la
réalité d'uneexpérience d’assistance, On
n'aqu’a penserace que signifie «prendre
soin» et aux initiatives de soutien que les
personnes mettent en ocuvre. Dong, au
pourquoi €1 ay comment qui trament ie
quotidien des personnes-soutien. A notre
avis,c’est dansce pourquoi et ce comment
qu’il est possible de tracer les limites et
les possibiiiés de la prévention. Eneffet,
le milieu d’intervention aura beau metre
en ocuvre le plus «beau» et le plus acces-
sible des programmes, sicelui-cientre, un
tant soit peu, en contradiction avec le
pourquoi et le comment des personnes-
soutien, celles-ci ne warderont pas 4 le
reléguer aux oublieltes.

Aufond, le vécu des personnes-soutien
révéle, peut-étre, & I'encontre des plus
grandesintentionsde la prévention,qu'un
simple coup de pouce et la pédale douce
dansl'offre de servicesestlarégledu gros

bon sens A adopter dans les stratégies d'in-
tervention. Cetie régle du gros bon sens se
veut probablement aussi untrésbonrepere
pour une éthique de laprévention, laquelle
rouve le fondement de sa 1€gitimité dans
le respect de I'humain vis-a-vis les choix
qu’il opére au quotidicn pour faire face
aux affaires couranics de la vie.

Dansle présentiravail, nousprésentons
des données tirécs d’une recherche en
cours. L’objectif de ceite recherche est
d’explorer le phénoméne de la réticence
des personnes-soutien vis-a-vis [ utilisa-
tion des services de soutien formels. Pour
sc familiariser avec ce phénoméne, nous
avonsrencontré, enentrevues individuclles
et de groupes, des informateurs-clés. 1
s'agit de quaire «experts» ayant des con-
naissances dans le champ de la recherche
sur le soutien informel, de mé&me que plus
de cent personnes (cadres, ravailleurs so-
ciaux, médecins, infirmigres,auxiliaires
familiales, elc. ocuvrant dans des CLSC,
centres d’accueil et centres d’action béné-
vole de la région de Lanaudigre), Une
analyse de conlenu qualitative a éié effec-
tuéed partirdumatériel recueilli, Lesdon-
nées utilisées dans ce lexle ne sont qu'une
partie des résultats de cette recherche.

Trois parties composent le corps de ce
texte. La premiére pose le phénoméne de
la réticence 2 titre d’hypothése et en trace
les contours pour démontrer sa vraisem-
blance. Dans un deuxiéme temps, nous
nous efforgons de démontrer comment la
rélicence prend en défaut la logique du
systeme. Decequisedégagede lapremitre
et de la deuxiéme partie, nous tirons, en
troisiéme lieu, des propositions utiles pour
le milieu d’intervention tant sur le plan
éthigue que pratique.

L’IHYPOTHESE DE LA
RETICENCE

Pourle milieu de I'intervention, et plus
concrélement pour ceux qui interviennent
aupresdes personnes-soutien, ¢ estsouvent
I’étonnement, la consternation, I'incom-
préhension voire I"'impuissance devant le
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constal qu'il ne suffit pas de mettre des
services sur pied pour en assurer " utili-
sation. A cet égard, nous livrons ici
quelques témoignanges représentatifs du
désarroi que nous avons constaté:

...moij aideladifficulté a comprendre
ce phénoméne-1d parce que quand tuesla
comme intervenant, lu es au service de la
population, pour les aider, les maintenir
le plus longtemps d domicile. Sion parle
d' hébergement temporaire, tutrouvescela
toul naturel et tu es content de donner ce
service-la. [Mais pourquoi les personnes-
soutien ne sont-elles pas contentes]
d' avoir ce service-la... (1. CLSC)?

... c'est dur comme intervenant quand
on voil les besoins, quand on voit la sur-
charge de la personne, c'est dur comme
intervenant de dire on ne met pasle paquel
quand on a la possibilité de le faire. (C.
CLSC)

Or, les personnes-soutien sont-elles
réticentes A utiliser les services de soutien
formels? De parce qui précéde, pourquoi
poser celte question ? Des propos comme
le suivant invitent grandement 3 le faire :
i faut faire attention a ¢a quand on parle
de réticence, peul-étre que pour nous ay-
tres c'est de la réticence mais pas pour
{les personnes-soutienf (C.C.A.B.). La
réponse d'un autre informateur a cette
question ne laisse pas non plus de doute
sur la pertinence de 'avoir posée. Celle-
ci peut s¢ résumer ainsi : les personnes-
soutien ne sont pas vraiment réticentes 3
utiliser les services de souticn formels, Si
cesdernieres n’utilisent pas davantage les
services, c’est parce qu’elles ne les con-
naissent pas ou lesconnaissentmal. Elles
n’ont aussi pas le temps de les utitiscr.
Pour un autre informateur ta réponse est
beaucoup plus nuancée : Oui, il y'a
réticence pour certains. Ce ne sont pas
tous les gens qui sont réticents mais il en
resie toujours une partie [ de la population}
pour laquelle, nos interventions, qu’ elles
soient novairices ou pas..., ne correspon-
dront pas’. Et,d’ajouter une intervenante
de CLSC: ...il yadesréticences régulié-
remeni, c'est certain. Ca fail partie de
notre travail de faire face a ces réticences
la. 1} convient d’indiquer que si la réti-
cence ne semble pas un phénomeéne isolg,
il yale fait que pour un cerw@in nombre de
personnes-soutien c’est plus «naturel» de
demander de l'aide: ... il y en a pour qui
celavaétrenatureldedire onvademander
de I'aide (1. CLSC). Il y en a d’autres
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aussi qui sont de grands utilisateurs de
services: (uas cewx qui refusent, qui sont
réiicents, mais tu as ceux qui sont les
grands consommateurs, qui veulent lout
(1.CLSC). ! yena qui sontréticentsdles
utiliser {les services] et il yena d’ autres
quienutiliseraient «at larges (1. CLSC).

De par ce qui précede, on peut com-
prendre une chercheure, qui d&s les pre-
miers instants de 'entrevue, nous a livré
son inconfort devantle phénomene en fai-
sant la propasition suivante : D'abord le
premier point qu'il faut examiner
davantage, ¢’ est de savoir si oui ou non
ellessontvraimeni réticentes (C'). Méme
si lediscours de presque tous les informa-
teurs rencontrés laisse croire que la réti-
cence est une réalité objective, il est pru-
dent, ot probablement plus utile, de ne pas
trancher la question sur ce phénomene par
un oui ou par un non. Les connaissances
actuelles ne permetient pas de poser un
jugement aussi catégorique. Par conire,
les commentaires précédents consentent
du moins a poser le phénoméne a titre
d’hypothése et & assurer ainsi I’avan-
cement desconnaissances sur le sujet qui,
a ce jour, sont inexistantes.

Explorons en détail le conlenu que li-
vrent les informateurs sur la question en
cause. De prime abord, ce phénomene est
souvent mis en lien avec la constatation
que les personnes-soutien utilisent peu
les servicesdisponibles: Lesétudes amé-
ricaines {...] indiquent que les aidants de
personnes dgées & domicile wilisent les
services d'une fucon modeste et ils les
utilisent en situation de crise, ¢’ est-d-dire
qu'ils attendent en dernier recours, ils
voient cela comme un des moyens les plus
éloignés avant I hébergement (C'). Au
Québec, sclon ce méme informaleur qui
cite en rélérence une élude fiable au plan
scientifique (Renaud, Jutras et Bouchard,
1987), il apparait aussi que les personnes-
soutien utilisent trés modestement les
services de soutien formels. De plus,
méme avec des invitations (incitations)
soutenues & participer aux programmes,
de lastratégie publicitaire et des coiits peu
dispendicux, il s’avére que le recrutement
des personnes-soutien est tres difficile.
Onlesinvitaita les utiliser [les services],
mais non il yavaitencore une réticence...
{...]c'est biendifficile [de] recruter dans
nosprogrammes méme avec des program-

mes bien annoncés, qui cotitent pas cher
(.

Somme toute, s'il est vrai que ce n'est
pas toutes les personnes-soutien qui sont
réticentes, il demeure comme le dit une
directrice d'un centre d’action bénévole:
..ilya unprobléme. On a de la misére
a rejoindre ces personnes-1d, il y en a
beaucoup qui ne nous contactent pas et
on se demande pourquoi... 11 semble donc
que ces personnes ne Sont pas des «man-
geursde services» etqu’iln’estpas simple
de les aider parce que la décision de sol-
liciter du soutien n"est pas facile. A cetef-
fet,ce passage estéloquent... tant qu'il ne
serapas écoeuré,rendu d terre et samére
mourante, il ne fera pas appel a nous. {1
est jeune le gars, il a d peu prés une qua-
rantaine d' années (1. CLSC). Ii fautdire
qu’ il y a des gens» [qui]... n'ont jamais
faitappel dpersonne. Aufond, ce qu'elles
veulent c'est «la paix», étre dans leur
maisonet...continuer comme ga. (1.CLSC)

Ce qui ne facilite pas les choses, ¢'est
qu’au fur et A mesure que les besoins dela
personne dgée augmentent, la personne-
soutien dispose de moins en moins de
lemps pour elle. Graduellement, elle se
coupede I'extérieur et «le pigge» del'iso-
lement1’altend ranquillement, mais sire-
ment. Aurisque de déranger on va plutdt
choisir de s’isoler. Et contrairementace
qui a é1€ dit plus haut, ce n’est pas parce
que les personnes-soutien ignorent!'exis-
tence des services: ...j'ai eu des com-
mentaires des intervenants [sur la
réticence] qui disaient que méme si les
services existaient,ily a certaines person-
nes qui répondaient: moi, pas pour le
moment (1. C.AB.).

En fait, ce qu’il faut comprendre, c'est
que la personne-soutien dans le choix de
ses stratégies pour «gérer» la prise en
charge, a le réflexe de se débrouiller avec
les ressources qui sont a sa portée ..ona
I'impression que la personne-soutien va
aller magasiner et utilisér tout ce qu'elle
peut dans son [entourage] pour pouvoir
s'en sortir... (I. CLSC). Drailleurs, fré-
quemment, ce sont les membres de la fa-
mille et parfois méme les voisins qui,con-
sidérant I'urgence de la situation, vont &
I'insu, «en cachette», solliciter de 1'aide
pour la personne-soutien. Mais, point il
s’enfaut: Quandonyva,il arrive qu'elle
va nier ga. Admettons que la soeur a ap-
peléal' accueil et qu' elle a dit : ¢an' apas
d allure il faut que vous alliez aider ma
soeur. A I'arrivée ils nient tout, ils ne
veulent rien savoir de nous. (1. CLSC).
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De ce fait, sera-t-on surpris d "appren-
dre de la bouche méme d'un intervenant
que la majorité des personnes-soutien qui
demandent du soutien est justifiée par le
fait qu'elles ne peuvent tout simplement
plus faire autrement, Dans le méme ordre
d'idée, une coordonnatrice de CLSC
rapporte

Yaiunexempled uncasd' Alzheimer.
A un moment donné la madame est es-
soufflée. J'affre de I'aide, elle ne veut
pas. Finalement, j'insiste pour que !’ au-
xiliaire familiale aille donner un bain...,
jelui aipresque tordule bras, Finalement,
elle accepte bien I' aide, mais la madame
est dépassée, je sens qu'elle est rendue
loin, elle se senttellement coupable qu’ elle
n'en dort pas {la nuit]..,

Ainst, il n'est pas fucile de convaincre
une personne-soutiend’accepterdel’aide
avantqu'clle ne s’épuise. Souventpoury
parvenir, il faut user de son intelligence
par le biais de fines stratégies comme, en-
tre autres, passer par un ou des membres
influents de la famille, I1s’agit de s’orga-
niser pour que la décision d’utiliser un
service soilprise aI'intérieur de la famille
et ne soit pas une démarche venant uni-
quementdeI'intervenant. De plus, lorsque
la personne-soutien demande ou accepte
de se faire aider, la prudence est de mise,
le respect aussi et la meilleure fagon
d’intégrer les servicesest d'y alleravec la
pédale douce. Concrétement cela veut
dire qu' il nefaut pasimposer nos services.
!l faut y aller au rythme des gens. Une
Jjuste mesure. Toi tu peux voir beaucoup
de choses que tu pourrais faire mais si
¢'est pas midr, tu es mieux d'y aller tran-
quillement (1. CLSC). Au surplus, il est
dangereux de procéder autrement car il y
a un risque énorme d'augmenter la réti-
cence. Je pense que pousser le service,
dire: écoutez vous avez droit @ 35 heures,
il vous faut 35 heures, ce serait peut-éire
augmenter siirement laréticence des gens.
Il ne faut pas forcer la porie des gens qui
consultent... (1. CLSC). Ce méme infor-
mateur propose que les dispensateurs de
services respectent 12 capacité des gens a
se familiariser avec I' aide extérieure.

Par ailleurs, pour le milieu d’inter-
vention il peut paraitre surprenant, compte
tenu parfois de la lourdeur de la prise en
charge, que lorsque les personnes-soutien
s’ouvrent 3 I’offre de services, elles de-
meurent quand méme peu exigeantes. ...
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elles ne demandeni pas beaucoup d aide
a la fois. On peut aller en augmentant,
mais au début c'est toujours pen. Nous
autres, ¢a nous surprend toujours parce
qu'on va essayer d' offrir la panoplie de
services  (I. CLSC). En gros, il est
presque inutile de croire, du moins au dé-
but, que les personnes-soutien accepteront
I'offred’un«paquelde services» méme si
P'évaluation objective des besoins le sug-
gereforiement. Uneintervenantede CLSC
renforce cetieidée: flapersonne-soutien]
demandait quelques heures par jour, pas
plus, et quand on est arrivé et qu' on a dix :
onpourraitaller vous aider pourpréparer
des repas, il était content mais il n’ aurait
Jamais demandé cela.

Malgré la réticence de la personne-
soutien, il cstcertain que rendue i 1a limi-
e de I'acceplable, elle devra forcément
aceepier du soutien pour continuer i garder
I"aidé A domicile. Cependant, I'accepla-
tion se feraavant tout pour assurer lc bien-
¢redela personne agée. A ce moment, la
personne-soutien considérera légilime
pour I'aidé de recevoir du souticn. I en
ira autrement pour la personne-soutien
quine rouve pas «correct» de recevoir du
soutien pour elle-méme. De son point de
vue, it est «moins pire» de demander du
souticn pour I'aidé, Si la résistance pour
avoir des services pour la personne ma-
lade est grande, la résistance pour avoir
des services personnels pour " aidant va
étre encore plus grande, il me semble,
parce que lapersonne qui est malade, elle
araison d’ avoir des services (1.CLSC).
Donc il y a une marge & franchir entre
accepter du soutien pour I'aidé et accepter,
comme personne-soutien,de se faire aider.

D’un autre cd1é, I'ouverture vis-a-vis
la réception d'un service ne se fera pas de
n’importe quelle manigre, 1 y a des per-
sonnes-soutier qui vont s’opposer A rece-
voirdu souticna domicile: /! yena... qui
vontéire d’ accord pour utiliser un service
extérieur mais ils nous disent: tu ne ren-
tres paschez nous... Chez nous c'est chez
nous el je suis capabie de m' occuper de
mon conjoint... Parle lewr pas de service
a domicile (C.C.A.B.). Encore que, en
terme de soutien extérieur, il faut prati-
quement €liminer 1'hébergement tempo-
raire pour n'aller en bout de ligne qu’au
centrede jour. ... parle leur pasde I’ héber-
gement temporaire... mais par contre il
vont accepter d'aller au centre de jour.
C'est extérieur, ¢'est comme une activité

sociale qui va [les aider], souvent ¢a les
motive... (C.C.A.B.) Méme a cela, ... il
Yy en a {malgré tout] que jamais on ne
pourrafaire sortir delamaison (1.CLSC).

LA RETICENCE ET LA LOGIQUE
DU SYSTEME

Si, & partir des informations qui pré-
cedent, il est juste de soutcnir la plausibilité
du phénomene de la réticence, il est, dans
ce cas, difficile de passer outre le fail que
celui-ci prend en défaut la logique du
systeme dans sa manigre de vouloir préve-
nir les problémes sociosanitaires. Une
chercheure mentionne que .,.les choix bu-
reaucratiques et politiques peuvent favo-
riser ou non le recours a des services
(C*. Or,commeon le sait, le rationnel sur
lequel reposent les choix de la logique du
systéme, en regard de 'organisation des
services, gravite autour de la notion de
besoin. Mais il semble que la notion de
besoin est peu ulile comme variable pré-
dictrice de I'utilisation des services. En
effel, ... ce qui pour moi est extrémement
intéressant, c'est que les prédicteurs de
besoinsdesaidantsneressortent pas {dans
la litérature] comme prédicteurs signi-
ficaiifs {de ! wilisationdes services] (C?).

La logique du systéme postule unc
adéquation entre les probieémes vécus, les
besoins exprimés et les services A metue
en place pour les combler. Ce postulatest
donc douteux. La réalité laisse présager
une complexitéplus grande entrece qu’on
évalue objectivement comme besoins et
cequesont réellement les besoins. ... ¢'est
toute la question de comment on mesure
[les] besoins, et duposiulal de base gu' on
assume el qui est peui-étre faux enire
I'adéquation [des] problémes vécus et les
besoins de services (C?). Laquestionest
de savoir: comment pergoit-on les besoins
eten fonction de quels critéres les évalue-
t-on. 1l faut dircque les personnes-soutien
ne pensent pas en lerme de prévention :
Les gens ont rarement... la notion de
prévention, c'est [plutét] dans {"esprit
des intervenants (C'). Puisque les person-
nes-soutien n'ont tendance 3 solticiter du
soutien formel que lorsqu’elles sont 2
bout de souffle, est-ce que le demier re-
cours est le crittre d'évaluation d’un
besoin de services [ormels ?

Du reste, la reconnaissance des be-
soins n'est pas évidente chez les aidants et
celam’ améne & m'interroger sur... I' ab-
sence des besoins qui est la principale
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raison évoquée pour justifier I'absence
de recours d des services formels... (C?).
Or,comme se ledemande unechercheure:
... pas de besoins, cela veut dire quoi [?]
(C"). Peut-étre que la réponse est, du
moins en partie, dans le fait que souvent
les personnes-soutien ne se considérent
méme pas dans unrdle d’aidantet, de sur-
croit, comme ayant des besoins. Elles
sont 12 pour répondre aux besoins de I’au-
te. Elles considerent qu'il y a un besoin
de soutien formel au moment ot I’exigence
de la prise en charge déborde la limite et
nécessite des services de soins curatifs
qu’elles ne peuvent dispenser. On com-
prendra que ’expression «non, non je
n’ai pas besoin de [services]», signifie
qu’on est encore capable, ou qu’on pense
Stre encore capable de se débrouiller avec
ses moyens.

Mémesi les personnes-soutien arrivent
aréaliserqu’elles ont des besoins, comme
on I'a d€ja remarqué, il nc scra pas facile
de les convaincre d’accepter du soutien.
Et pour cause ; aller demander de I' aide
c'est commencer d accepler que i en as
besoin (I. CLSC). Accepter d'avoir des
besoins,c’estde s’avouerqu’on n'est plus
capable de se débrouiller scul ou en fa-
mille. C’estreconnaitrequ’onestdépassé,
qu’il y a «un gros probléme», qu’«ilyadc
la maladie... » une perte d’autonomie;
bref, un «handicap dans la famille», A
cette étape, il est probable que le plus
grand besoin estun simple coup de pouce;
un coup de pouce par I’écoute...

Je remarque que souvent ce {dont les
personnes-soutien] ont besoin, c'est [de}
parler. L'autre jour, je voyais un cas
type. Jesuisarrivée la, ladame s' arrachait
les cheveux. On a parlé de tout ce qu’ on
pouvait offrir comme services, elle ne
voulait rien. Dans le fond, probablement
tout ce qu'elle voulait, ¢’ éait de dire ce
qu'elle ressentait (1. CLSC).

Ausurplus, il faut faire mentiond’une
chose fondamentale comme moyen de
contournement de la réticence: 1'é1ablis-
sement d’un lien, d’une relauon de con-
fiance avec la personne-soutien et la fa-
mille. Or, cette relation de confiance ne se
fait pas du jour au lendemain, ¢'est par-
fois trés fong, il fautdonc la «gagnem. En
cetle matizre, il faut du savoir faire et... le
plus dur ¢’ est peui-étre le premier essai,
I'amener la premiére fois. Et si on ne
manque pas noire COup, aprés ¢a ga peut
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peui-étre fonctionner, continuer... mais il
nefaut pasmanquer notre coup (1. CLSC).
Créer un climat de confiance est un atout
indispensable dans le succés de la démar-
che. Lafagon d’entrer et de bien s’intro-
duire audomicileest de passet par 1'inter-
médiaire de personnes connues, de person-
nes de confiance (membres de la famille,
entourage, intervenants déjd en place).
Les professionnels de la santé ont ici un
rdle important parcequ'entreautres ' infir-
miére c'est pas pire, ¢’ est pas menagant,
ilssont habitués, c'esimédical (1.CLSC).
Depuis que la nouvelle ergothérapeute
estarrivée, sabelle-mére qui ades besoins
depuis loujours et qui n’a jamais voulu
appeler le CLSC, mainienant... elle [est]
préte a ce qu'on aille I'aider, Méme si
c'est pas I'ergothérapeute qui va 4 la
maison, pour faire le contact il fallait que
ce soit quelqu'un qu'elle connaisse (1.
CLSC). :

C'est peu 2 peu, A force de cotoyer les
personnes-soutien, qu'il est possible de
créer unlien, de les «apprivoiser» etavec
le tlemps de les habituer & compter sur
d’autres personnes extérieures a la famil-
ledans le partage des responsabilités de la
priseencharge. Sansle savoir, les interve-
nanis sont de véritables gestionnaires de
la réticence.

Comment gérer la réticence? Bien
moi, ce que je fais, je donne I'information
au départ, des choses qui sont possibles,
disponibles, des options. Si je vois qu'il y
a une petite résistance, la on peul en
parler et revenir dla charge un petit peu.
Sije voisqu'il y a beaucoup de réticence,
Je vais laisser passer un petit bout de
temps, en donnant la responsabilité aux
gens de réfléchir a la question, en leur
disant: «si dans le futur vous pensez que
¢a pourrait vous convenir @ un moment
donné oud un aulire, si la situation chan-
ge ou quoi que ce soit, {vous pouvez)
revenir nous voir (1. CLSC).

Mais une fois que le lien de confiance
estbien établi, une fois que les personnes-
soutien commencent d accepter de se faire
aider, qu’elles ont compris qu’elles pou-
vaient bénéficier d' «une oreille pour les
écouter»,lacontrepartie decette ouverture
se révele au grand jour pour le milieu de
I'intervention. Maintenant, les personnes-
soutien, elles en veulent des services,
parfois «ala tonnex», Cependant, le réseau
n'cstpascapable de répondre aux besoins.

Si durant un bon moment, on a insisté sur
leslimitesde lapersonne-soutienaprendre
soin, il faut dorénavant insister sur les
limites des services qui peuvent leur &re
rendus. Ainsi, il ne s’agit plus de gérer la
réticence, mais de faire comprendre les
impossibilités du syst2me A combler la
demande. Le passage suivant est un peu
atimage de lacontradiction dans laquelle
est plongé le milieu d’intervention: ... on
est obligé tranquillement de leur dire:
bien écoutez vous pouvez pas compter sur
nous autres sauf pour telle 1elle chose
puis d'une fagon irés ponctuelle (C.
CLSC). Enréalité, il est vrai qu’on a trés
peu 2 offrir el certains ne se génent pas
pour dire que «dans une certaine mesure
on nuit plus qu'on aide». D’ailleurs, le
peuqu'on ad offrir, les personnes-soutien
aiment souvent mieux s’en passer parce
que c’est plus dérangeant qu’autrement.
Si on a presque rien 2 offrir, pourquoi les
personnes-soutien accepteraient-elles
d’ére perturbées dans leur routine de
travail quotidien ? Laréponse estdansce
témoignage : Tu sais, (u vas offrir [des
soins] d'hygiéne pour soulager la ma-
dame, ellevadire: dans le fond c’est ridi-
cule que tu viennes m' aider, il est incon-
tnent, tu vas le laver, mais deux heures
aprés ¢ca va étre d recommencer, gue 1u
viennes une fois dans la semaine, on s'en
fout parce que ¢a ne nous aide pas (C.
CLSO).

Au fond, a force de se faire dire non 2
des besoins de services, les personnes-
soutienperdeniconfianceenvers iesCLSC
(exemple) dans leur capacité de pouvoir
réellement lesaider et quand ils accordent
du soutien, il peut étre vécu comme un
alourdissement de leur fardeau.

PROPOSITIONS

Le pointde vue de la trés grande majo-
rité des informateurs-clés rencontrés en
entrevue appuie ] hypothése de laréticence
despersonnes-soutiende personnesagées
dépendantes, vis-a-vis! utilisationdes ser-
vices de soutien formels, Il semble que la
rélicence n’est pas un phénomene isolé,
mais uneréalité avec faquelle le milieu de
Pintervention doit composer quotidienne-
ment. En effet, on observe la réticence
chez plusieurspersonnes-soutien. De plus,
ces derniéres ont tendance i peu utiliser
les services disponibles méme si elles en
connaissent I’existence. Les personnes-
soutien sont une «clieniéle cible» particu-
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litrementdifficile Arejoindre. D'ailleurs,
i} est fréquent que celles-ci n'utilisent les
services que lorsqu'il n’est pratiquement
plus possible de faire autrement. Ainsi,
pour faire face & la situation de la prise en
charge, les personnes-soutien préférent
choisir de se débrouiller avec les ressour-
cesdeleurréseauinformel (famille, entou-
rage) avant de se tourner en définitive
vers les services de soutien formels.

11 est difficile pour un bon nombre de
personnes-soutien d’accepter du soutien
formel avantI'épuisement. Lorsque lali-
mite de 1'acceptable est franchie, elles
sont plus disposées A accepter du soutien
forme! pour ia personne aidée que pour
elles-mémes. Il apparait plus légitime
pour la personne agée dépendante de
recevoir des services contrairement 2
certaines personnes-soutien qui consi-
derentqu’il n’est pas «correct» d’en rece-
voir pour elies. Plus souvent qu’autre-
ment lorsqu’elles acceptent de se faire
aider, elles sont peuexigeantes. Ilest fré-
quent que celfes-cine désirentqu’un sim-
ple «coup de pouce», parfois se limitant 4
de I'écoute. Les personnes-soutien
n'évaluent pas la situation de la prise en
charge en terme de prévention comme
¢’est le cas pour les intervenants. 1l est
communde constater qu’elles nese recon-
naissent pas dans un rle d'aidant, Ainsi,
elles évaluent les besoins de soutien en
fonction de ceux de 1a personne agée, La
plupart du temps, ces besoins s'expri-
ment en demande de soins curatifs que la
personne-soutien ne peut dispenser elle-
méme.

Dans les stratégies d'intervention, les
intervenants doiventobligatoirementtenir
compte du rythme des personnes-soutien
2 se familiariser avec les services formels
qu'elles ont accepté d'utiliser. Le milieu
de la pratique doit étre prudent et savoir
bien doser I’offre de services, ce qui
signifie éwre respectueux de la personne
dans l'intégration de ceux-ci dans les
pratiquesde priseenchargedes personnes-
soutien. La «pédale douce» est de mise
comme consigne sinon il y a un risque
d’augmenter laréticence. De plus, il faut
étre attentif au lieu désiré par la personne-
soutien pour ladispensation d’un service,
Par exemple, il y a des personnes qui vont
refuser derecevoirdesservicesadomicile
mais serontenclines a utiliser desservices
hors du domicile commeceuxd’un centre
de jour,
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Il faut beaucoup d’habileté pour gérer
laréticencedes personnes-soutien. L'éta-
blissement d’une relation de confiance
avec la personne-soutienest probablement
le meilleur moyen d'y parvenir. Avecle
temps, il est possible de «gagner», decré-
er ce lien et ainsi d apprivoiser tranquit-
lement les personnes-soutien & I'idée
d’intégrer d’autres personnes extérieures
ala famille dans la gestion du partage des
responsabilités de la prise en charge de
I'aidé. Une foisque larelation de confian-
ce estéablie etque les personnes-soutien
sontmaintenant disponibles pour recevoir
des services, le milicu d'intervention est
confronté 2 1a contrepartie de cetle ouver-
ture. En effet, & cause du peu de services
qu’ilesten mesure d’offrir, le milieud’in-
tervention nc peut combler les besoins
des personnes-soutien.  Des lors, il est
fréquent de constlater que des personnes-
soutien préferent se passer du peu de
services que le milieu d’intervention est
capable d’offrir parce qu'il arrive que
celfa est plus dérangeant qu’aidant.

CONCLUSION

Le pain quotidien des personnes-
soutien...

Mon pain quotidien,c' estmon soutien
Monpainquotidien,c' est mon conjoint

Mon pain quotidien, comme le disent
certains c'est le maintien

Mon pain quotidien, c'est mon vécu
quotidien

Monpain quotidien,c’ estle temps. Le
temps que j'ai seulement de temps en
temps. Mais quand j'ai un peu de
temps, mondieu que c’ est soutenant et
que ¢a m’ aide G ne pas compter mon
temps

Mon pain quotidien, c'est d'écouter
ma fierlé jusqu'a ce que ma santé
débordée de mon humilité me fasse
pitié

Mon pain quotidien, c'est d'imaginer
qu'un jour pas trop lointain mon
indépendance me tirera la révérence

Mon pain quotidien, c’ est de me faire
al'idée que je devrai éventuellement
étre aidé

Oh quotidien ! fasse que mon destin
ne m’enléve pas mes moyens

Et si comme personne-soutien je mérite

du soutien faites qu'il arrive a point,
etsurtout qu'il réponde d mes besoins
simplement humains...

Grossomodo, coupde pouce et pédale
douce ol larggle de gros bon sens raméne
3 V'ordre du jour le pain quotidien des
personnes-soutien car 'intervention
quelle qu’elle soit, ne doit jamais perdre
de vue que I'essence de son existence, sa
légitimité, c’est la personne... I"humain !

NOTES

' Lesservices de soutien formels font
ici référence aux services de répit ins-
titutionnel, communautaire et 3 domicile
dispensés par le réscau des élablissements
publics ou communautaires.

*  Nous utilisons dans ce texte les
codes suivants ;

C. =chercheur (C! ou C?

C. C.AB. = cadre centre d'action
bénévole

C. CLSC = cadre centre local des
services communastaires

I.C.AB.=intervenant centre d'action
bénévole

. CLSC = intervenant centre local des
services communaulaires.

* Propos recueillis lors d'un coltoque
régional tenu & Jolietie en mai 1993,
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Note : ce texte présente les résultats de la recherche
sur la réticence et les autres acteurs familiaux.
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Une étude exploratoire sur Je recours aux services

¢ La réticence familiale
a recourir au soutien
formel : un obstacle

a la prévention

de I'épuisement

des personnes-soutien
de personnes agées
dépendantes

. Mario PAQUET
. Direction de la santé publique
Régie régionale de la santé et des services sociaux de Lanaudiére

INTRODUCTION

L’intervention auprés des personnes-soutien de personnes agées dépen-
dantes visant 2 les soutenir pour maintenir & domicile I'aidé et 3 les
soulager, un tant soit peu, des taches qu'elles ont a réaliser de fagon

quotidienne pose un grand défi. D'une part, les besoins des personnes-
soutien sont complexes: en plus d’étre nombreux et diversifiés, ils sont
singuliers. D'autre part, méme si le soutien aux familles constitue une
priorité de toutes les politiques sociales, le milieu d'intervention doit
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composer avec le retrait de I'Etat-providence qui impose, pour des
raisons entre autres économiques, une nouvelle régle : faire plus et mieux
avec moins. Or, le défi se confirme lorsque I'on constate que le milieu
d'intervention doit composer en plus, semble-t-il, avec la réticence des
personnes-soutien! a ['égard de I'utilisation des services de soutien
formels?. Ce phénoméne de réticence est retracé dans la littérature
scientifique et préoctupe nombre de chercheurs (Paquet, 1995a). Selon
Garant et Bolduc (1990 : 116): «[...] on observe dans plusieurs projets
des difficultés a rejoindre les aidants et des réticences a utiliser les
services offerts» .

Les intervenants sont parfois désarmés devant la réticence des
personnes-soutien, et ce, méme quand les services sont disponibles et
accessibles (Paquet, 1995b). En effet, les professionnels réalisent que
souvent, malgré I'ampleur du fardeau des personnes-soutien, il ne suffit
pas de mettre sur pied des services pour qu'on soit assuré de leur utili-
sation. En fait, on comprend mal ce phénoméne de réticence et aucune
étude n'a été conduite pour améliorer véritablement la compréhension.
Actuellement, la connaissance sur.ce phénoméne se limite a des élé-
ments d'explication & caractére essentiellement anecdotique. Il apparait
donc primordial d’étudier cette réticence. En effet, il s'agit de combler
notre manque de connaissances sur la réticence parce qu'elle constitue
un obstacle a I'utilisation des services et, du méme coup, a la prévention
de I'épuisement physique et psychologique des personnes-soutien qui est,
soit dit en passant, la priorité d’intervention auprés de cette population.

Compte tenu de I'absence de recherche sur la réticence des
personnes-soutien, nous avons décidé d'explorer ce phénoméne a partir
du point de vue d'informateurs clés3. Plus précisément, |'objectif de ce
texte est de répondre aux questions suivantes:

1. Par cette expression, nous entendons «une personne quil manifeste dans son discours et son compor-
tement une réserve face A l'utilisation des services formels. Cette réticence peut se retrouver tant
chez les utilisateurs de services que les nontutilisateurs qui connaissent les services ou en
soupgonnent I'existence. Cette réticence peut prendre la forme d'un refus des services ou d'une
acceptation obligée en raison du contexte de l'assistance ou de la condition de santé de b
personne Agée et /ou de la personne-soutiens (PAQUET, 1996a: 445).

2. Les services de soutien formels font ici référence aux services de répit institutionnels, commnunau-
- & ' '
taires ou A domicile, dispensés par le réseau des établissements publics ou communautaires.

3. A s'agit de quatre spécialistes québécois : un anthropologue, un psychologue, un médecin et un
pm[essepr en sciences infirmiéres ayant une connaissance dans le champ de la recherche sur le
soutien informel, de mdme que des dispensateurs de services de la région de Lanaudiére (au
nombre de 38}, Ces derniers sont des professionnels {travailleurs sociaux, médecins, infirmiéres
as.od!lmme fa.rni!iala, etc.) et des cadres {gestionnaires ceuvrant dans le domaine de la santé et des
services socaux). Cewx-ci sont raftachés au réseau public (CLSC, CA) et aux Centres d'action
bénévole {CAB). Une analyse de contenu qualitative a &té effectuée & partir du matéried recueilli
gardes inggéte\gmhdividueﬂes et de groupes. Pour plus de détalls sur la méthodologie, volr
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1. Les personnes-soutien sont-elles vraiment réticentes a utiliser les
services formels?

2. Sont-elles réticentes uniquement a I'égard des services formels ?

3. Les personnes agées aidées et les autres membres de la famille
sont-ils aussi réticents ?

4. La réticence varie-t-elle selon I'age, le sexe, la proximité relation-
nelle et le milieu d’appartenance ?

5.La réticence est-elle lige & la peur de la stigmatisation de la
personne aidée et 3 des lacunes dans I'organisation des services ?

Aprés avoir présenté les réponses a ces questions, nous proposons
une conclusion qui fera ressortir les implications pratiques des différents
constats que cette recherche permet d'établir.

LA RETICENCE ET LA PERSONNE-SOUTIEN

Les personnes-soutien sont-elles réticentes
a utiliser les services formels?

Pour répondre a cette question, nous allons puiser dans un travail récent
ofl nous avons démontré clairement I'existence du phénoméne de la
réticence des pegs&nnes-soutien face a l'utilisation des services de
soutien formels. A cet égard, il ressort que:

Le point de vue de la trés grande majorité des informateurs clés rencontrés
en entrevues appuie I'hypothése de la réticence des personnes-soutien de
personnes Agées dépendantes vis-a-vis |'utilisation des services de soutien
formels. Il semble que la réticence n’est pas un phénoméne isolé, mais une
réalité avec laquelle le milieu de l'intervention doit composer quotidien-
nement. En effet. on observe la réticence chez plusieurs personnes-soutien.
De plus, ces demiéres ont tendance a peu utiliser les services disponibles
méme si elles en connaissent I'existence. Les personnes-soutien sont une
«clientéle cible» particulierement difficile a rejoindre. D'ailleurs, il est fré-
quent que celles-ci n'utilisent les services que lorsqu'il n'est pratiquement
plus possible de faire autrement. Ainsi, pour faire face a la situation de la
prise en charge, les personnes-soutien préférent choisir de se débrouiller
avec les ressources de leur réseau informel (famille, entourage) avant de
se tourner en définitive vers les services de soutien formels. (Paquet,

1995b: 45-46)

Cela étant dit, il faut indiquer que le recours au soutien formel
comme choix potentiel de solution pour assurer la prise en charge de
la personne agée aidée ne se fait pas, normalement, en |'absence de
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celle-ci. Pour ce faire, il convient de se demander si la réticence ne serait
pas aussi présente chez les personnes agées aidées.

LA RETICENCE ET LA PERSONNE AGEE AIDEE

Les personnes dgées aidées sont-elles réticentes
a utiliser les services formels?

Le témoignage de nombre d’informateurs ne laisse pas de doute sur le
caractére affirmatif de la réponse a cette question. Comme le fait remar-
quer I'un d’entre eux: «Quand on parle de réticence a accepter d'e 1 a.ide,
il y a I'opposition des personnes agées. Elles ne veulent pas se faire aider
par des intervenants étrangers. » (C2)4 La réticence n'est dor)c'pas un
phénoméne exclusif aux personnes-soutien. La personne aidée peut
aussi etre réticente a utiliser les services (C. CA).

Par rapport & 'opposition de la personne aidée, un informateur
explique en prenant I'exemple de sa propre mére malade dont sa soeur
était la personne-soutien principale. Alors que le CLSC lui avait offert
un soutien pour I'entretien, la réponse de sa mére fut catégori‘que: « Pas
question que je demande ga; quand je ne serai plus capable d'entretenir
ma maison, j aimerais mieux mourir.» (C1) Pour la personne-soutien,
il s'est avéré impossible de convaincre sa mére de recevoir du soutien &
domicile de sorte que la situation était beaucoup plus difficile pour celle-ci.
Décédée a 93 ans, cette dame appartenait a une génération ou la norme
était de se débrouiller seule dans la vie, ol recevoir du soutien extérieur
signifiait ne plus étre en mesure de s'arranger soi-méme, ce qui n'est
pas facile & accepter.

Méme si la personne-soutien a atteint le seuil de I'épuisement, il
est fréquent que 'opposition des personnes aidées s'exerce par des
pressions sur celle-ci pour ne pas utiliser les services. En fait, quoiqu’elles
en soupgonnent I'existence, les personnes agées connaissent mal les
services offerts d'ot la peur de I'inconnu et, comme il a été dit, des
«étrangers». Souvent, la personne aidée n'accepte pas d'autres personnes
que la personne-soutien pour s'occuper d'elle, et pas seulement dans
le cas des conjoints. Pour démontrer a quel point la personne aidée est

4. Codes des participants
C.= Spécialiste {C1, C2, C3, C4)

C.CA = Cadre, centre d'accueil I.CA = Intervenant, centre d'accueil
C. CAB = Cadre, centre d'action bénévole [ CAB = Intervenant, centre d’action bénévole
C.CLSC = Cadre, CLSC 1.CLSC = Intervenant, CLSC
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réticente a I'idée de se faire aider par une autre personne que |'aidant
régulier, il arrive que méme si la personne-soutien bénéficie d'une
ressource de gardiennage a la maison, celle-ci s'empéche «de sortir
parce que la mére est réticente a se faire garder par quelqu’un qu'elle
ne connait pas» (I. CAB).

Il faut ajouter la peur du placement. Il semble que, si la personne-
soutien accepte un hébergement temporaire, il en aille autrement de la
personne aidée. En effet, méme avec toute I'assurance du monde qu'il
s'agit d'un séjour temporaire, celle-ci craint de ne pas revenir chez elle,
d’autant plus que d'aller séjourner avec d'autres «vieux», ce n'est pas
évident parce qu'inhabituel. De plus, pour la personne agée, I'idée de
se faire aider est déstabilisant par rapport & son propre vieillissement
et, de surcroit, & son acceptation: «¢a voudrais-tu dire que je suis trop
vieux ?» (I. CLSC) Or, qui de la personne-soutien et de la personne aidée
est plus réticente a utiliser les services ? Difficile & dire, il y a des situations
ou c'est la personne aidée qui ne veut rien changer aux arrangements
de la prise en charge, tandis que dans d'autres occasions, c'est la
personne-soutien. Cela est bien varié et dépend du contexte de soin
{I. CLSC). Ly ’

LA RETICENCE ET LES AUTRES MEMBRES DE LA FAMILLE

Les autres membres de la famille sont-ils réticents
a utiliser les ser\(lces de soutien formels ?

3

Aux dires d’un informateur : «A I'extérieur de la dyade aidant-aidé, tout
élément est perturbateur. » (C2) Cet informateur retrace un cas précis
ol «les autres membres de la famille n'ont été que des obstacles dans
la recherche d'aide extérieurew (C2). Ce qui lui fait dire que: «Dans la
cellule familiale, toute intrusion dans la dyade est perturbant. »

Des membres de la famille ont tendance a exercer des pressions,
méme jusqu’a culpabiliser les personnes-soutien, pour éviter ou retarder
le placement parce que, selon eux, cela n'a pas de bon sens {I. CLSC).
Ces pressions se font dans un contexte ot les autres membres de la
famille sont souvent peu disponibles pour aider, mais enclins & suggérer
ce qu'il faut faire a la personne-soutien. Le paradoxe, c'est que le refus
du soutien extérieur est justifi¢ dans certains cas par une disponibilité
avouée & vouloir contribuer aux partages des responsabilités : «Ecoute,
on va t'aider. On est capable de s'en occuper de maman. On est capable
de t'en donner de l'aide.» (C3) Ce refus trouve une autre justification
dans le fait que, de toute maniére, la disponibilité du soutien formel sera
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trés negligeable. En plus, il ne sera probablement pas 'celui que l'on
souhaite obtenir :«Le CLSC ne te donnera rien ou tu n'auras pas les

services que tu veux. lls vont venir pourquoi ? Changer une couche,
donner un bain une fois par semaine ? » (C3)

LA RETICENCE ET LE SOUTIEN FAMILIAL ET INFORMEL

La réticence des personnes-soutien
vise-t-elle uniquement les services formels ?

A cet égard, il est intéressant de signaler que des. personnes»§outien
refusent méme le soutien des membres de la famille. Le soutien des
proches est parfois perqu comme du soutien extérieur. Par exemp}e.
beaucoup de conjointes agées « considérent leur fille comme du sou'tlen
extérieur et vont trouver toutes les excuses possibles pour ne pas béné-
ficier de I'aide des enfants » (C4). Pour d'autres conjoints, il est fréquent.
qu’on ne veut pas déranger les enfants. En ce qui regarde un enfant qui
prend soin d’un parent, la tendance n'est pas de demander du soutien
des membres de la famille : «C'est rare qu'il va aller demander de ['aide.
(1. CLSC) D'habitude, les enfants savent d'avance que le soutien sera
difficile a obtenir. Au début de la prise en charge, les enfants ont le
réflexe de faire appel aux autres. Cependant, avec le temps, ceux-ci se
retirent quelquefois en prétextant que si la personne-so:.ftien a a‘ccepté
cette responsabilité, c'est a elle de I'assumer. Quoiqu'il ne !allle pas
généraliser, la personne-soutien, a force de se faire dire non, tient pour
acquis la non-disponibilité des autres membres de la famille (C. CLSC).

Pour ce qui est du soutien informel, il est commun de ne pas y faire
appel car: «C'est plus facile d'appeler mon frére que d'appeler Joe Bleau,
ou d'appeler son fils que d'appeler un étranger. Iy a une espéc.e
d'illusion 2 Ieffet qu'ils n’utilisent pas les services du réseau formel, mais
en méme temps, ils n'utilisent pas non plus ceux du réseau informel,
communautaires entre autres. » (C. CLSC)

LA RETICENCE ET L'AGE, LE SEXE, LA PROXIMITE
RELATIONNELLE ET LE MILIEU D'APPARTENANCE

La réticence varie-t-elle selon I'dge?

Selon un intervenant de CLSC, les personnes-soutien de cinquante ans
et moins ont plus tendance & demander du soutien que les personnes
de cinquante ans et plus. Quoique maintenant les personnes agées
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s'informent plus qu'auparavant sur les services publics, il apparait que
les cinquante ans et moins ont aussi plus tendance a s'informer sur les
services disponibles et sur.l'état de santé de la personne agée. De
surcroit, elles connaissent mieux les services du systéme public et elles
ont le réflexe de plus s'y fier. De plus, le systéme de santé a été instauré
depuis assez longtemps pour étre intégré dans la gestion courante des
pratiques de soins. Pour les cinquante ans et plus, le systéme est encore
un grand inconnu qui fait peur. La référence premiére en regard du
systéme demeure le médecin. Tout passe par lui, y compris la confiance :
«La personne &gée attend que le médecin I'informe. Elle attend d'étre
rendue & bout pour se confier, mais c’est toujours au médecin qu'elle
va se confier. » {I. CLSC) La meilleure prédisposition des cinquante ans
et moins face a I'utilisation des services est, en partie, due a un niveau
d'instruction plus élevé ainsi qu'a un mode de vie plus individualiste.

La réticence varie-t-elle selon le sexe ? Il appert que les hommes sont moins
réticents que les femmes a solliciter du soutien. Les hommes sont en général
plus <vulnérables» dans une situation de prise en charge parce qu'ils sont
démunis dans des taches qui traditionnellement ne leur ont pas été confiées.
Culturellement, la répartition entre les sexes des responsabilités familiales
fait qu'il est moins dans la «nature» des hommes de prendre soin: «|'’homme
est plus tourné vers 'extérieur. Quand il devient aidant, c'est quelque chose
de tout nouveau pour lui; ce n'est pas naturel et ce n'est pas évident qu'il
devient automatiquement un bon aidant. » (C. CA} -

La réticence varie-t-elle selon la proximité relationnelle ?

A cet égard, un informateur mentionne que: «plus il y a une relation
intime dans la famille, plus ¢'est difficile de demander du soutiens
{l. CLSC). Cela dit, il est opportun de parler du cas particulier des
conjoints. «ll faut séparer les conjoints des enfants {fils et filles) car la
problématique n'est pas la méme. Pour les conjoints, prendre soin, ¢'est
un défi a surmonter. En fonction de ce défi, ils s'imaginent qu’ils sont
obligés de tout faire seuls. lls ne peuvent pas s’imaginer que d'autres
personnes peuvent aider.» (I.CLSC)

La réticence varie-t-elle selon le milieu d’appartenance?

Il est permis de croire que oui, car pour dire comme une intervenante
de CLSC, en milieu rural: «C’est totalement différent.» C'est comme le
jour et la nuit par comparaison au milieu urbain, En ville, les personnes se
connaissent beaucoup moins alors qu'en campagne, elles se connaissent
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peut-étre trop. Dans ce milieu, tout se sait rapidement et {'i.qtervenat.mt
est un « étrange » peut-étre encore plus dérangeant qu'en milieu urbain
parce que I'anonymat est difficile & préserver. Le commeérage, le'«!:;laco-
tage» ou le smémérage», comme on dit, est redouté : «ll y a des dlfﬁcu!.tés
A intervenir dans ce milieu. Les gens ne veulent pas demander du soutien
puisqu'ils savent que la voisine ou d'autres personnes vont aller commeérer
sur leur dos dans le village. » (I. CLSC) La peur du commérage est tellement
présente que si une personne doit dispenser un service, la préférence
et, parfois méme 'exigence, est que cette personne ne soit pas de. la
place. De plus, pour des personnes du milieu rural, demander du soutien
est pergu comme «une position de faiblesse», c’est «quéter quelque
chose». C'est aussi associ¢ a la dépendance et plus péjorativement, au
bien-atre social. Enfin, en milieu rural comme en milieu urbain, il ne faut
pas penser qu'il régne une seule attitude 3 1'égard du soutien extérieur.
Une personne peut accepter de se faire aider par un voisin en qui elle
a confiance comme une autre personne peut refuser sous le prétexte
suivant : «{personne ne|] va entrer chez nous pour voir comment je

fonctionne. » (l. CLSC)

LA RETICENCE ET LA PEUR DE LA STIGMATISATION

La réticence est-elle liée
~ a la peur de la stigmatisation de la personne aidée ? -

Pour les personnes-soutien qui prennent soin d'une personne aux prises
avec un probléme de déficience cognitive, il est possible que la réticence
* provienne de la peur de voir I'aidé se faire stigmatiser: «La crainte du
stigma est peut-étre I'élément qui est le plus distinctif des cas comme la
maladie d'Alzheimer. » (C2) Jadis, on cachait les personnes atteintes de
démence ou d'un probléme de santé mentale. Maintenant, avec les
campagnes d'information et les efforts de sensibilisation autour de ces
maladies, ce probléme tend & diminuer. Toutefois, il y a encore aujour-
d'hui de la géne a sortir la personne aidée & I'extérieur parce que ses
comportements peuvent paraitre «curieux» ou «bizarres». Ce type de
maladie est pour certains toujours «honteux». Dés lors, on cache les
personnes pour ne pas étre jugé puisqu'il est trés important, surtout dans
les petites communautés, de bien paraitre. L'image & projeter est celle
du bien portant: «C’est tellement important de bien paraitre dans la
communauté. Il faut que tu paraisses en santé et que tout aille bien.»
(C. CAB) D'autant plus que lorsque cela va mal, «les gens savent plus ou
moins I'accepter» (C. CAB). Du reste, la peur de la stigmatisation conduit
presque inévitablement, & plus ou moins long terme, & 'isolement,
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entre autres, de la personne-soutien. «En effet, la prise en charge
de personnes agées avec des troubles cognitifs comporte le risque
particulier de renforcer I'insularité des ménages concernés.» (C2)

LA RETICENCE ET L'ORGANISATION DES SERVICES

La réticence est-elle liée a des lacunes
dans I'organisation des services?

Plusieurs informateurs dénoncent I'accessibilité, le coat, le manque de
coordination des services comme des lacunes qui entravent {'utilisation
des services. Si la personne-soutien «freak ben raide» & I'idée de remplir
la «paperasse », on imagine aussi I'ampleur de la complexité du systéme,
de méme que sa lourdeur. Les démarches pour obtenir un service sont
donc onéreuses a bien des égards (questionnaires a remplir, intrusion
dans le privé, coits des services, etc.) sans compter que cela n'a rien
de valorisant, étant donné que «la bureaucratie renvoie |'image que tu
n'es pas capable de t'en sortir seul» {I. CLSC).

Nombre de doléances ressorfent du manque de souplesse des
services: «On n'a pas la souplesse nécessaire pour répondre en temps
et lieu aux besoins les plus criants. » {C4) Par exemple, quand la personne-
soutien fait une demande d'hébergement temporaire parce qu'elle est
épuisée, ce n'est pas dans un an qu’elle désire une réponse. De plus, le
manque de souplesse est parfois accompagné de services mal adaptés
aux besoins,. Il arrive que si une personne-soutien obtient du gardien-
nage a domicile, celle-ci soit obligée de respecter une consigne qui ne
lui convient pas toujours, soit de sortir de la maison durant le temps de
répit accordé. Or, ce n'est pas I'exception que des personnes-soutien
ne savent pas trop quoi faire de ce temps de répit passé a I'extérieur
du domicile. D'ailleurs, plusieurs aimeraient profiter de cette période de
relache comme une opportunité de vaquer librement & des activités
courantes de la vie quotidienne: «Moi, je voudrais rester a la maison et
m’occuper de mes affaires personnelles, ou faire la cuisine sans étre
dérangé, mais ils m’obligent & sortir & I'extérieur. » (C1)

Par ailleurs, non seulement les intervenants arrivent souvent trop
tard pour prévenir I'épuisement, mais aussi ils interviennent avec une
formation inadéquate: «Nous n'avons pas la formation nécessaire en
psychologie et en anthropologie pour étre aptes a pénétrer dans les
familles autrement qu'en étrangers.» (C4) Cet état de fait est proba-
blement encore plus vrai dans le cas de maladies de dégénérescence
cognitive : «Les qualifications requises pour intervenir auprés de personnes
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atteintes, par exefnple. de la maladie d'Alzheimer peuvent constituer des
obstacles a ne pas utiliser des services. » {C2)

DISCUSSION ET CONCLUSION

Les données décrites précédemment révélent que la réticence a ['égard
de l'utilisation des services formels n’est pas unique aux personnes-
soutien. Ce phénoméne s'observe aussi chez des personnes agées aidées
et d'autres membres de la famille. Pour-ce qui est des personnes agées,
d'autres travaux, comme celui de Moen (1978), confirment la réticence
de ces derniéres tandis que la revue de la littérature de Lévesque et
Théolis (1993) va dans le méme sens et valide en plus une partie des
données présentées en indiquant que:

[...] dans I'étude de Caserta et al. (1987), 16% des aidants évoquent la
crainte de laisser leur proche & des personnes qui lui sont étrangéres comme
raison de ne pas recourir & des services. Dans cet ordre de pensée, il semble
que I"opposition des personnes atteintes de démence constitue un obstacle
a I'utilisation des services [...) (p. 72}

Si comme noys I'avons déja souligné, «la gestion de la prise en
charge est négociée dans un processus dynamique de liens d'interaction
entre les acteurs des différents systémes de sautien (famille, informel,
formel)» (Paquet, 1996: 437), il est donc logique de penser que la
personne agée et les autres membres de la famille ne sont pas des
individus passifs dans la détermination des solutions pour faire face 3
la situation. Ils sont en effet partie prenante dans le choix des ressources
privilégiées et mobilisées pour les aider dans la résolution des problémes.
En ce sens, le milieu de la pratique doit prendre note que le soutien
auprés des personnes agées n'implique pas uniquement la personne-
soutien méme si celle-ci y joue un role déterminant. Ce soutien s’inscrit
dans une dynamique familiale et la réticence émerge comme une consé-
quence de cette dynamique. Ainsi, lorsque la présence d'une réticence
est retracée au regard d'une offre de services, l'intervenant, afin d'assurer
une utilisation adéquate et optimale des services, devrait orienter sa
stratégie d'intervention en fonction d'un certain nombre de questions,
A savoir: qui est réticent au sein de la famille? Pourquoi? Comment
prend forme la réticence dans les rapports familiaux de négociation de
la prise en charge ? Par exemple, la réticence se manifeste-t-elle sous
forme de pression pour ne pas utiliser les services? En gros, I'intervenant
doit s'imprégner de la dynamique familiale de soutien afin de connaitre
les enjeux et les personnes faisant obstacle a I'utilisation des services.
1l ne s’agit pas ici de forcer I'utilisation des services, mais dans le respect
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des membres de la famille impliqués dans la gestion de la prise
en charge, de faire en sorte d'assurer des conditions favorables 4 la
prévention de I'épuisement de la personne:soutien.

Par ailleurs, il a été déemontré que les personnes-soutien ne sont pas
réticentes qu'a I'égard des services formels. Il arrive que des personnes-
soutien refusent le soutien des proches de la famille. Ce constat est
intéressant & souligner dans la mesure ol la recherche démontre que
c'est d’abord vers la famille que 1'on préfére se tourner pour se faire
aider. Cependant, cette préférence ne veut pas dire automatiquement
qu'en cas de besoin, les personnes-soutien mobiliseront le soutien de
la famille. Ainsi, quand une personne-soutien ne sollicite pas le soutien
des membres de la famille, I'intervenant qui oriente son action dans un
objectif de répartition des responsabilités de la prise en charge a intérét
& savoir pourquoi il en est ainsi. Par exemple, est-ce parce que le soutien
est constamment refusé ou trop difficile & obtenir ? Est-ce parce que la
personne-soutien insiste pour se débrouiller seule ou ne veut absolument
pas déranger?

En outre, on a noté qu'il y a réticence face au soutien informel
(entourage, organismes communautaires). Cela vient renforcer notre
propos présenté ailleurs et selon lequel il est «somme toute préférable
de parler de réticence vis-a-vis de toute forme d'aide venant de I'exté-
rieur qu'elle soit formelle (services publics) ou informelle {communauté,
entourage, famille) que de se limiter a la réticence face a I'utilisation des
services [formels]g_ (Paguet, 1992: 14).

La réticence semble varier selon I'age, le sexe, la proximité relation-
nelle et le milieu d'appartenance. Il apparait que les personnes de moins
de cinquante ans et les hommes sont plus enclins  utiliser les services.
En ce qui concerne les hommes, il faut rappeler, pour comprendre la
mesure dans laquelle ils sont face & des responsabilités de soin que : «[...]
les femmes jouent un rdle central dans I'organisation de la vie domestique,
étant prioritairement affectées a la sphére familiale en société indus-
trielle, alors que les hommes sont prioritairement affectés a la sphére
du travail salarié » (Dandurant et QOuellette, 1992: 27). Les femmes sont
encore aujourd'hui «le pivot de la familles (Ibid.) pour ce qui est de la
responsabilité des soins et demeurent aussi normativement les « produc-
trices de la santé» comme I'a clairement expliqué Saillant (1992).
Au regard de la proximité relationnelle et du milieu d'appartenance, il
est loisible de croire, si les informations sont justes, que les conjoints
comparativement aux enfants ainsi que les personnes vivant en milieu
rural sont plus réticents A utiliser les services. Bref, les informations
précédentes offrent des indications précieuses au milieu d'intervention
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en ce qui touche le profil type de la personne-soutien réticente. Grosso
modo, elle peut se décrire comme suit: une femme conjointe agée de
cinquante ans et plus avec un faible niveau d'instruction connaissant mal
les services et habitant en milieu rural.

La réticence des personnes-soutien est probablement accentuée
par la peur de la stigmatisation des personnes aidées qui souffrent d'une
dégénérescence cognitive ou d’un probléme de santé mentale. Le milieu
d’intervention doit accorder une attention particuliére aux personnes-
soutien qui prennent soin d’une personne avec ce genre de probléme,
car les conséquences de la peur de la stigmatisation les rendent suscep-
tibles de vivre un plus grand isolement. Finalement, la réticence semble,
en partie, reliée a la structure d'organisation des services. A l'instar de
plusieurs chercheurs, nous avons également retracé des lacunes (Germain,
1991 ; Guberman, Maheu et Maillé, 1991 ; Lévesque, Rochette et Paquet,

1990 ; Montgomery, 1984 ; Zarit, 1990). Ces chercheurs suggérent de -

planifier des services accessibles, flexibles et coordonnés de méme que
d’assurer une formation appropriée aux intervenants.

En terminant, il a été démontré au cours des vingt derniéres années
comment la personne-soutien était I'élément clé-du maintien a domicile.
Or, la réticence a I'égard de I'utilisation des services peut entraver, a
plus ou moins long terme, les efforts soutenus pour assurer le maintien
4 domicile de la personne agée dépendante, donc son bien-étre, car la
personne-soutien risque de s'épuiser. Pour le milieu de la pratique, la
réticence empéche de faire bénéficier de services pouvant contribuer a
prévenir |'épuisement physique et psychologique de la personne-soutien.
Les données de cette recherche ont divulgué des informations sur la
réticence qui permettent de juger en partie de la complexité d'une
expérience familiale de soins. 1l est souhaitable que celles-ci soient
intégrées dans la compréhension de la dynamique familiale de soins pour
qu’elles fassent contrepoids aux obstacles & I'utilisation des services.

Finalement, il est somme toute indiqué de mentionner que cette
recherche s’est limitée au point de vue des dispensateurs de services.
Cependant, cette limite nous semble relative, car comme nous I'avons
signalé ailleurs :

La pertinence de rencontrer des informateurs clés est apparue, en cours
d'entrevue, d'autant plus intéressante et légitime que leur discours traduit
non seulement une logique de pratique professionnelle, mais aussi un vécu
de personnes-soutien. En effet, & plusieurs reprises, il est arrivé que le
témoignage s'entrecoupe, soit parce que l'informateur &tait ou avait été
lul-mé&me personne-soutien, soit parce qu'il connaissait quelqu’un (famille,
entourage) aidant ou ayant aidé une personne 8gée. Le lecteur attentif fera
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sans doute la découverte de I'entrecroisement de ces deux discours qui,
selon nous, révéle une sensibilité et une empathie peu communes, mais
nécessaires a la compréhension des phénoménes humains. (Paquet,
1996b: 211}

D’ailleurs, un projet de recherche, actuellement en cours de réali-
sation, poursuit I'objectif de valider auprés des personnes-soutien les
données recueillies auprés des dispensateurs de services.
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Logique familiale de soutien aupres
des personnes agées dépendantes
et réticence a recourir aux services

Une étude explorafoire sur le recours aux services

formels

Mario Paquet
Direction de la santé publigue (Lanaudiére)

Résumé:

En raison du contexte de I'évolution sociodémographique et économique caraciérisée par le désengagement de
V'Etat, Uappel aux solidarités familiales pour faire face aux problémes sociaux est désormais bien inscrit dans le
discours politique. Le partenariat dans le rapport Etavfamille est mis en avant-plan et apparait maintenant
incontournable dans la gestion du social. Si, en théorie, ce partenariat semble réalisable, dans les faits, il demeu-
re un défi pour le concrétiser. Par exemple, les personnes-soutien de personnes dgées dépendantes sont plutét
réticentes & faire appel aux services de I'Etat car c'est, généralement, la régle du dernier recours qui prévaus
dans les comportements de recherche d'aide. L'objectif que nous poursuivons dans le présent article est de com-
prendre cette réticence des personnes-soutien & recourir aux services formels. Cette recherche de type qualitatif a
é1é menée par entrevues individuelles et de groupes auprés d'informateurs clés, soit quatre spécialistes québécois
et cent dispensateurs de services. Au terme de I'analyse de contenu des entrevues, on constate que la réticence est
un phénoméne de culture. En effet, recourir & du soutien formel implique plus qu’une simple demande d’aide.
C'est un geste qui heurte la référence collective socialement sanctionnée qu’est la solidarité familiale. En fait, la
solidarité familiale s'actualise en référence au devoir et & I'obligation de prendre soin. Les familles veulent
s'acquitter des taches de soins de préférence seules car elles considérent que cela reléve d'abord de leur respon-
sabilité. Ainsi, le sens des responsabilités familiales ressort comme une valeur fondamentale & laquelle il faut
greffer des croyances et des attitudes qui peuvent influencer la recherche d ‘aide.

Mots clefs: Solidarité familiale, personne-soutien, utilisation des services.

Introduction

ue les personnes-soutien proviennent

du Québec, du Canada, des Etats-Unis

ou de certains pays européens, celles-ci,
contralrement a ce que I’on pourrait croire étant
donné le «fardeau» qui leur incombe, utilisent
peu les services formels (Garant & Bolduc, 199¢;
Etude sur la santé et le vieillissement au
Canada, 1994; Paquet, 1995a; Renaud, Jutras, &
Bouchard, 1987). A l'encontre du discours néo-
libéral qui stipule que Ioffre de services va pro-
voquer une demande plus forte, impossible a

combler compte tenu de I'état actuel des finan-
ces publiques, les services formels ne consti-
tuent pas une solution privilégiée par les per-
sonnes-soutien pour faire face i leur situation de
prise en charge. (Les services de soutien formels
font ici référence aux services de répit institu-
tionnel, communautaire et 3 domicile dispensés
par le réseau des établissements publics ou com-
munautaires).

En fait, ce qui semble plutdt prévaloir
c'est la régle du demier recours, c’est-a-dire que,
généralement, les personnes-soutien n’utilisent
les services formels que lorsqu’elles ne peuvent

Ruptures, revue transdisciplinaire en santé, vol. 3, n° 2, 1996, pp. 209-223.
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plus faire autrement {Paquet, 1995a). Au fond,
c'est peut-étre une intervenante en maintien a
domicile d’'un CLSC qui a Je mieux décrit cette
réalité: “... on vous appellera quand on en aura
besoin...” Selon cette derniére, le critere d'utili-
sation des services formels se limite & ceci. Or, il
apparait que le besoin en services formels ne se
fait sentir qu’en situation d’urgence, ou lorsquune
Gise s'étire depuis trop longtemps. Des lors, les
limites de l'inacceptable sont quotidiennement
présentes. La prise en charge est souvent a ce
point critique que la rupture du soutien prodi-
gué a l'aidé est quasiment assurée dans un ave-
nir rapproché. D’apreés Kosloski et Montgomery
(1993), la compréhension de cette faible utilisa-
tion des services s'avere une priorité tant pour les
chercheurs que pour les décideurs politiques.

Si, comme le mentionne Rosenthal {1994),
les personnes-soutien sous-utilisent les services
formels, il y a lieu de s'attarder 2 la réticence de
celles-ci lorsqu'il s‘agit de faire appel aux servi-
ces (Paquet, 1995a). En effet, il semble que la
réticence des personnes-soutien est un phéno-
méne répandu. Cependant, par le fait qu‘aucune
étude scientifique ne s’est intéressée a la ques-
tion, les connaissances sur ce phénoméne sont
limitées a des éléments d’explication de nature
essentiellement anecdotique. En raison du man-
que de connaissances sur la réticence, nous
l‘avons posée a titre d'hypothése dans une
étude récente. A cet égard, il ressort que:

“Le point de vue de la trés grande majori-
té des informateurs clés rencontrés en entrevue
appuie hypothése de la réticence des person-
nes-soutien de personnes agées dépendantes,
vis-2-vis l'utilisation des services de soutien for-
mels. Il semble que la réticence n’est pas un phé-
noméne isolé, mais une réalité avec laquelle le
milieu de V'intervention doit composer quoti-
diennement. En effet, on observe la réticence
chez plusieurs personnes-soutien. De plus, ces
dernitres ont tendance & peu utiliser les services
disponibles méme si elles en connaissent l'exis-
tence. Les personnes-soutien sont une «clientele
cible» particulizrement difficile & rejoindre.
Drailleurs, il est fréquent que celles-ci n'utilisent
les services que lorsqu‘il n’est pratiquement
plus possible de faire autrement. Ainsi, pour
faire face  la situation de la prise en charge, les

personnes-soutien préferent choisir de se
débrouiller avec les ressources de leur réseau
informe! (famille, entourage) avant de se tour-
ner en définitive vers les services de soutien for-
mels” (Paquet, 1995b, p. 45-46).

Dans Vensemble, ces données sont confor-
mes 2 ce qui est relaté dans 1a littérature entourant
la réticence en regard de la problématique d'inter-
vention auprés des personnes-soutien (Paquet,
1995a). Selon la littérature consultée, Ja réticence
des personnes-soutien s'explique par des lacunes
dans la structure d’organisation des services
(Paquet, & paraitre). En effet, les services formels,
en plus de ne pas répondre adéquatement aux
besoins des aidants, sont souvent insuffisants,
inadéquats, rigides et complexes d’acces (ibid.).

La réticence des personnes-soutien a de
quoi inquiéter le systéme de santé qui doit pren-
dre le virage de la prévention (MSSS, 1992) puis-
que sa logique de planification, d‘organisation et
de dispensation des services est rudement mise a
I'épreuve. Effectivement, le postulat d’une adé-
quation linéaire simple entre les problémes de
santé d’une population, ses besoins et les services
a implanter pour y remédier, ne résiste pas ala
logique familiale de soutien. La réticence des per-
sonnes-soutien montre que la logique familiale
de soutien est plus complexe que ne le laisse
entendre celle du systeme de santé.

1l est donc impérieux de comprendre cette
réticence dans un contexte sociodémographi-
que, économique et politique favorable a la réor-
ganisation du systéme qui axe plus que jamais le
«virage» vers le maintien & domicile. Cette com-
préhension permettra de mieux baliser le rap-
port d'interface Etat/famille nécessaire pour
arrimer les désormais rares services disponibles
aux familles. Afin de cemer certains éléments de
compréhension de la réticence, il s'offre une
piste de recherche caractérisée par V'exigence
d'une rupture: celle de sortir de la logique du
systeme de santé pour s'instruire plutét sur le
fonctionnement de la logique familiale dans
Forganisation des soins. Le passage suivant de
Bungesmer (1993) ajoute aux arguments de cette
rupture avec la logique du systeme:
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“Dans la mesure olt le recours précoce et
le maintien 3 domicile d’une part, mais plus
généralement 1'appel aux solidarités familiales
et de voisinage d’autre part, apparaissent
comme des solutions qu'il est opportun de
maintenir, il devient essentiel d’en comprendre
les modalités de fonctionnement et les limites,
de déceler les moyens nécessaires a leur incita-
tion et I'assistance indispensable a leur pérenni-
sation” (p. 28).

En partant de cet angle, comme prendre
soin des siens en cas de besoin est la norme que
des auteurs comme Pitrou (1992) nomment
«solidarité familiale» et qu'elle référe dans son
actualisation aux obligations familiales {(Garant
& Bolduc, 1990), on peut se demander si la réti-
cence ne serait pas un phénoméne de culture.
Dans ce travail, notre objectif est de comprendre
la réticence des personnes-soutien vis-a-vis l'uti-
lisation des services formels. Pour comprendre
ce phénomene, nous allons explorer la logique
familiale de soutien & partir du point de vue
d’informateurs clés ayant une expertise soit en
recherche ou dans l’organisation et la dispensa-
tion des services auprés des personnes dgées et
des personnes-soutien. Aprés la section métho-
dologie, 1a présentation des résultats suivra. Par
la suite, nous proposons une discussion afin de
systématiser la production du contenu relatif a
la compréhension de la réticence.

Méthodologie
Milieu, population 2 I'étude et échantillonnage

La population & l'étude est composée
d‘informateurs clés. Il s’agit de quatre (4) spécia-
listes québécois, un anthropologue, un psycho-
logue, un médecin et un professeur en sciences
infirmi¢res ayant une connaissance dans le
champ de la recherche sur le soutien informel,
de méme que trente-neuf (39) dispensateurs de
services de la région de Lanaudiére. Ces der-
niers sont des professionnels (travailleurs
sociaux, médecins, infirmiéres, auxiliaires fami-
liaux, etc.) et des cadres (gestionnaires) ceuvrant
dans le domaine de la santé et des services
sociaux. Ceux-di sont rattachés au réseau public
(CLSC, CA) et aux Centres d’action bénévole
(CAB). La pertinence de rencontrer des informa-

teurs clés est apparue, en cours d’entrevue,
d’autant plus intéressante et légitime que leur
discours traduit non seulement une logique de
pratique professionnelle, mais aussi un vécu de
personnes-soutien. En effet, a4 plusieurs reprises,
il est arrivé que le témoignage s'entrecoupe, soit
parce que l'informateur était ou avait été lui-
méme personne-soutien, soit parce qu'il con-
naissait quelquun (famille, entourage) aidant
ou ayant aidé une personne agée. Le lecteur
attentif fera sans doute la découverte de l'entre-
croisement de ces deux discours qui, selon nous,
révele une sensibilité et une empathie peu com-
munes, mais nécessaires a la compréhension des
phénomeénes humains.

Cette recherche est de nature qualitative
et n’a pas visé une quelconque représentation
statistique des différentes catégories profession-
nelles de la population & I'étude. La taille de
Yéchantillon des dispensateurs de services a €té
déterminée en fonction de la théorie du rende-
ment décroissant, c’est-a-dire que la collecte des
données s’est terminée lorsque les informations
ont atteint un degré de saturation (Chiglione &
Matalon, 1982). Au total, trente-neuf personnes
constituent 1’échantillon de la recherche.
L’échantillon par catégorie d’établissement est le
suivant: (CLSC, N=25) (CA, N=7) (CAB, N=7).
Méme si pour la stratégie d’échantillonnage
nous nous sommes basés sur la théorie du ren-
dement décroissant, il s'avére que 1’échantillon
est en réalité plus élevé en nombre que Vexigeait
cette procédure. La raison en est que l'appel ala
participation pour cette recherche a suscité un
intérét marqué par les organismes sollicités.
Compte tenu de cet intérét, il nous est apparu
nécessaire de respecter les entrevues qui avaient
préalablement été planifiées.

En plus des données primaires, nous
avons intégré dans I'analyse une source de don-
nées secondaires dont nous disposions, suite a
des activités de recherche effectuées antérieure-
ment dans la région. Plus particuli¢rement, il
s‘agit d'une entrevue de groupe (N=10) effec-
tuée en 1990 aupres des coordonnateurs(trices)
du maintien 2 domicile des CLSC des régions
des Laurentides et de Lanaudiere et six entre-
vues de groupe (le nombre total des participants
N=51) effectuées aussi en 1990 aupres des équi-
pes de maintien 2 domicile des CLSC de la
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région de Lanauditre. L'objectif de recherche
que nous poursuivions a l'époque n'était pas
d’investiguer sur le phénoméne de la réticence,
mais de documenter le milieu de la pratique sur
l'intervention de groupe (groupe de soutien,
d’entraide, etc.) comme mesure d’aide pour les
personnes-soutien. Cependant, au cours des
entrevues effectuées pour cette recherche, le
phénoméne de la réticence est ressorti de fagon
récurrente comme une préoccupation importan-
te dans le discours des personnes interrogées.
Dans toutes les entrevues, la réticence a fait1'ob-
jet de discussions de la part des participants.
Comme les entrevues ont été enregistrées et le
verbatim retranscrit, ces données étaient accessi-
bles en plus d'étre pertinentes pour I'objectif
poursuivi dans la présente recherche.

Techniques et outil de collecte des données

L’entrevue individuelle et de groupe a été
utilisée comme technique de collecte des don-
nées. Seize entrevues ont été réalisées, soit huit
individuelles et huit en groupe. Deux personnes
ont participé a la collecte des données qui s'est
déroulée entre février et juillet 1993, soit le cher-
cheur principal et une technicienne en recher-
che. La technicienne en recherche a regu une for-
mation de plusieurs jours afin de s'initier a la
problématique du soutien informel et aux
besoins d’information a recueillir pour la pré-
sente recherche. Un schéma d’entrevue semi-
directif a été construit pour guider les entrevues.

Traitement et analyse des données

Toutes les entrevues dont la durée moyen-
ne est de 60 & 90 minutes ont été enregistrées sur
bande magnétique. Dans un second temps, nous
avons procédé i la transcription intégrale du
verbatim des entrevues. Par la suite, le corpus
des informations a été traité par analyse qualita-
tive de contenu. Notre unité d’analyse est le
théme. Selon Landry (1984):

“_.. Yunité d'analyse est définie cormme la plus
petite unité de signification (italiques dans V'origi-
nal). Aussi appelé unité d’enregistrement, elle cor-
respond 2 «l"identification des éléments du texte
possédant un «sens complet» en eux-mémes».
L'unité d‘analyse constitue cette portion du texte

qui sera caractérisée par les catégories d’analy-
se...” (pp. 344-345).

Pour ce qui est du théme comme unité
d‘analyse, Landry ajoute que:

“Les unités thématiques renvoient a des
«noyaux de sens» dont la présence ou la fré-
quence permettent de faire des inférences. Cette
unité d‘analyse est particuliérement utile pour
les études d’opinions, dattitudes, de valeurs, de
croyances, de tendances, etc. Les réponses
d’entrevues non directives et les réponses aux
questions ouvertes d’un questionnaire sont sou-
vent codées par themes” (pp. 345-346).

Aprés plusieurs lectures du matériel des
entrevues, un theme central représentait bien la
réalité de la logique familiale telle que décrite
par les informateurs clés. Nous le nommons
dans la section résultats: solidarité familiale.
Pour caractériser la solidarité familiale comme
unité thématique, nous avons découpé le maté-
riel par catégories d‘analyse. A partir d'une pro-
blématique théorique préalablement énoncée
(Paquet,  paraitre), la question suivante a servi
pour la détermination des catégories danalyse:
dans la gestion des soins d’une personne agée
dépendante, comment émerge la réticence des
personnes-soutien a travers la norme de solida-
rité familiale et les croyances, valeurs et attitu-
des véhiculées par ces derniéres? Dans la pré-
sentation des résultats, les catégories d’analyse
ont été classifiées comme suit: (1) la solidarité
familiale comme norme; (2) solidarité familiale
et croyances; (3) solidarité familiale et valeurs; et
(4) solidarité familiale et attitudes.

Nous avons procédé i une validation des
données aupreés des quatre spécialistes rencon-
trés. Le résultat de cette démarche na exigé
aucune modification du contenu des constats de
recherche présentés a ces demjers.
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Résultats

La solidarité familiale comme norme

Soutien familial a domicile et recours
aux services formels

Selon un informateur, la réticence est un
“phénomene de culture” (C3) (voir Tableau 1)
car prendre soin repose sur une norme de soli-
darité familiale qui veut qu’en cas de besoin la
famille a l'obligation d‘aider les siens et ol le
bien-étre pour la personne agée, c'est de la
maintenir a domicile aussi longtemps que possi-
ble. Les familles tiennent & s’organiser par elles-
mémes. Si une famille a des problémes, elle va
avoir tendance a se dire: “... ¢a va passer, je vais
m’organiser” (LCAB). Le soutien auprés des
proches, la famille le considére avant tout
comme étant sa responsabilité. Cette responsa-
bilité est d’ailleurs encore bien ancrée dans les
mentalités: “... les familles ne s’attendent pas a
recevoir des services parce qu’elles sont encore
dans la mentalité ol elles en prennent la respon-
sabilité...” (idem). Ainsi, en général, les familles
attendent “... 3 la derniére limite avant d’aller
demander de l'aide” {idem).

De plus, les familles sont au fait des limi-
tes actuelles de I'Etat-providence. Elles sont au
courant des compressions budgétaires, des cou-
pures imposées dans les services de santé, des
déclarations qui laissent entendre que ga coiite
cher. Bref, que I'Etat n‘a plus les moyens de

payer. Alors, ils se demandent “... comment ¢a
se fait que moi je pourrais demander de F'aide?”
{C2). Dés lors, il est encore plus approprié de
s’organiser en famille au lieu de recourir au sou-
tien formel qui, somme toute, selon le discours
politique actuel, est dispendieux et en contre-
partie, sera de plus en plus rare. Aussi, “... on
n’est pas pour demander de l'aide...” (C. CLSC)
alors que la tendance forte des politiques socia-
les est de remettre & la communauté les proble-
mes qui lui appartiennent. Du reste, si 1'Etat
éprouve des difficultés a venir en aide aux per-
sonnes 4gées pauvres qui vivent seules, com-
ment peut-il soutenir celles qui ont l'aide d'une
personne a la maison?

Dans ce contexte, il s’avére facile pour cer-
taines personnes-soutien d’utiliser le prétexte de
la rationalisation des coiits du systtme afin
d'insister sur le fait que le besoin de soutien est
beaucoup plus grand chez le voisin. “Qu’on le
veuille ou non, les coupures, ¢a se véhiculent,
alors les gens d’eux-mémes font des choix”
(L.CLSC). En fait, aux dires d'un autre interve-
nant de CLSC, quand les gens disent qu’ils n’ont
pas besoin de services, c’est que, parfois, ils n'en
veulent pas et préferent laisser les services a
ceux qui en ont plus besoin. ’

Soutien familial: devoir et obligation
La solidarité familiale et le soutien qui en

découle, s’actualisent en référence au devoir et a
I'obligation de prendre soin. Ainsi, on n’est pas

Tableau 1. Code des participants

C = Spécialiste

services communautaires

v LCA X Intervenant, centre d’acéﬁgil
(CLC2,C3,C4) - - : g o
C.CA =  Cadre, centre d'accueil Ib.CAB = - Intervenant, centre d'écﬁbﬁ _
. , ' ' bénévole L
ECAB L Cadre, centre daction TELEC = Tntervenant, centre local des
. bénévole - services communautaires.
: CCLSC = Cadre, centre local des
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porté a recourir a du soutien formel, car ce n'est
pas la «norme» (idem). Pour les conjoints,
devoir et obligation de prendre soin ressortent
comme une évidence: “.. c’est au conjoint 2
s'occuper de l’autre conjoint” (C1). L'obligation
morale d’aider son conjoint est fortement ancrée
chez les gens agés car on s’est marié “... pour le
meilleur et le pire..” et “... & la vie a la mort”
(C.CA). Par exemple, un cadre d’un centre
draccueil indique qu'une femme &gée qui ne
prendrait pas soin de son mari: “... ce serait
comme manquer au serment qu'elle a fait le jour
de ses noces”. Cela équivaudrait a dire qu’elle se
décharge "... de sa responsabilité de fernme, de
conjointe” (C.CA).

Qu’elle soit latente ou dans certains cas
explicite, les conjoints se sentent souvent pris
par l'engagement d’une promesse faite il y a
parfois longtemps; c'est-a-dire qu'en cas de
besoin, on sera la pour s‘occuper de l'autre.
Cette promesse a évidemment été faite au
moment oi1 les conjoints étaient en santé. Cette
promesse, on ne veut certes pas la trahir.
Cependant, avec le temps, quelquefois beau-
coup plus tard, le conjoint se retrouve avec des
problemes de santé, mais toujours aux «prises»
avec la promesse que “... je vais avoir soin de toi
jusqua ta mort” (I.CLSC). Méme si ce dernier
est malade ou épuisé, recourir 3 du soutien
signifie trahir sa promesse.

Pour ce qui est des enfants, ils se sentent
aussi redevables a leurs parents. On prend la
responsabilité du soutien “... en main...” car “...
est notre affaire” (LCLSC). En effet, les enfants,
de par leur éducation, sont nantis de la tradi-
tion, d’'un héritage de valeurs qui se transmet-
tent de génération en génération. Peut-étre
parce que la tradition jmpose un bagage de
valeurs, certains enfants ne demanderont pas de
services par peur de passer pour de mauvais
enfants. Du reste, il arrive que les enfants sont
aussi confrontés 2 la promesse de garder a
domicile le parent aidé. Cela est fréquent dans la
situation o le parent lzgue la maison familiale a
’enfant qui s’en occupe.

En gros, que l'on soit prés ou non de la
personne aidée sur le plan affectif, le role nor-
matif de la personne-soutien est d’assumer (sou-

vent jusqud I'épuisement) son devoir envers
celui-ci. Comme “... c’est la famille qui doit soi-
gner et non I'ktat” (C1), comme c’est «normal»
pour ne pas dire «naturel» de prendre soin, les
personnes-soutien se sentent “... extrémement
génées et non justifiées de réclamer de 'aide”
(C2). Selon une intervenante de CLSC, cela est
probablement encore plus vrai pour les conjoints.

Soutien familial: réciprocité différée et
sentiment de culpabilité

Si la responsabilité de prendre soin se fait
sous le couvert du devoir et de l'obligation, le
lien de réciprocité différée intervient aussi
comme valeur d’échange contribuant & payer
son «di», sa «dette» envers les siens:

“.. c’est la culture qui fait qu’on est imbu
du role et du don de vie quon a requs. Peu
importe que ¢a a été facile ou pas, ona quand
méme eu la chance de grandir, d"étre scolarisé
jusqu’a un certain point. Donc pour moi c'est
une dette de reconnaissance parce qu'on se dit
qu'il ny a aucun cadeau monétaire, matériel ou
autre qui a 'ampleur du don de vie requ. Donc,
Penfant sera éternellement en dette de ses
parents et que peu importe le probleme dont il
faudra prendre charge, ¢a n'est pas discutable”
(C4).

Cette volonté de réciprocité dans les rap-
ports familiaux est présente tant pour les con-
joints que pour les enfants. “Mes parents se sont
occupés de moi, ils mont élevé, ils m’ont tout
donné. Pourquoi moi je demanderais, ils m’ont
élevé tout seuls mes parents, moi je vais les aider
4 quelque part 3 mourir” (LCLSC). Cette réc-
procité est méme présente dans des cas ot les
enfants ont été maltraités par les parents: ... elle
a dit qu'elle avait été battue par sa mére, mais
méme a ¢a pour elle, sa meére s'était occupée
d’eux autres; elle lui devait ¢ca” (C.CAB).

Prendre soin des siens, en cas de besoin,
s’enracine d'autant plus dans la norme de soli-
darité familiale qu‘une manifestation concréte
de cet enracinement s’observe lorsque la person-
ne-soutien est dans Y'obligation de demander de
l'aide des services formels. A ce moment, mal-
gré des efforts intenses pour assurer la prise en
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charge, s’installe souvent chez les personnes-
soutien un sentiment de culpabilité parce
qu'elles ont 'impression de se soustraire a leur
devoir: “... un aidant se sent coupable lorsqu’il
n‘assume pas tous ses devoirs d’aidant” (C2). 11
y a aussi des personnes-soutien qui se sentent
coupables de demander du soutien parce
qu'elles croient que la personne aidée ne
Yacceptera pas puisque c’est elle, aux yeux de
J’aidé, qui doit s'en occuper. 11 y a aussi le dis-
cours de l'aidé qui parfois peut étre culpabili-
sant: “... cest ¢a t'es plus capable de t'occuper de
moi, tu m’'enverras dans un centre d’accueil”
(1.CLSC).

Pour certains, le sentiment de culpabilité
trouvera son lieu d’expression dans la revendi-
cation d’exigences envers la personne qui vien-
dra dispenser des services. “.. tu vas [pas]
m’envoyer n‘importe qui” (L.CLSC). Celle-ci
devra avoir les qualités et compétences requises
en plus d’étre toujours la méme qui se présente
a domicile. Pour d’autres, la réaction sera de
faire en sorte de rester imemplagables. Par exem-
ple, il arrive que les intervenants soient obligés
de dire & la personne-soutien: “... 1a vous pouvez
prendre votre journée, ou bien ne faites pas le
ménage avant qu‘on arrive [...] ou bien écoutez
vous n’avez pas besoin de la laver...” (.CLSC).
En fait, comme on peut le voir, il est trés diffici-
le de se couper de son role de personne-soutien.
Dés lors, la culpabilité nourrie par un autre sen-
timent, I'inutilité, prend l'allure d'une incapaci-
té A pouvoir déléguer une partie de la gestion
des soins. Ajoutons qu'il est possible que le sen-
timent de culpabilité soit plus grand chez les
personnes-soutien qui s’occupent d‘une person-
ne avec un probléme de dégénérescence cogniti-
ve parce que celleci ne peut pas donner son
évaluation des soins comme le ferait une per-
sonne ayant toutes ses facultés cognitives.

Solidarité familiale et croyances
Prendre soin, une affaire privée de famille

Si prendre soin interpelle le devoir et les
obligations familiales, on comprend qu'il y a
une forte tendance A croire que cette responsabi-
lité est avant tout une affaire privée de famille.
“La difficulté d’accepter de l'aide extérieure des

frontidres familiales repose sur la perception
que les problémes familiaux sont du domaine
privé” (C2). Des personnes-soutien ont peur que
les services formels s’immiscent dans leurs affai-
res personnelles. Elles ont peur de se faire enva-
hir dans l'univers de leur privé. La consigne est
claire: ... pas trop d’étrangers dans le décor”
(L.CLSC) pour se méler des affaires de famille.

En fait, ce qu’il faut bien retenir c’est que

“demander des services est plus qu’une simple

demande. C’est une intervention, une ingérence
dans le privé: “... ils ne viendront pas fouiller
chez nous” (C3). Pour des personnes-soutien,
recourir au réseau des services de soutien for-
mel signifie donc I'acceptation d’un ... appareil
bureaucratique inquisiteur...” (idem) qui doit
évaluer la pertinence ou non doffrir un service.
Cette ingérence dans la vie privée est “... diffici-
lement supportable...” (idem) pour des person-
nes-soutien. En fait, des personnes-soutien sont
conscientes qu‘il y a un prix trés élevé a payer
pour l'obtention d'un service. Ce prix, c’est
qu’“on doit metire notre livre de vie a jour...”
(idem), et ¢a, c’est de l'information qui, indivi-
duellement et socialement, n'est pas divulgua-
ble surtout a des personnes étrangéres. Le carac-
tére inquisiteur d’une requéte de soutien impli-
que non seulement la livraison d’informations
sur les conditions socio-économiques et sanitai-
res, mais aussi sur la fagon dont le quotidien est
géré. En ce sens, le réseau formel est pergu
comme une menace parce qu’il ne se contente
pas de recueillir des informations; il pese un
jugement en venant “... leur dire quoi faire et
comment faire” (C4).

A cet égard, I'envahissement peut prove-
nir de plusieurs personnes et organismes a la
fois. L3, le partenariat est loin d’étre acquis. En
effet, dans de fréquentes occasions, il arrive que
les services a I'intérieur de chacun des organis-
mes dispensateurs fassent défaut en regard de la
continuité. Mais une chose est certaine, 2 un
moment donné, il se retrouve beaucoup de
monde dans la maison de la personne-soutien,
et pour elle, c’est la confusion: Qui est qui? Qui
fait quoi? En clair, “... ¢a fait pas mal de monde
a apprivoiser” (C.CLSC) (médecins, infirmigres,
travailleurs sociaux, auxiliaires familiales, béné-
voles, etc.). Par contre, pour certaines person-
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nes-soutien on sait une chose, des “... étrangers
dans la maison ¢a apporte des problémes, [..] ¢a
vient déranger” (C.CLSC). Ca vient déranger la
routine quotidienne, ¢a vient déranger des pra-
tiques de soin, des fagons de faire jusque-la non
questionnées. En fait, des changements survien-
nent dans le fonctionnement quotidien lorsqu’il
y a introduction de nouvelles personnes dans les
soins auprés de la personne aidée. 5i cet apport
supplémentaire est souvent le ‘bienvenu, il
demeure que, pour un certain nombre de per-
sonnes, celui-ci est perqu comme un fardeau
supplémentaire qui alourdit la situation.

Un service, c'est aussi une intrusion dans
Iintimité. “Le coté inquisitif touche la fagon de
gérer ta vie en général et avec les proches. La
fagon de gérer ton intimité aussi” (C3). Dés lors,
un service est toujours un difficile compromis
que seule I'obligation rend possible. C'est, du
reste, un compromis en regard d'une promiscui-
té dans le rapport au corps, son propre corps:

“# . un monsieur, il n’en veut pas d'une
auxiliaire parce que une autre femme que sa
femme va lui faire prendre son bain. C'est pas
évident pour un homme de 48 ans qui a toujours
été trés str de lui dans sa virilité et que par sa
maladie, il n’est plus capable de rien faire seul.”
(C.CA).

D’un autre c6té, la peur de l'envahisse-
ment et, de surcroft, la réticence vis-a-vis l'utili-
sation des services formels varie-t-elle selon le
milieu ou la catégorie socio-économique? A la
lecture du passage qui vient, la question est
incontournable:

“Quand je vais dans le milieu et que
j'explique le fondement de ma démarche, ce que
je me suis aperqu c’est que dans certains cas c’est
trés recevable. Les gens, d'une part, ont beau-
coup d"éducation, ils comprennent la pertinence
du projet et veulent m‘aider. D"autre part, ily a
les gens réticents qui disent: «qu’est-ce qui vient
faire dans ma vie ce gars-1a?» Je ne sais pas s'il y
a une sociologie de la pauvreté derriére ce que je
viens de dire, mais il reste qu'il y a des attitudes
spécifiques, différentes d'un milieu & l'autre”
(C3).

Cet informateur parle d'une culture de la
pauvreté. Les établissements qui dispensent des
services sont perqus comme des “... organismes
de controle et de surveillance...”, des gestionnai-
res qui viennent dire quoi faire “... de leur vie et
de leur misére...” au lieu de “... les aider & les
extraire...” de leur misére: “Donc si tu demandes
un service, c'est la communauté qui‘va en payer
le prix” (C3).

Il importe de scruter maintenant une
nuance importante qu’a introduite un informa-
teur au sujet de la réticence. De ce qui précéde,
on peut dire que les personnes-soutien sont réti-
centes 2 demander un service car elles savent
qu'il y a des régles, des contraintes a subir préa-
lablement & la distribution des services et qui
balisent la requéte elle-méme. Ce qui fait que le
fondement de la réticence trouve sa source dans
«. la démarche pour obtenir un service” (C3),
dans le ¢6té inquisiteur de cette démarche et non
pour l'obtention du service. Cela ne veut pas
dire qu'il n'y a pas d'insatisfactions relatives dla
maniére dont sont dispensés les services ou que
la réticence sur certains services est totalement
absente.

Au surplus, en admettant que finalement
les personnes-soutien passent a travers les lour-
des exigences de la logique du systéme, il s’en
suivta un phénomeéne de double réticence a
redemander du soutien si, au contact des servi-
ces obtenus, il y a insatisfaction. Comme les per-
sonnes-soutien ne sollicitent souvent les servi-
ces formels quen dernier lieu, les attentes
envers ceux-ci sont énormes en regard des
besoins. La raison est simple: déja, au point de
départ, elles étaient réticentes a s’inscrire dans
une démarche de requéte compliquée et inquisi-
trice oy, d'ailleurs, Iissue probable connue est la
difficulté d’obtenir un service.

Par ailleurs, il est primordial d’apporter
une autre nuance au phénoméne de la réticence.
En effet, 1a réticence ne s'applique pas & tous les
services que dispense le systtme de soins. Par
exemple, pour les services médicaux courants,
on n'hésitera pas a utiliser, entre autres, les ser-
vices de premidre ligne de l'hopital car ga
n’implique pas un asservissement de 1'“appareil
bureaucratique inquisiteur” (C3). Bien entendu,
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une personne peut avoir une certaine réticence a
se présenter a I'hopital parce qu'elle a peur de se
faire dire qu’elle a un probléme de santé impor-
tant. De plus, il peut y avoir de la réticence pour
des facteurs tres objectifs : est-ce que j'ai un pro-
bleme de santé assez grave pour me rendre i
Ihopital? Est-ce que je vais aller a l'urgence
pour une niaiserie? :

Le recours au soutien formel:
le commencement de la fin

Des personnes-soutien n‘osent pas
demander des services parce qu’en définitive,
elles ont peur d'un placement; la personne agée
aussi. Une autre croyance répandue est que le
recours au soutien formel, c’est le commence-
ment de la fin du maintien & domicile de la per-
sonne aidée. C'est le “... pied dans la porte pour
un éventuel placement” (I.CLSC). Pas étonnant
qu'il arrive assez fréquemment que la premiére
question de la personne-soutien est: «Vont-ils le
placer?» La peur du placement présage comme
l'ombre opaque d‘une grande insécurité
d’autant qu'un employé de CLSC, par exemple,
est souvent pergu comme un «placeux» de per-
sonnes agées.

Le retour a domicile:
lindice d'une absence de besoins

Lorsqu‘une personne agée retourne a
domicile aprés une hospitalisation, un informa-
teur signale qu’en raison du fait que 1’aidé esten
mesure de regagner la maison, des personnes-
soutien croient qu’elles ne pourront pas obtenir
de soutien compte tenu des besoins qui sont
maintenant minime ou inexistants. C'est comme
si les personnes-soutien .. restent avec
I'impression que parce qu‘on garde un parent...”
(L.CLSC), il n’est pas possible d’avoir des servi-
ces. De plus, la réalité du retour a domicile se
passe comme une sorte de coupure entre les
besoins comblés en milieu hospitalier et a la
maison. Pour plusieurs, si 1'hdpital décide de
donner congé a la personne agée, cela veut dire
qu‘elle n"a plus besoin de services.

Prendre soin: personne ne peut aussi bien le
JSaire que la personne-soutien

Une autre croyance semble étre, pour la
personne-soutien, gu’aucune autre personne
peut prendre soin de la personne aidée aussi
bien qu’elle le fait. “La personne aidée est habi-
tuée avec la personne soutien. Depuis des
années, elles ont développé une complicité, une
fagon de faire que n'importe quel autre aidant
ne peut égaler” (C.CAB). Cette complicité va
dans le menu détail qui assure la qualité indénia-
ble du soutien mais ne peut émerger que d’une
symbiose, d"un lien étroit entre les conjoints.

En fait, il est possible que des personnes
refusent des services méme si l'intervenant a
une formation et une compétence reconnues.
Son intervention est somme toute en deg¢a des
exigences. Parce que l'intervenant ne connait
pas aussi bien I'aidé:

“... on va refuser les services sous le pré-
texte que l"intervenant qui s'ameéne, peu impos-
te le domaine, a une formation, mais une forma-
tion qui ne couvre pas tout. En deux mots, que
I'intervenant semble un peu limité dans sa con-
naissance du probléme ou de certaines facettes
du probléme” (C4).

Solidarité familiale et valeur: le sens
des responsabilités familiales

Au chapitre de la compréhension de la
réticence face a l'utilisation des services formels,
il y a une valeur importante qui émerge des
entrevues et c’est le sens des responsabilités
familiales. L'autonomie et I'indépendance de la
famille dans la gestion des soins apparaissent
comme e fondement alimentant le sens des res-
ponsabilités familiales. L'autonomie et l'indé-
pendance sont importantes car elles signifient
ne pas se sentir obligé de se fier sur les autres.
C’est comme une trés grande fierté de se
débrouiller seul sans le recours au soutien exté-
rieur. C'est une fierté de dire qu'on n'a pas
besoin de se faire dire quoi faire, dans le seul
lieu ot1 on est libre de faire, 4 peu prés, ce qu’on
veut, c'est-a-dire, chez soi, dans sa propre mai-
son. Le manque de réciprocité dans les échanges
y est peut-éire aussi pour quelque chose.
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Pour les personnes-soutien, il est fréquent
que le désir de garder le contrble dans la situa-
tion de la prise en charge soit a ce point manifes-
te que le recours a de l'aide est pergu comme
une forme d’“abandon de la famille et de la mai-
sonnée au contrdle des étrangers” (C2). Plus
encore, c’est un échec, une défaite personnelle.
Cela est d’autant plus vrai que, pour plusieurs,
c’est gratifiant, valorisant de prendre soin parce
qu’on a, entre autres, la satisfaction de servir a
quelque chose.

Il n’est pas rare qu'une personne-soutien
qui demande un service perde une partie de la
valorisation qui donne un sens 4 sa vie. Parfois,
elle arrive 3 une image de soi dévalorisée par
son incapacité A ne plus faire désormais toute
seule. Le soutien formel n'est pas percu comme
une aide complémentaire, mais plutét une fagon
de livrer "autre 2 d’autres, d’exprimer son inca-
pacité et son impuissance devant la situation.
C’est la confirmation de I'échec vis-a-vis I'engage-
ment envers I'autre 2 repousser la mort de Vautre.
A cet égard, 'exemple suivant est éloquent:

“Un monsieur avait enfermé sa femme
dans sa chambre. 1l était prét a se suicider, mais
sa fille qui travaille au CLSC a appelé dans le
méme temps et elle s’est apercu au téléphone
que son pére ne filait pas bien. Par l'intermédiai-
re de sa fille, il connaissait les services, mais il les
refusait. Quand elle est arrivée cinq minutes
plus tard, il était assis au bout de la table, il était
épuisé. Tl a dit: «ta mére est enfermée en haut. 5i
tu m’appelais pas, j'allais me suicider, j'allais me
tirer». 11 avait son fusil. Il aimait mieux aller se
tuer et apreés la famille verrait 4 placer sa femme
tellement c’était sa défaite personnelle. C'était
pas dd a sa femme qu‘il aille se suicider. Dans le
fond, ce qu'il disait c’est: je ne veux pas vivre cet
échec-1a” (1.CA).

Comme on peut le constater, & 'extréme,
le suicide est méme une solution envisageable
pour éviter de vivre I'échec d’un placement.

Solidarité familiale et attitudes:
attitude anti-institutionnelle et de non-confiance

Des personnes-soutien ont une image
négative de certains organismes dispensateurs

de services. I y a pour les établissements du
réseau public, entre autres, les hopitaux et les
centres d’accueil, une image a redorer, une répu-
tation a faire, 2 refaire. Le cas des centres
d’accueil est éloquent: “Prends 1'hébergement
temporaire, les centres d’accueil n‘ont pas la
plus belle image [...] on parle souvent de mau-
vais traitements” (C1). Cette image négative
renvoie a ce que des informateurs nomment une
attitude «anti-institutionnelle». Au surplus, on
constate une attitude de non-confiance, d'une
part, en la qualité des services et, d"autre part,
en la compétence des personnes qui les dispen-
sent au sein des établissements du réseau public
et privé. En ce qui a trait au secteur privé, des
personnes-soutien croient que le personnel
qu’on y trouve a souvent une formation inadé-
quate. La non-confiance envers le réseau public
origine, en partie, dans le fait qu‘on n'est pas en
mesure de garantir la récurrence des services.

Discussion

Comme d‘autres travaux le démontrent,
les données précédentes confirment la prégnan-
ce de la solidarité familiale dans la gestion des
soins d"une personne gée en perte d'autonomie
(Pitrou, 1992). En effet, le point de vue des infor-
mateurs clés rencontrés en entrevue suggére que
s’occuper d’un étre cher s'intégre dans les prati-
ques de soins comme un rdle normatif.
Effectivement, les familles se sentent responsa-
bles envers leurs parents dgés. Dans la gestion
de soins, elles ne s’attendent généralement pasa
recevoir des services. La tendance est d"ailleurs
de préférer vouloir s'organiser en famille. Le
rdle normatif de la personne-soutien, c’est
d’assumer la prise en charge de la personne
aidée parce que c’est 2 la famille qu‘incombe la
responsabilité d’en prendre soin et non & 1'Etat.
Méme que, pour des personnes-soutien, la stric-
te organisation des soins en famille est d"autant
plus légitime que le prétexte de I'état actuel des
finances publiques est utilisé comme raison de
non-recours au soutien formel. Pourquoi
demander de I'aide si 'Etat n‘a plus les moyens
de payer? Pour certains, il est bien plus facile de
se contenter de dire: le besoin de soutien, c’est
chez le voisin.
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Du reste, le devoir et les obligations res-
sortent comme le fondement légitime de ’actua-
lisation de la solidarité familiale. Aux dires de
Godbout (1992):

“Ce n’est que la pointe de l'iceberg de ce
réseau compliqué d’obligations que nous nous
donnons, envers nos amis, NOS Vvoisins, nos
«proches», et dont le coeur se situe toujours,
probablement pour longtemps encore, dans les
réseaux familiaux et de parenté” (p. 42).

Ces obligations désormais moins prescri-
tes, moins contraignantes, de plus en plus
volontaires et consenties (Dandurand & Ouellet,
1992; Godbout, 1992), nous en avons fait émer-
ger la trace autant chez les conjoints que les
enfants. Pour dire comme Godbout,
Charbonneau et Lemieux (1993), on n’affection-
ne pas nécessairement ces obligations, mais leur
existence est reconnue: que ce soit, entre autres,
pour ne pas trahir la promesse d'engagement
envers le conjoint «pour le meilleur ou le pire»
ou la promesse de garder le parent jusqu’a sa
mort ou parce qu’on ne veut pas passer pour de
«mauvais» enfants; le devoir et I'obligation de
prendre soin, n'incitent pas a recourir au soutien
formel Moralement, cela n’apparait pas légiti-
me. Pour des personnes-soutien, surtout pour
les conjoints, il peut méme étre trés génant d’en
réclamer. En cas de nécessité, il est, somme
toute, beaucoup moins génant de s'adresser a la
famille. Au surplus, dans ce bouillon de devoirs
et d’obligations, n"apparait-il pas difficile, voire
inacceptable, de recourir & du soutien formel
alors que, déja, on se sent en «dette» envers la
personne qui a aidé auparavant? N'est-ce pas
mettre fin a ce «placement a long terme» (Pitrou,
1992) de la réciprocité différée?

Par ailleurs, nous avons été a méme de
constater une manifestation éloquente de la soli-
darité familiale lorsqu’il y a obligation de recou-
rir au soutien formel: la personne-soutien peut
développer un sentiment de culpabilité parce
qu'elle a I'impression de se soustraire a son
devoir Remy, Voyé et Servais (1991) donnent un
point de vue éclairant sur la question de I'iden-
tité personnelle et la culpabilité:

“L’identité personnelle trouve son fonde-
ment dans l'intériorisation de modéles collectifs.
[...] C’est une telle conception de Videntité per-
sonnelle, basée sur l'intériorisation de modeles
collectifs, qui peut faire comprendre la culpabi-
lité. En effet, celle~ci apparait lorsque l'individu
s’apergoit que son comportement ne correspond
pas a 'image de soi qu'il a ainsi intériorisée et
valorisée” (p. 27).

Ainsi, demander du soutien formel n’est-
ce pas se rendre coupable de I'échec, de «livrer
'autre» (la personne aidée) a d’autres? N'estce
pas se rendre coupable dimpuissance, d'incapa-
cité, d'incompétence et d‘inutilité dans la situa-
tion de prise en charge? Nos données permet-
tent de soulever ces questions. Et, s’il en est ainsi
de la réalité, on doit se dire alors, a Vinstar de
Lenoir (1989), que la prise en charge des person-
nes agées est bien plus que la gestion, entre
autres, d'une perte d’autonomie, elle est aussi la
gestion de la culpabilité:

“Ce qu'opérent les nouvelles formes de prise
en charge de la vieillesse, ce n’est pas seulement la
gestion des «vieux», c’est aussi la gestion de la cul-
pabilité provenant du cotit «psychologique» de
Yabandon des parents devenus dgés” (p. 96).

Nous sommes aussi en mesure d'indiquer,
qu’au chapitre de la compréhension de la réti-
cence, il faut introduire des croyances de méme
que le sens des responsabilités familiales comme
valeur fondamentale et greffer des attitudes qui
peuvent influencer la recherche d’aide. Pour ce
qui est des croyances, on peut formuler nombre
de questions. En effet, & quoi bon recourir a du
soutien formel si une personne-soutien croit,
qu’en définitive, demander du soutien c’est le
«pied dans la porte pour un éventuel place-
ment»? A quoi bon recourir 2 du soutien formel
si une personne-soutien croit que suite 2 un
retour a domicile de la personne dgée, aprés une
hospitalisation, celle<ci a peu ou pas de besoins
qui justifient une demande de soutien? A quoi
bon recourir & du soutien formel si une person-
ne-soutien croit qu‘aucune autre personne ne
peut prendre soin de 1'aidé aussi bien qu'elle le
fait? A quoi bon recourir & du soutien formel si
une personne-soutien croit que prendre soin est
strictement une affaire privée de famille?
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Au regard des croyances, d’autres travaux
(Paquet, a paraitre) confirment la présence dela
majorité de celles que nous avons retracées dans’
cette recherche. Or, il vaut V'effort de s’attarder a
celle qui veut que prendre soin reléve du domai-
ne privé des familles. A ce sujet, le propos de
Maffesoli (1986) est propice & donner du sens &

' ce que nous avons décrit de cette réalité. Il indi-
que que:

“Des «affaires de famille», que ce soit cel-
les de la famille stricto sensu, celles de la famille
élargie, ou celles de la mafia, des affaires de
familles donc, on ne parle pas. [...] Ne fat-ce que
d’une maniere allusive, il faut signaler qu'il
existe toujours une réticence a se livrer aux
regards des étrangers; il s'agit I3 d'un parameétre
qu’il est important d'intégrer dans nos analyses
[..] on est en présence d'une «collective priva-
cy», d'une loi non écrite, d’un code d’honneur,
d'une morale clanique qui d’une maniére quasi
intentionnelle se protége contre ce qui est exté-
rieur ou surplombant” (p. 160).

En réalité, pour obtenir un service, il faut
en payer le prix, ¢’est-a-dire s’inscrire dans un
lourd et complexe processus d'évaluation dela
demande imposée par le systéme. Ce préalable a
'obtention d’un service est pergu par les
familles comme une ingérence dans leur privé.
Demander un service, c'est donc accepter I'ingé-
rence de I'«appareil bureaucratique inquisi-
teur». C’est accepter l'intrusion d’étrangers sur
le terrain de sa propre maisonnée et qui peuvent
juger, questionner les pratiques de soins établies
ou déranger la routine quotidienne.

Mais V'étranger est fort probablement
encore moins le bienvenu en milieu populaire
comme le laisse entendre un de nos informa-
teurs. La «crainte de l'étranger» résulte d"un ris-
que d'inquisition nettement plus appréhendé
par les gens de milieux socio-économiques défa-
vorisés. Ce fait marque un «fossé», une «distan-
ce sociale et culturelles d'avec «ceux de la base»
et les «autres»” (la classe moyenne et supérieu-
re); ceux-]a méme qui, entre autres, «savent»
parce qu'ils congoivent, planifient, organisent,
dispensent et gérent les services (Paquet, 1989;
Pitrou, 1992). Dans la foulée des travaux de
Paquet (1989) et de Pitrou (1992), si I'on pousse

un peu plus loin la réflexion, il est permis
d’avancer sans trop d’imprudence empirique
que V'«cappareil bureaucratique inquisiteur» est
plus manifestement pergu en milieu populaire
comme un «organisme de contrdle et de sur-
veillance».

Au surplus, le sens des responsabilités
familiales que nous avons indiqué comme
valeur profonde véhiculée et son corollaire, la
volonté d’autonomie et d’indépendance des
familles, apparait, pour les personnes de
milieux défavorisés, comme étant une stratégie
pour échapper au controle des «étrangers». “Le
désir de rester dans I'intimité du cercle familial
élargi se justifie aussi par le souci de ne pas don-
ner prise aux contrfles et aux inquisitions, qui
renforcent une pression sociale déja souvent
pesante...” (Pitrou, 1992, p. 162). Ainsi, & quoi
bon recourir 2 du soutien formel si c’est pour
ouvrir toute grande la porte “... aux conditions
de contrdle de la rigidité des régles administra-
tives?” (Pitrou, 1992). Si ¢’est pour «abdiquer»
ou «assujettir» son autonomie et étre sous la
tutelle de la dépendance d’un organisme qui
décide a sa place? Finalement, si comme dans
d'autres travaux (Paquet, paraitre), nous avons
retracé une attitude anti-institutionnelle décou-
lant de limage négative de certains établisse-
ments du réseau public, de méme qu’une attitu-
de de non-confiance envers la qualité des servi-
ces du réseau public et privé et la compétence
des professionnels dispensateurs, il faut ajouter
que, pour le milieu populaire, on parle carré-
ment d*une attitude de «méfiance» vis-a-vis des
services publics (Paquet, 1989; Pitrou, 1992).

Conclusion

Que fait une personne qui a besoin de
soutien? Dans ces initiatives pour arriver a faire
face 2 la situation, elle va, en fonction de ses
besoins et des contingences liées au probleme,
mobiliser des ressources parmi celles qui lui
sont potentiellement disponibles. Dans ses
démarches de recours 2 du soutien, elle fera
donc des choix en regard des limites du possible
et selon I'importance qu’elle accorde aux diffé-
rentes ressources en présence. Elle utilisera donc
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les ressources disponibles de fagon trés stratégi-
que. En effet, selon Corin (1993):

“Les personnes font certains choix, elles
peuvent décider d’utiliser ou non des services,
recourir parallélement a une série de ressources
différentes, ou encore utiliser les services et pro-
grammes a d’autres fins que celles prévues par
les planificateurs et par les intervenants” (p. 24).

A lalecture des propos de Corin (1993}, il
semble moins que certain que la disponibilité ou
la mise en place de services et de programmes
résulte d’emblée en une utilisation optimale par
les «clienteles visées». Ce n’est pas que les servi-
ces formels sont en soi inutiles. Par exemple,
pour ce qui est des personnes-soutien de per-
sonnes agées dépendantes, compte tenu du «far-
deau» relié a la prise en charge, la littérature
scientifique et professionnelle fait consensus sur
les bénéfices que cellesci peuvent retirer de
Vutilisation des services formels. La pertinence
des services en regard de la santé et du bien-étre
des personnes-soutien apparait comme un fait
indéniable (Etude sur la santé et le vieillisse-
ment au Canada, 1994). Alors pourquoi les per-
sonnes-soutien sont-elles réticentes a utiliser les
services de soutien formels disponibles? En par-
tant du fait que I'étre humain est un étre de cul-
ture (Lalive d’Epinay, 1991), que chaque person-
ne dans le choix de ses stratégies d’action pour
faire face & une situation agit en référence a une
identité culturelle qui est “... le systéme stable de
croyances, de valeurs, normes et modeles de
comportement d"un individu” (ibid., p. 285), il
est possible, au terme de ce travail, de dégager
la proposition suivante:

La réticence des personnes-soutien de
personnes agées dépendantes vis-d-vis l'utili-
sation des services formels est un phénoméne
de culture. En ce sens, accepter ou demander
des services de soutien formels heurte de plein
fouet la référence collective socialement sanc-
tionnée qu‘est la solidarité familiale. Les per-
sonnes-soutien sont réticentes a utiliser les ser-
vices de soutien formels parce que la norme de
solidarité familiale sanctionne, légitimise,
donne un sens, une orientation, une finalité
aux stratégies de prise en charge mises en oeu-
vre pour assurer le maintien 2 domicile de la
personne igée et, de surcroit, son bien-étre.

Toutefois, au terme de cette recherche, il
faut garder A l'esprit que, méme si pour les
familles le recours aux services formels n’est
souhaitable que trés progressivement dans le
choix des possibles (Pitroy, 1992), ceux~i n’en
constituent pas “... 'ennemi de la solidarité pri-
vée” (Jobert, 1988). Il serait pourtant facile pour
les tenants du discours néo-libéral d’en arriver a
cette conclusion. En effet, pourquoi mettre des
programmes et services en place si les person-
nes-soutien les utilisent peu ou pas? A notre
avis, ce serait manquer aux défis des politiques
sociales actuelles que d’opposer la logique fami-
liale de prise en charge des personnes agées a
celle de la logique du systéme parce que celles-
ci sont désormais appelées & conjuguer avec la
notion de complémentarité légitimée par l'idéo-
logie du partenariat. A cet égard, la lecture de
Jobert (1988) est tout a fait recevable pour notre
propos. Selon ce demier, “... le probléeme des
politiques sociales n'est pas I'opposition globale
entre ces deux formes de solidarité, mais une
meilleure vision de leur interaction et de leur
valorisation réciproque” (p. 90).

Dans le contexte de l'évolution socio-
démographique et économique qui forcément
raméne le débat aux limites actuelles et poten-
tielles des familles 2 prendre soin des ainés, on
est, du coup, enclin & se demander quels
seraient idéalement les services a implanter
pour assurer la réussite de linterface
famille/Etat. Il a été démontré que les familles
souhaitent une aide concréte pour les soulager
de leurs tiches (Lesemann & Chaumes, 1989).
Mais ce soutien est vu comme une sorte de
«coup de main» qui en plus d’étre complémen-
taire et discret se doit aussi d’&tre facile d'accés
(Godbout & Charbonneau, 1994). De notre ctté,
nous avons pu démontrer ailleurs qu'un «coup
de pouce» et la «pédale douce» dans l'intégra-
tion de services aupres des familles était la regle
du gros bon sens (Paquet, 1995b). Finalement,
rappelons que la réticence est fondamentale-
ment reliée au processus d’évaluation de la
demande qui est pergu par les familles comme
une ingérence dans leur vie privée. Mais, il
importe de signaler que la réticence sera proba-
blement moindre si le recours & un service ne
constitue pas une menace pour la vie privée des
familles. Toutefois, il n"est pas étonnant de cons-
tater qu’il est possible qu'un phénoméne de
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double réticence s'installe lors d’'une demande
subséquente de soutien, si les services obtenus
par le passé n‘ont pas répondu aux attentes et
besoins des personnes-soutien. Tout cela indi-
que bien que l'improvisation n'a pas sa place
lorsqu'il s’agit de planifier, d’organiser et de
mettre en place des services qui s'adressent aux

Evaluateur: Sylvie Lauzon.
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Because of the context of sociodemographic and economic evolution characterized by the disengagement of the
State, the call for family solidarity to face social problems is now well entrenched in the political discourse.
Partrnership within State/family relations has been brought to the forefront and now appears unavoidable in social
management. If, in theory, this partnership seems feasible, in fact it remains a challenge in many respects. For
example, support persons of dependent elders are quite reticent to call upon State services because it is generally
the last resort rule that prevails in help-seeking behaviours. The objective of this article is to understand the reti-
cence of support persons to use formal services. This qualitative study was carried out using individual and
group key informant interviews, with four specialists and 100 service providers in Quebec. Following content
analysis of interviews, we observe that reticence to use formal services is a cultural phenomenon. Indeed, resor-
ting to formal support implies more than a simple request for help. It is an act that clashes with the socially sanc-
tioned collective reference of family solidarity. The actualization of family solidarity is based on a perceived duty
and obligation to care. Families want (o be sole horme caregivers because they regard home care as their respon-
sibility. Accordingly, the farnily's sense of responsibility emerges as a fundamental value to which one must atiach

the beliefs and attitudes that influence the seeking of help.
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METHODOLOGIE

Milieu, population & Iétude ef échantillonnage

Cette recherche a ét¢ effectuée dans la région de Lanaudiére auprés de vingt personnes-soutien qui
soccupent d’une personne agée en perte d’autonomie. Le recrutement des participants a été
majoritairement réalisé par U'intermédiaire de trois informateurs clés (deux intervenants oeuvrant en
CLSC et une personne oeuvrant dans un organisme communautaire). Ces derniers ont recruté dix-sept
personnes sur les vingt rencontrées. Parmi les dix-sept personnes, cing participaient au moment de
Pétude a des rencontres de groupe de soutien. Ces derniéres ont d’abord été sollicitées par les
informateurs clés qui s’assuraient de leur consentement avant de nous transmettre leurs coordonnées.
Par la suite, un contact téléphonique était établi pour fixer un rendez-vous avec la personne. Les trois
autres personnes qui composent ’échantillon ont été recrutées par une stratégie d’échantillonnage en
boule de neige, puisque lors des rencontres avec les personnes-soutien, nous leur demandions s’ils
connaissaient d’autres personnes susceptibles de participer a la recherche. la taille de Péchantillon a
été déterminée en fonction des personnes que les informateurs clés ont recrutées.

Profil des parficipants

Sur les vingt personnes composant ’échantillon de cette étude, dix-neuf ont rempli un questionnaire
qui permet de décrire leur profil. En ce qui regarde le lieu de résidence, neuf personnes habitent dans
la MRC de Montcalm, huit dans la MRC D’Autray, trois dans la MRC de Matawinie et une dans la MRC
de Joliette. Pour ce qui est du sexe et de 1’age des répondants, la trés grande majorité des personnes-
soutien sont des femmes (quatorze femmes contre cing hommes), neuf personnes se retrouvent dans la
catégorie d’age des soixante-cing ans et plus, six ont entre cinquante et soixante~quatre ans tandis que
quatre personnes ont entre trente et quarante-neuf ans.

La plupart des personnes-soutien rencontrées sont mariées (seize comparativement a trois célibataires).
Onze personnes ont atteint une scolarité de niveau secondaire alors que I'on en retrouve sept pour le
niveau primaire. Une personne a une scolarité de niveau universitaire. Aucune des personnes~soutien
ne travaillait au moment de l’enquéte. Sauf dans un cas, les personnes-soutien habitent avec la
personne aidée et dans presque la moitié des cas, soit neuf personnes sur dix-neuf, elles habitent seules
avec la personne aidée. Les personnes-soutien s’occupent majoritairement d’un conjoint (douze cas sur
dix-neuf). Pour plus de la moitié des gens (onze personnes sur dix-neuf), la durée de la prise en charge
est de moins de cinq ans, tandis que pour quatre personnes, la durée de la prise en charge varie entre
cing et neuf ans alors que pour les quatre autres, elle est de dix ans et plus. la trés grande majorité des
personnes-soutien ont déclaré un revenu de moins de 30 000 dollars par année (quatorze personnes
sur dix-neuf). En ce qui concerne la perception de leur état de santé, douze personnes-soutien
P’évaluent comme assez bonne alors que six personnes la considérent comme trés bonne. Seulement
une personne percoit sa santé comme assez mauvaise. Dix personnes-soutien considérent la santé de la
personne aidée comme assez bonne alors que seulement une la pergoit comme trés bonne. Cing
personnes I’évaluent comme assez mauvaise et autant comme trés mauvaise.

Pour ce qui est de 1’age de la personne aidée, on dénombre sept personnes qui ont entre cinquante et
soixante-quatre ans et quatorze dont I'age est de soixante-cing ans et plus. Il est & noter que la
population des personnes aidées totalise vingt et un en raison du fait qu'une personne-soutien avait la
responsabilité de trois personnes. Le sexe de 'aidé se répartit presque équitablement (onze hommes
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comparativement a dix femmes). Dans treize cas, les personnes aidées sont mariées, alors que cing sont
célibataires. Deux sont veufs(ves) et une personne est divorcée.

Technique de collecte des données

L’entrevue individuelle a été utilisée comme technique de collecte des données. Sauf pour deux
personnes, les entrevues se sont déroulées au domicile des personnes-soutien entre le mois d’avril et le
mois d’aott 1993. Dans six cas, d’autres personnes étaient présentes lors de 'entrevue.

* Quatre entrevues se sont faites en présence d’'une personne, soit la personne aidée dans trois cas.

* Une entrevue s’est faite en présence de quatre personnes, soit les trois personnes aidées et un autre
membre de la famille élargie (cousine).

» Une entrevue s’est faite en présence de quatre personnes, soit la personne aidée, deux aidants
secondaires (fils et fille) et une auxiliaire familiale.

La présence des autres personnes qui ont participé aux entrevues s'explique par le fait que celles-ci
demeuraient avec la personne-soutien et qu’elles étaient présentes au domicile a Parrivée de
Pinterviewer. Dans un seul cas, une personne de Pextérieur s’est jointe suite 4 Pinvitation de Iaidant.
Au cours des entrevues qui se sont déroulées a plusieurs, il est arrivé que des personnes autres que la
personne-soutien participent aux échanges en prenant la parole. Lorsque leurs propos étaient
pertinents a la recherche, nous les avons intégrés au corpus des données.

Dix-sept personnes-soutien ont été rencontrées a une seule occasion et deux autres ont été renconirées
a deux reprises. Pour une personne, il a fallu trois rencontres en raison de la présence de la personne
aidée, de méme que de la fatigue et de ’émotion générée par le contenu de Pentrevue.

La durée des entrevues variait entre quarante-cing minutes et un peu plus de trois heures pour une
duree moyenne d’une heure cinquante-cing minutes. Dix-huit entrevues ont été enregistrées sur bande
magnétique. Deux entrevues n'ont pas été enregistrées en raison d’un refus et d’un probléme
technique. Dans les deux cas, la prise de notes en cours d’entrevue a servi au recueil d’informations.

Dans le cadre de cette recherche, nous n’avons pas utilisé comme tel de schéma d’entrevue. Au moment
de lenquéte, nous étions dans une phase préexploratoire qui visait d’abord a4 mieux connaitre la
dynamique du fonctionnement de la logique familiale de soutien auprés d’une personne agée. Il s'est
avéré dans la poursuite des entrevues que le phénoméne de la réticence émergeait de facon récurrente
comme dans le cas des informateurs clés. A Porigine, nous devions poursuivre la collecte des données
aupr.és d’un échantillon plus grand de personnes-soutien et ce, dans le but cette fois de focaliser plus
précisement sur la réticence. Or, au moment de Panalyse des données des vingt entrevues effectuées,
nous avons considéré que les informations concernant la réticente étaient suffisantes pour en tirer, 4
titre exploratoire, une analyse permettant de donner des repéres 4 sa compréhension.

Trarfement ef analyse des données

Sur les vingt personnes rencontrées, deux ont fait objet d’une étude de cas (voir plus loin dans cette
section). les entrevues enregistrées ont été transcrites intégralement. Par la suite, le corpus des
informations a été traité par analyse qualitative de contenu. la presentation des résultats repose sur
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sept thémes qui sont directement inspirés de Panalyse de contenu des données effectuées auprés des
informateurs clés (voir dans la premiére partie de Paquet, 1996 ; 1997).

1. La réticence et les personnes-soutien ;

2. La réticence et les autres acteurs familiaux ;

3. La réticence et le soutien familial informel ;

4, La réticence et ’age, le sexe, la proximité relationnelle et le milieu d’appartenance ;

5. La réticence et la peur de la stigmatisation ;

6. La réticence et la question des besoins des personnes-soutien et 'organisation des
services ;

7. La réticence comme phénoméne de culture.

Dans la présentation des résultats qui suit, nous décrivons, en premier lieu, le constat de recherche qui
se dégage du point de vue des informateurs clés et ce, pour chacun des thémes abordés. Ensuite, nous
explorons la réalité du point vue, cette fois, de la personne-soutien.

RESULTATS

LA RETICENCE ET LES PERSONNES-SOUTIEN

Les personnes-soutien sont-elles réticentes a ufiliser les services formels?
Constat :

»  Point de vue des informateurs clés

Les personnes-soutien de personnes agées dépendantes ne sont pas toutes rvéticentes 2 utiliser les
services de soutiens formels disponibles. Pour certaines, il n’est pas difficile de demander des
services et cela semble se faire de fagon «naturelles. Pour d’autres, les services sont méme percus
comme un dit. Parmi ces personnes, il y a de «grands utilisateurs» qui comprennent d’ailleurs
mal le fait qu’elles ne peuvent pas en recevoir autant qu’elles en voudraient. (Paquet, 1996 :
135) ‘

e Point de vue des personnes-soutien’

Des personnes-soutien font souvent et rapidement appel aux services de soutien formels parce qu’elles
sont plus conscientes de leurs limites, de leur inexpérience, de leur fragilité physique et mentale ou
encore 4 la suite des conseils insistants de leurs proches. Certaines personnes ont constaté rapidement
lors de la prise en charge d’une personne dépendante qu’il leur était impossible, par exemple, d’étre 4 la
maison 24 heures sur 24. De méme, elles ne pouvaient pas se lever éventuellement de quatre a cing
fois par nuit tout en apportant toute 'aide nécessaire a la personne dépendante durant le jour. Elles
font donc appel aux services de soutien formels sachant pertinemment qu’elles n’auraient pas pu garder
Paidé encore longtemps a la maison. Pour ces personnes-soutien, 'utilisation des services dispensés,
entre autres par les CLSC, repousse certainement a plus tard le placement des aidés en centre d’accueil
ou au centre hospitalier de soins de longue durée.

! La premiére étude de cas de la deuxiéme partie de cet ouvrage décrit histoire de la «carriéren d’unc aidante, et ce dans le contexte d’'une non-réticence
vis-A-vis de I'utilisation des services de soutien formels, Cetie étude se veut donc un appui & ce premier constat de recherche.
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D’autres personnes-soutien bien informées, parce qu’ayant été en contact avec le réseau’ c!es services de
soutien formels ou parce qu’elles connaissent des personnes qui en beneéficient déja, n’hésitent pas, elles
aussi, a recourir aux services de soutien formel. Pour une partie d’entre elles, ces services sont la pour
éire utilisés, il ne faut donc pas se priver de le faire puisque cela va de soi. L’utilité et la qualité des
services offerts sont reconnues et elles savent trés bien a quoi sattendre en les utilisant. Les
commentaires émis par une personne-soutien utilisatrice de services du réseau de soutien formel
révélent bien cette attitude d’ouverture & 'égard des services : «je n’ai pas hésité a demander de I'aide.
Il y a des services pour ¢a, pourquoi devrais-je m’en priver?»

Constat :

o Poinf de vue des informateurs clés

Nornobstant le fait qu’il y ait des personnes-soutien qui ne sont pas réticentes a utiliser les
services, il demeure que hypothése de la réticence est appuyée par la trés grande majorité des
informateurs clés rencontrés en entrevue. En effet, selon ces derniers, la réticence est présente
chez plusieurs personnes-soutien et n’est donc pas un phénomene isolé. (Paquet, 1996 : 135,
136)

e Point de vue des personnes-soutien!

La majorité des personnes-soutien affichent 4 un moment ou a un autre de la prise en charge une
réticence a faire appel aux services de soutien formels. Plus vive au tout début de la prise en charge, la
réticence perd toutefois de sa vigueur avec le temaps ou encore lorsque la personne-soutien constate
qu’elle ne peut plus suffire elle-méme 4 la tache. Dés lors, certaines personnes-soutien se résignent &
demander du soutien formel offert la plupart du temps par les CLSC. Mais avant d’en arriver 13, les
aidants auront d’abord fait appel au soutien de la famille, ou ils se tourneront en cas de besoin vers
Pentourage (amis, voisins, etc.). Ils apprennent a se débrouiller avec les moyens du bord avant de faire
appel aux services de soutien formels et rares sont ceux qui acceptent rapidement de demander de
I'aide extérieure. Pour plusieurs, méme si la prise en charge est trés prenante, il s’agit ravement d’un
fardeau impossible 4 surmonter. Au contraire, les aidants sont majoritaires a insister que c’est un plaisir
de prendre soin de I'aidé et que cela constitue une preuve concréte de leur amour envers celui-ci.
Ainsi, quels que soient la qualité et le degré de couverture des services formels disponibles, les
personnes-soutien semblent trés nombreuses a les utiliser en tout dernier recours.

La réticence origine souvent de la méconnaissance qu’ont les personnes-soutien des différents services
disponibles et de la peur des implications que leur utilisation pourrait susciter. 11y a des personnes-
soutien qui ne font pas appel aux services de soutien formels non pas parce qu’elles n’en ont pas besoin,
mais parce qu’elles ne savent pas oli, comment et & qui s’adresser. Elles ne savent pas ce qui peut leur
etre offert et elles savent encore moins ce dont elles pourraient avoir besoin. Bien souvent, la prise en
charge du conjoint ou d’un proche est aussi récente qu'inattendue. Dés lors, elles ne possédent pas

toute Pexpérience requise pour évaluer leurs besoins et leurs lacunes. Voyons le propos d’une
personne-soutien :

Tout s’est arrété du jour au lendemain. Mon mari est tombé malade a I'ouvrage et notre vie a
changé de A a Z. Clest arrivé tellement vite que tu ne sais pas de quel coté te tourner, On ne sait
pas trop ott aller demander de I’aide et on se retrouve avec beaucoup de responsabilités. Si je ne
parviens pas 4 maintenir les choses comme avant, je me sens coupable. Je nose plus sortir et
laisser senl mon conjoint 4 la maison. Je veux tout faire aussi bien qu’avant, mais je risque de

dépasser mes limites avant méme de m’en apercevoir. Je ne sais pas quand m’arréter ou me
reposer.

! La ldet.lxiéme étude cas de Ia deuxiéme partie de cet ouvrage décrit le quotidien d*un homme personne-soutien et ce, dans le contexte d’une forte réticence
vis-a-vis de Pulilisation des services de soutien formels. Cette étude se veut done un appui a ce deuxiéme constat de recherche.
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Ce manque de préparation, combiné a la douleur de voir un étre cher diminué physiquement ou
mentalement, rend d’autant plus difficile la prise en charge. Alors le désir est grand de maintenir
Pillusion que tout est resté comme avant et de redoubler d’ardeur pour refuser obstinément toute forme
d’aide. Déja accaparées par les exigences de l'assistance, les personnes-soutien préférent s’abstenir
devant le doute et Pincertitude.

Certaines hésitent a demander de I'aide de peur d’abuser du systéme, d’essuyer un refus, de se sentir de
trop ou par crainte de profiter de services qui pourraient étre plus utiles 4 d’autres personnes ayant plus
de besoins qu’elles. Combien de fois n’ont-elles pas entendu que les organismes gouvernementaux
manquaient d’argent pour offrir toute la gamme des services requis par la population? En pareil cas,

pourquoi entameraient-elles une démarche qui, toujours selon elles, a peu de chances d’aboutir a la
dispensation d’une aide concréte?

D’ailleurs, les personnes-soutien qui profitent déja des services du réseau de soutien formel affichent
elles aussi une certaine réticence puisqu’elles hésitent souvent 4 en demander encore plus. La crainte
de tout perdre, de déranger, la peur du refus et 1a volonté de ne pas abuser inconsidérément du systéme
les incitent fortement 4 se contenter de ce qu’elles ont. Fréquemment, elles se considérent comme étant
déja trés chanceuses d’avoir ce quelles ont dans un contexte ou elles n’entendent parler que de
compressions budgétaires et donc de services ne pouvant tout simplement plus répondre a la demande.

«Avoir huit heures de services par semaine, c’est déja beaucoup. If ne faut pas abuser du systéme», nous
disent certaines personnes-soutien,

D’autres part, des personnes-soutien sont réticentes & utiliser les services de soutien formels parce
qwelles ne connaissent pas les personnes qui pourraient venir & la maison les aider. A cet égard, les
plus irréductibles alimentent leur refus a cause d'une volonté ferme de vouloir tout faire seules et sans
aide jusqu’a ’épuisement. Dans ce contexte, il est fréquent que les personnes-soutien tentent par tous
les moyens de démontrer justement qu’elles sont en mesure effectivement de se débrouiller sans aide des
services formels. Elles mettent ainsi tout en oeuvre pour que la maison soit impeccable et que la
personne dépendante puisse profiter de toutes les attentions qu’exige son état de santé physique et
mentale. Dés lors, on assiste ni plus ni moins au déploiement du role de la femme-orchestre : conjointe,
coordonnatrice des soins, infirmiére, préposée au malade, personne de compagnie pour parler et
surtout écouter I'aidé, auxiliaire familiale, cuisiniére, surveillante de jour et de nuit pour prévenir les
accidents dans la maison et intervenir rapidement en cas de besoin, chauffeuse accompagnatrice des
multiples rendez-vous, femme d’entretien pour les tiches intérieures et extérieures, administratrice
comptable, etc. Parfois, le déploiement des efforts de cette femme-orchestre se fera jusqu’au moment ot
elle ne sera plus en mesure de remplir aucune de ces tiches.

Pour les personnes-soutien qui recoivent déja du soutien formel, on observe que certaines d’entre elles
expriment leur réticence en faisant le ménage de la maison avant la venue de Pauxiliaire familiale,
Elles veulent ainsi démonirer que I’aide reque n’est pas essentielle.

Des personnes-soutien vont jusqu’a justifier leur réticence par le fait qu’elles ne peuvent se résoudre a
accepter que des inconnus envahissent leur espace domestique. Elles considérent que la prise en charge
implique essentiellement une relation dyadique entre Paidant et 1aidé ou les étrangers sont
systématiquement exclus. En d’autres mots, elles considérent que la prise en charge doit demeurer la
tache d’une seule et méme personne : elles-mémes. «Je ne veux pas qu’un étranger soit toujours dans

mes propres affaires. Je ne veux pas étre inquiéte en quittant la maison et en laissant mon mari entre
les mains d’une personne étrangeére a la famille.»
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La réticence c’est aussi une question de fierté. Elles ne veulent surtout pas que tout l’entcu.lrage. (la
famille, les amis, les voisins, le village, etc.) sache qu'elles sont en difficulte et qu’elles ont besoin d’aide.
Parfois, elles expriment méme la peur que la confidentialité de leur dossier ne soit pas respectée.

La réticence c’est une crainte que utilisation de services change leur routine et que cette aide
extérieure ne déséquilibre la personne dépendante. On a peur que lutilisation de services formels
occasionne une plus grande charge qu’un réel répit.

Lorsqu’on regarde les raisons de la réticence des personnes-soutien, on se rend compte qu’elles varient
en intensité d’une personne a autre. En effet, pour certaines, la réticence peut étre faible et par le fait
méme assez facilement contournable avec un peu plus d’'informations et de précisions sur les services.
Par exemple, une meilleure connaissance du mode de dispensation des services inciterait probablement
plusieurs personnes-soutien a s’en servir alors qu’elles ne le font pas actuellement par géne ou par peur
de I'inconnu. En fait, il semble que plusieurs de ces personnes accepteraient volontiers de aide si elie
leur était directement offerte, car elles n’osent pas en faire la demande de peur d’avoir l'air de
quémander, de quéter ou de vouloir la charité. Cette aide serait également beaucoup plus acceptable si
elle était introduite de facon progressive ce qui aurait pour effet de sécuriser a la fois la personne
dépendante et la personne-soutien.

De ce qui précéde, il est utile d’ajouter que la relation entre la personne-soutien et la personne aidée et
la dynamique de soutien qui existe entre les deux ont un impact sur Pintensité de la réticence envers
Putilisation des services de soutien formels. Concrétement, les personnes-soutien sont prétes a offrir
aux aidés le soutien qui leur est nécessaire. Toutefois, elles exigent, dans la mesure du possible, que la
personne aidée apporte sa propre contribution a la gestion de ses soins. Lexistence de cette
collaboration entre I'aidant et [’aidé fait en sorte qu’ils ne voient pas toujours la nécessité de faire appel
a de P'aide extérieure. Puisque tout semble fonctionner, pourquoi demander de Paide? Dans ce
contexte de collaboration, Paidant et I’aidé parviennent a maintenir Pillusion que tout va toujours bien
aller. En ce sens, quand tout va bien, les raisons qui incitent les personnes~soutien a recourir 4 du
soutien semblent en effet plus rares que lorsque 1a situation dans la dyade est difficile ou conflictuelle.
Mais méme dans le cas d’'une relation ardue entre 'aidant et 'aidé, il faut nuancer, car on observe que
ce ne sont pas toutes ies personnes-soutien qui vont faire appel aux services pour faciliter leurs taches.

11 faut comprendre que les multiples responsabilités de 1a prise en charge se font dans un contexte oii les
personnes-soutien remplissent d’autres roles sociaux comme celul de conjoint ou de parent ou
interviennent dans le soutien les compétences, Pexpérience et les capacités physiques et psychologiques
des aidants. Trés souvent, les personnes-soutien doivent soccuper seules de toute la destinée de la
maison. Il est fréquent qu’elles soient dans obligation de quitter leur emploi pour suffire aux taches.
Comme le dit un aidant : <Prendre soin, c’est atteindre rapidement ses limites, c’est vivre un deuil de sa
propre vie, c’est perdre son indépendance, c’est Iobligation d’avoir une vie bien organisée pour
satisfaire les besoins d’une autre personne et c’est plonger dans Pisolement» Selon un autre
témoignage :

Clest dur de s’occuper de mon mari parce qu'il ne parle presque plus, il y a2 de moins en moins
de personnes (ami et parenté) qui viennent nous voir parce qu'il ne dit plus grand chose. Cette
situation fait en sorte que je me sens de plus en plus isolée. Ma maison est devenue ma propre
prison parce que je ne peux plus sortir, ne pouvant pas laisser mon mari seul 4 la maison. Pour
réussir a bien s’occuper de mon mari, il faut de la patience, beaucoup de patience, car il accepte
mal sa situation. Paime m’occuper de mon mari, mais j’accepte difficilement de subir la tension,
la pression générée par le fait que je suis seule & m’en occuper.

Dés lors, graduellement, elles en viennent par la force des choses & prendre toutes les décisions. Loin
d’eire facile, une telle situation peut parfois engendrer des frictions entre I'aidant et ’aidé. La question
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est de savorr jusqu’ou les uns peuvent-ils exercer leur autorité ou leur controle sur les autres? Jusqu’ou
peut-on agir a sa guise lorsqu’on est entiérement dépendant d’une autre personne pour assurer son
bien-étre, sa survie? Bien entendu, avec le temps la dépendance de 'un et 1a fatigue de autre font en
sorte que la relation entre 'aidant et aidé n’est pas toujours harmoniecuse. Parfois frustrés par leurs
limitations, les aidés deviennent colériques, impatients et exigeants vis-a-vis des personnes-soutien.
Nullement en reste, celles-ci peuvent afficher les mémes comportements envers les personnes

dépendantes. Les accrochages peuvent donc étre nombreux et les échanges durs et blessants et ce,
méme §’il existe une affection réciproque entre 1’aidé et ’aidant.

Malgré tout, par un souci commun de maintenir la prise en charge a domicile, la relation entre Paidant

et 'aidé est souvent empreinte de compromis. Ces compromis ne sont pas toujours faciles a établir et,
surtout, & maintenir, car la prise en charge s’inscrit dans une trajectoire en évolution. En effet, Pétat de
santé des aidés va rarement en s’améliorant et cette dégradation inéluctable de la santé des aidés, trop
fréquemment conjuguée a accumulation de fatigue morale et physique chez l’'aidant, contribue 4
établir un climat de frustration, de fatalisme et de désespoir dans la relation entre les deux parties. Mais
malgré cela, rares sont les personnes-soutien et les aidés qui vont rapidement accepter du soutien des
services formels. On préfére encore espérer que la situation va aller en s’améliorant et que I'on saura
faire face aux embiiches avec succes.

Parmi les personnes-soutien, il y a celles qui utiliseront les services de soutien formels seulement
lorsqu’elles ne seront plus capables de faire autrement. Bien souvent, elles n’ont jamais été malades et
elles ne sont donc pas prétes a demander de P'aide puisqu’elles n’en voient pas la nécessité. Elles vont en
demander lorsqu’elles «se ramasseront sur le carreau». Méme si on leur propose du soutien pour leur
permettre de rester en bonne santé plus longtemps, elles refuseront tant qu’elles auront le choix. Entre
temps, orgueil, fierté et désir de démontrer qu’elles peuvent encore tout faire seules font obstacle au
recours aux services qu’elles jugent par contre utiles et méme essentiels pour les personnes qui ne
peuvent suffire a la tiche seules. La réticence s’avére d’autant un comportement contradictoire que les
personnes-soutien reconnaissent sans grandes difficultés que la prise en charge est une tiche qui, tot ou
tard, viendra a bout de leur résistance physique et psychologique. En fait, ’espoit consiste 4 repousser
le plus loin possible Péchéance de la demande de soutien.

Enfin, il faut bien dire que pour d’autres personnes-soutien, le degré de la réticence atieint des sommets.
Dans ces cas, on a 'impression que Pacceptation de Paide ne se fera qu’au seuil de leur mort. Pour ces

personnes, la famille seule est autorisée a pénétrer dans la gestion des soins. Comme une personne-
soutien le dit :

Nous autres, on est tranquilles comme ¢a. On est capable de subvenir 4 nos besoins sans aide.
On ne veut donc pas recevoir d’aide du CLSC. Seule I'aide des membres de notre famille
immédiate est acceptable. Avec les membres de la famille, on n'a pas de crainte et on n’est pas
mal 4 I'aise. On est capable de s’arranger ensemble comme ¢a.

Somme toute, pour éviter d’en arriver a demander des services de soutien formels, les personnes-soutien
établissent des régles auxquelles doivent se plier les aidés et, évidemment, tout le reste de la maisonnée.
En contrepartie, les aidés jouissent presque toujours d'un endroit de la maison qui est strictement le
leur. Quel que soit Pendroit ot ils vivent (dans leur propre maison, chez leur(s) enfant(s), chez un
neveu, etc.), on s’arrange toujours pour qu’ils se sentent chez eux. Les personnes-soutien considérent

rarement les aidés comme des pensionnaires et encore moins comme des invités, ils font partie a part
entiere de la famille.
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LA RETICENCE ET LES AUTRES ACTEURS FAMILIAUX

Les personnes aidées et les autres membres de la famille sont-ils réticents a utiliser les services
formels?

Constat :

e Point de vue des informateurs clés

La réticence s’inscrit dans une dynamique familiale et on observe que ce phénomene est présent
tant chez des personnes-soutien que chez des personnes 4gées aidées et d’autres membres de la
famille. En effet, méme si une personne-soutien est épuisee et qu’elle désire du soutien, il semble
que dans les rapports de négociation, des choix de solutions pour faire face a la situation, la
réticence des personnes aidées prend souvent la forme de refus ou de pressions pour ne pas
utiliser les services formels. Comme les personnes dgées ont été habituées a s'organiser seules,
qu’elles connaissent mal les services, que l'inconnu et que le placement font peur et que se faire
aider est confrontant par rapport a leur vieillissement, plusieurs s’opposent a se faire aider par
des «étrangers». Fréquemment, les personnes agées ne desirent pas d’autres personnes que la
personne-soutien pour prendre soin d’elles. Par ailleurs, d’autres membres de la famille peuvent
constituer un obstacle important dans la décision de recourir au soutien formel. Par exemple, il
peut arriver que les autres membres de la famille exercent de fortes pressions pour éloigner le
plus possible le placement ou l'utilisation des services. Les raisons sont que ’état de santé de la
personne agée est encore assez bon pour maintenir celle-ci a domicile, qu’on est théoriquement
en mesure d’accorder du soutien 4 la personne-soutien et que le soutien potentiellement
disponible est non seulement négligeable, mais ne sera probablement pas adéquat pour les
besoins exprimés. (Paquet, 1996 : 138)

e Point de vue des personnes-soutien

La réticence ne se limite pas aux personnes-soutien. Les entrevues révélent que plusieurs personnes
aidées et des membres de la famille expriment une réticence parfois farouche face a lutilisation des
services de soutien formels. Ce comportement fait d’ailleurs en sorte que les aidants se voient dans
Pobligation de limiter au maximum ou de refuser, parfois contre leur gré et un besoin flagrant daide,
toute forme d’aide pour éviter toute friction ou de peur d’attiser les frustrations et les récriminations de
aidé. A cet égard, les personnes-soutien savent que Paidé ne veut pas recevoir ce genre de services a
domicile. Ceci est 4 ce point vrai que des personnes aidées adoptent une attitude insidieuse visant 2
culpabiliser la personne-soutien. Ceci fait en sorte que la tension existant entre aidant et I'aidé génére
de la fatigue, du découragement et de Visolement chez le premier et de la rancoeur chez le second.

Dés lors, par crainte d’une vive réaction de la part de la personne aidée, 'aidant s’arrange seul ou, au
pire, fait appel occasionnellement aux membres de la famille. Par exemple, il craint que I’aidé ait un
comportement douteux ou encore inacceptable envers les personnes qui pourraient venir aider a la
maison. Que se passera-t-il lorsque Pauxiliaire familiale ira donner un bain? Les personnes qui
viendront 4 la maison se feront-elles insulter ou, pire encore, bousculer? Par ailleurs, les personnes-

soutien ne veulent surtout pas donner impression 2 la personne aidée qu’elles s'en remettent a d’autres
pour exécuter leur travail.

En fait, tout porte & croire que la réticence vis-a-vis de Putilisation des services est tout aussi fréquente
parmi les personnes aidées que les personnes-soutien. Les personnes aidées sont réticentes parce
qu’elles acceptent parfois mal leur limitation d’activités. Ftre dépendantes leur est déja difficile a vivre
et recevoir de I'aide ne fait que confirmer un état de dépendance qu’elles refusent souvent d’accepter.

Pour d’autres, c’est le manque de confiance envers les étrangers qui prédomine. Elles ne veulent pas
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que des inconnus mettent leur nez dans leurs affaives personnelles, qu’ils fouillent dans leurs tiroirs et,
pire encore, qu’ils volent leurs maigres ressources. D’autres encore refusent carrément que des
personnes de sexe opposé les aident a faire leur toilette. leur orgueil, déja fortement entamé par
Pobligation d’étre aidé, les incite & refuser Paide de personnes pour les déshabiller ou les laver dans le
bain. Seule ’aide du conjoint parait acceptable, pour ne pas dire tolérable, en pareilles circonstances.

Méme si les personnes-soutien et les personnes aidées sont nombreuses & ne pas vouloir profiter des
services de soutien formels pour Pentretien ménager, le gardiennage ou encore pour les soins d’hygiéne,
il est a noter qu’elles sont toutefois rares & refuser les services médicaux a domicile dispensés par
Pinfirmiére ou le médecin du CLSC. Loin d’étre jugées envahissantes, ces visites sont appréciées par
tous, car elles évitent aux aidants et aux aidés les déplacements au centre hospitalier ou au CLSC. Les
soins et les conseils prodigués par les infirmiéres et les médecins permettent aussi de rassurer autant la
personne-soutien que la personne aidée. En fait, ce qu’il faut comprendre dans le cas des personnes-
soutien, c’est que ’acceptation des services médicaux courants couvrent un champ d’activités de soins
ot elles se sentent pour le moins incompétentes. En plus, ces services ne viennent pas ternir I'image
qu’elles veulent projeter, soit celle de personnes capables de se débrouiller seules pour s’occuper de la
maison et de la personne dépendante.

Par ailleurs, il est & signaler que les autres membres de la famille peuvent favoriser la réticence chez les
personnes-soutien et les personnes aidées en adoptant une attitude négative face aux se rvices de soutien
formels et envers les aidants qui ne sont pas capables de se débrouiller seuls. Les pressions qu’ils
exercent, qu’elles soient directes ou plus subtiles, finissent souvent par influencer les décisions des
aidées et des personnes-soutien dans le choix de recourir a de I'aide extérieure a la famille. Il n’est pas
rare que certains membres de la famille tout comme certaines personnes aidées culpabilisent la
personne-soutien lorsqu’elles utilisent les services de soutien formels. Certains feront ainsi circuler des
rumeurs & Peffet que la personne-soutien essaie de se payer du bon temps au lieu de s'occuper a temps
plein de la personne dépendante. En ce sens, la réticence lorsqu’elle n’est pas unanime au sein de la
famille est toujours plus dommageable pour les personnes-soutien. En effet, ce sont elles qui doivent
suppléer A ’absence d’aide extérieure lorsque celle-ci n’est pas désirée. Ce sont également elles qui
doivent subir les ironies de la famille et les sautes d’humeur de 'aidé lorsqu’elles utilisent les services de
soutien formels. En fait, lorsque seules les personnes-soutien désirent cette aide, elles risquent d’étre
perdantes et ce, quelle que soit leur décision finale d’utiliser ou non les services.

Du reste, si la réticence n’est donc nullement circonscrite aux personnes-soutien, il faut admettre et
surtout insister que ce phénoméne n’est pas universel et stable dans le temps. Dans la dynamique
familiale de prise en charge, il arrive quon fasse appel rapidement aux services de soutien formels
comme il est possible que Putilisation des services se fasse aprés des mois voire des années de soins. A
titre d’exemple, on a observé que des personnes aidées acceptent parfois avec joie de P'aide extérieure
puisque cela leur permet de rencontrer d’autres personnes pour se changer les idées. D’autres
apprécient les visites quotidiennes ou hebdomadaires parce qu’elles leur reconnaissent une utilité ou
encore parce que les personnes qui viennent aider sont gentilles et attentionnées. D’ailleurs, il est aussi

4 mentionner que les membres de la famille sont généralement les premiers a inviter les aidants a
recourir aux services formels.
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LA RETICENCE ET LE SOUTIEN FAMILIAL ET INFORMEL

Les personnes-soutien sont-elles réticentes uniquement 4 1’égard des services formels?

Constat :

o Point de vue des informateurs clés

Certaines personnes-soutien ne sont pas réticentes uniquement vis-a-vis des services formels,
mais aussi face au réseau de soutien informel (entourage, organisme communautaire) et familial.
Pour ce qui est du soutien familial, il arrive que des personnes-soutien refusent le soutien de
proches. Dans certains cas, ce soutien est parfois percu au méme fitre que du soutien extérieur.
Par ailleurs, des conjoints vont essayer de se débrouiller seuls pour ne pas déranger les enfants.
Egalement, ils n’ont pas tendance & demander du soutien aux autres membres de la famille parce
qu’ils craignent qu’il soit difficile d’en obtenir facilement. (Paquet, 1996 : 137, 138)

e Point de vue des personnes-soutien

La réticence des personnes-soutien ne se limite pas seulement a Putilisation des services de soutien
formels, loin de l4. Celles-ci hésitent également & faire appel au réseau de soutien informel (amis,
voisins, organismes non gouvernementaux, etc.) et au soutien familial (enfants, fréres, soeurs, etc.). En
fait, d’'un coté, elles ne veulent pas demander de l'aide 4 des personnes qui ne font pas partie de la
famille, et de Pautre coté, elles n’osent pas demander d’aide aux membres de la famille de peur de
déranger parce qu’ils travaillent ou encore parce qu’ils ont leurs propres soucis quotidiens 4 affronter.

Les personnes-soutien désirent toutes se débrouiller seules et ce, pour diverses raisons. Toutefois, on
observe que le degré de réticence varie beaucoup selon le type de résean. Ainsi, on accepte plus
facilement 'aide des membres de la famille comparativement a celle des amis ou des voisins. Et lorsque
vient le temps de demander de 'aide 4 des inconnus du téseau de soutien formel, la réticence devient
alors nettement plus forte. Les personnes-soutien affichent moins de réticence a profiter des services de
soutien informel et familial parce que P'aide fournie est épisodique (sur demande et pour des besoins
trés précis) et parce quelle n’engage 4 rien. Elément plus important encore, cette aide peut alors étre
prodiguée par des personnes connues en qui les personnes-soutien peuvent avoir confiance.

En definitive, I'aide du réseau de soutien familial est acceptable, mais quand tout va bien, elle n’est pas
nécessaire. Alors, pourquoi courir aprés les membres de fa famille quand on sait qu’ils ont a faire face &
leurs propres obligations professionnelles et familiales? Ce que disent souvent les personnes-soutien,
c’est que les autres membres de la famille ont assez de leur travail 4 accomplir et ils ne sont quand
méme pas obligés de venir faire le notre. Par conire, aide occasionnelle qu’ils apportent est jugée utile
et méme nécessaire. En contrepartie, jamais ils ne pourraient assurer un support sur une longue

période. Dans ces conditions, aussi bien essayer de se débrouiller seules concluent les personnes-
soutien.
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LA RETICENCE ET L’AGE, LE SEXE, LA PROXIMITE RELATIONNELLE ET LE MILIEU D’APPARTENANCE

La réficence varie-t-clle selon I4ge, le sexe, la proximité relationnelie et le milieu d’appartenance?

Constat:

o Pornt de vue des informateurs clés

La réticence semble varier selon l’age, le sexe, la proximité relationnelle, le milien
d’appartenance et la catégorie socioéconomique. Les données de cette recherche mettent en
évidence que les personnes de moins de cinquante ans sont plus enclines a utiliser les services
formels. Cela s’explique par un niveau d’éducation plus élevé et une meilleure connaissance des

services offerts par le systéme de santé qu’elles ont, par ailleurs, intégrés dans les pratiques de
soins.

Les hommes semblent moins réticents & recourir aux services formels. Comme culturellement
prendre soin n’est pas un rdle qui leur a été traditionnellement dévolu, ils sont moins hésitants a
demander du soutien, étant dépourvus face 4 Pexercice de responsabilités qui ont été
principalement assumées par des femmes (...). Par ailleurs, les informations sur la proximité
relationnelle permettent d’avancer que les conjoints sont plus réticents que les enfants.

En ce qui concerne le milieu d’appartenance, les données portent 4 croire que les personnes qui
vivent en milieu rural sont plus réticentes a utiliser les services que celles qui habitent en milieu
urbain, Cette plus grande réticence provient du fait qu’en milieu rural, il est difficile de
préserver 'anonymat et la confidentialité. Par ailleurs, le recours aux services formels est mal vu
parce qu’il est associé 4 une forme de dépendance.

Finalement, les personnes-soutien de faible niveau socioéconomique et habitant dans un milieu
pauvre font preuve d’une plus grande réticence a utiliser les services. (Paquet, 1996 : 136,137)

» Foint de vue des personnes-soutien

Selon toute vraisemblance, la réticence vis-a-vis des services formels est moins forte parmi les plus
jeunes aidants alors qu'elle augmente en fréquence et en intensité chez les plus agés. Les personnes
agees déclarent avoir peur d’gtre bousculées dans leur routine et dans leurs habitudes pour justifier leur
reticence. La présence d’un étranger qui vient aider a la maison exige parfois un effort d’adaptation
que beaucoup de personnes 4gées ne sont pas en mesure d’accomplir. Elles acceptent mal que leur
univers, autrefois caractérisé par une forte autonomie et une grande liberté d’action, qu’elles ont mis
des années a construire, s’écroule aussi rapidement sous leur regard impuissant. A titre d’exemple,
voici les propos d’une aidante agée dans la soixantaine. «Je ne veux pas 'aide du CLSC, car je me sens
encore capable de me débrouiller, je peux régler mes affaires toute seule. Je ne suis pas assez mal prise
pour demander de Paide et je suis trop fiére pour demander de ’aide & des inconnus.»

A linstar de I’age, le sexe des aidants semble entrer en ligne de compte puisque les hommes sont préts a
demander plus souvent et plus rapidement des services que les femmes. Les personnes isolées
géographiquement et celles qui ont un faible revenu ou qui sont faiblement scolarisées sont également
plus réticentes 4 faire appel aux services de soutien formels.

Les différences observées en fonction de 1’age, du sexe et de Pisolement géographique pourraient
sexpliquer, entre autres choses, par le fait que les personnes les plus agées, plus particuliérement les
femmes, et celles qui sont plus éloignées des services ont appris a se débrouiller seules sans aide
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d’autrui. 1l s’agit d’une pratique qu’elles oqt 'toujours privilégiée et d03r1t elles pleuveni clﬁifflcllem’ent se
défaire. Quant aux personnes peu scolarisées ou ayant un fa1bl<=: revenu, i Iz:ppalalt qlue ti:l est la
méconnaissance des setvices offerts qui explique le plus souvent leur re’f{cer;ce. d’m exgmp e,de ;f ont
peur des effets négatifs (refus, perte des acquis, etc.) qui pogrlialent résulter d’une en?an ? aide
aupres des services formels. De méme, lc‘esv personnes defayouseef soac’)elcl:onoznlc%uemc’rgy Ifu;)_t;“{t le‘s
plus agées, pourraient étre moins portées a demander de laide parce qu'el ﬁs nont pas ete | abttuces a
obtenir des services gratuitement. Elles ont plutét été habituées a travailler pour avoir les services

qu’elles voulaient.

A ce refus de faire appel aux services formels, s'ajoute aussi une réticence toute aussi frequente 4

« plus de services lorsqu’on en a déja et ce, méme si les besoins de plusieurs personnes-soutien
demander plus de servic q ' » TN s e déia vlute doser
exigent. Elles préférent se débrouiller avec les services qu elles recoivent déja plutdét que d’oser en
demander plus.

LA RETICENCE ET LA PEUR DE LA STIGMATISATION

La réficence est-clle lide 4 la peur de la stigmatisation de la personne aidée?
Constat :

o Pointde vue des informateurs clés

La réticence des personnes-soutien est probablement accentuée\par la craint,e de contribuer’a‘l la
stigmatisation des personnes aidées qui souffrent d’un probleme.: de santé mentale ou d,lf.ne
déficience dégénérative au plan cognitif. La honte, la géne de sortir la personne par peur d’étre
jugées et ainsi ternir image d’une famille bien portante font que les personnes-;ouhem qui
prennent soin d’une personne présentant ce type de probleme sont susceptibles d’étre
confrontées & un plus grand isolement. (Paquet, 1996 : 137)

e Point de vue des personnes-souticn
Comme le schéma d’entrevue auprés des personnes-soutien ne couvrait pas cet aspect de la realité

dégagé par les informateurs clés, Ianalyse des données ne permet pas de valider ce constat de
recherche.
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LA RETICENCE ET LA QUESTION DES BESOINS DES PERSONNES-SOUTIEN ET L’ORGANISATION DES
SERVICES

La réticence questionne-t-elle Porganisation des services?

Constat :

Le constat relié a la question des besoins des personnes-soutien versus 'organisation des services a été

établi par induction empirique. Nous le présentons ici comme élément d’analyse pertinent a la
compréhension des enjeux sous-jacents a la réticence.

La réticence questionne la logique de 'organisation des services dans sa maniére de comprendre
et de prévenir les problemes sociosanitaires. En effet, le rationnel sous-jacent a sa logique
d’intervention (postulat d’une adéquation linéaire simple entre problémes, besoins et services)
est empiriquement discutable, car la notion centrale de besoin sur laquelle repose "organisation
des services apparait comme un mauvais prédicteur de Dlutilisation des services. Il existe un
écart entre I’évaluation objective des besoins et ce que les personnes-soutien pergoivent
réellement comme besoin. Par exemple, la perception du besoin de services des personnes-
soutien n’est souvent déterminée qu’en fonction du critére du dernier recours. Dans ces
conditions, la réponse aux besoins s’avére problématique puisque, comme le dit la littérature,
ceux-ci sont nombreux, diversifiés et singuliers, mais aussi parce qu’il est difficile de rejoindre
une «population» qui répond le plus souvent a une offre de service par : «on vous appellera
quand on aura besoin» ou encore : «moi, pas pour le moment. (Paquet, 1996 : 139)

La réticence est-elle lide 4 des lacunes dans I'organisation des services?

Constat :

e Point de vue des informateurs clés

..la réticence des personnes-soutien est, en partie, reliée a la structure d’organisation des
services. L’acces, le coiit, le manque de coordination et de souplesse des services, la formation
parfois inadéquate des intervenants, la complexité et la lourdeur du systéme apparaissent comme
des facteurs faisant obstacles a utilisation des services. (Paquet, 1996 : 140)

e Poini de vue des personnes-soutien

Les entrevues auprés des personnes-~soutien laissent entendre qu’un manque flagrant d’information sur
les services entrave l'accessibilité aux services. En effet, des personnes-soutien ne savent pas qui
rejoindre au CLSC pour avoir de I'aide et elles ne savent méme pas ce qu’elles peuvent demander
comme service. Il serble qu’il y a peu d’information qui circule 4 ce sujet. If est indiqué que les CLSC
auraient tout 4 gagner en expliquant mieux aux personnes-soutien et aux aidés quels genres de services
ils peuvent offrir et qu’elles en sont les implications en termes de bénéfices pour I'aidant et I'aidé. On
reproche aux intervenants de ne pas assez insister sur le fait que I’'aide des CLSC et des centres de jour
empéche ou retarde P'institutionnalisation de la personne dépendante. Par exemple, on ne souligne pas

assez clairement que le fait de demander de I’aide du CLSC et des centres de jour, ce n’est pas profiter
du systéme.

Des usagers considérent que les services offerts par les CLSC souffrent d’une certaine rigidité. Ils
déplorent d’étre obligés de justifier leurs besoins par exemple pour du gardiennage. De plus, les
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services de gardiennage imposent de prévoir ses besoins de répit, car ce genre de service n’est pas offert
sur appel. Dés lors, il faut penser a planifier pour réserver certaines journées.

Des personnes-soutien considérent que laide des CLSC est nettement insuffisante. Ce ne sont pas
quelques heures d’aide par semaine qui, 4 leurs veux, leur permettront de souffler et de continuer a
assurer la prise en charge. Les CLSC refusent parfois d’offrir les services requis parce qu’ils disent ne
pas avoir assez de budget pour suffire 4 la demande. De pareils refus font en sorte que beaucoup de
personnes-soutien hésitent a faire de nouveau des demandes méme si leurs besoins sont pressants et
amplement justifiables. D’ailleurs, plusieurs personnes-soutien utilisent toutes les heures d’aide offertes
par les CLSC méme sj elles n’en ont pas toujours besoin. Celles-ci ont simplement peur de les perdre
définitivement si elles ne les utilisent pas toutes.

En regard des coiits, il ressort que la gratuité des services dispensés par les CLSC n’est pas toujours
claire. Des personnes~soutien et des personnes aidées deplorent le fait quelles aient été obligées de
payer pour certains services alors qu’on leur avait initialement affirmé le contraire. En regard de
Pallocation distribuée par les CLSC pour acheter des services d’auxiliaire familiale et de répit, ce budget
devrait étre accessible pour I’embauche de membres de 1a famille.

En contrepartie, il faut mentionner que ceux qui utilisent déja des services de soutien formels affichent
un niveau élevé de satisfaction a leur égard. Il ressort des entrevues que personne ne regrette avoir fait
appel aux services des CLSC et des centres de jour. Bien au contraire, si c’était 4 refaire, les personnes-
soutien feraient appel beaucoup plus rapidement aux services. La réticence que plusieurs d’entre elles
avaient exprimée avant qu’elles n’utilisent les services n’existe manifestement plus.

Pour plusieurs, I'utilisation de ces services permet d’allonger la durée de la prise en charge a domicile
en allégeant leurs taches et en leur accordant un peu de répit lorsque c’est nécessaire. La qualité des
services offerts, la disponibilité du personnel et leur gentillesse sont généralement reconnues autant par
Paidant que I'aidé. Cette appréciation s’exprime bien dans le témoignage suivant : «Si je n’avais pas le
CLSC, je ne sais pas comment je pourrais m’arranger». Nombreuses sont les personnes-soutien et les
aidés qui n’hésiteront plus désormais 4 faire appel aux services de soutien formels et qui inciteront leurs
proches a faire de méme : «Maintenant que je sais ce qu’est 'aide du CLSC, j’aimerais pouvoir profiter
de cette aide lorsque je serai plus vieille. Les services sont bons et je conseille fortement & mes proches
d’en profiter.» En ce sens, il est certain que les services démontrent une utilité indéniable et que
certaines personnes-soutien désirent les utiliser encore plus.

LA RETICENCE COMME PHENOMENE DE CULTURE

La réticence est-elie un phénoméne de culfure?

Constat :
e Point de vue des informateurs clés

Du point de vue de la logique familiale, la réticence des personnes-soutien de personnes agées
dépendantes vis-a-vis de l'utilisation des services formels est un phénoméne de culture. Accepter
ou demander des setvices de soutien formels heurte de plein fouet la référence collective
sogl.alement sanctionnée qu’est la solidarité familiale. Les personnes-soutien sont réticentes a
1{h11§er les services de soutien formels parce que la norme de solidarité familiale sanctionne,
légitime, donne un sens, une orientation, une finalité aux stratégies de prise en charge mises en
oeuvre pour assurer le maintien a domicile de la personne agée et, de surcroit, son bien-étre.

124

Logique familiale de soutien auprés des personnes 4gées dépendantes

Une étude exploratoire sur le recours aux services

Comprendre la réticence comme phénomeére de culture, c’est admettre que le recours a du soutien
formel est plus qu’une simple demande. C’est un geste qui interpelle une valeur profonde qu’est le
sens des responsabilités familiales et qui met a épreuve les liens de solidarité familiale. Cela
confronte aussi a des croyances et des attitudes qui n’incitent pas a demander du soutien. (Faquet,
1996: 141)

o Point de vue des personnes-soutien
La solidarité familiale comme norme
Soutien familial 4 domicile et recours aux services formels

Pour comprendre la réticence des personnes-soutien vis~a-vis de Putilisation des services formels, il faut
garder en téte que loin de tirer son origine d’une décision spontanée vide de toute signification, la prise
en charge d’une personne agée dépendante est la conséquence directe de I'intégration de la solidarité
familiale comme norme. Selon les personnes-soutien, c’est 4 la famille immédiate qu’incombe la
responsabilité de la prise en charge. L’amour filial, conjugal ou familial est la manifestation la plus
évidente de la solidarité familiale. Ainsi, pour certaines personnes-soutien, il est inconcevable de ne
pas prendre en charge son conjoint, sa mére ou son enfant. La prise en charge dans ce cas va tout
simplement de soi puisqu’elle est d’abord une responsabilité familiale : «C’est normal que je prenne soin
de mon mari, c’est ma responsabilité et pas celle d’une autre personne.» Une autre personne-soutien
mentionne :

Je suis pleine de courage et il n’y a personne qui peut le faire 4 ma place. Alors, je le fais. Par
contre, cela m’oblige 4 mettre mes intéréts complétement de coté. Je ne sors pas, je ne m’habille
pas. Je m’oublie complétement. Clest naturel pour moi de faire cela. A la longue, ¢a devient dur
pour le moral, ca m’épuise et me stresse. Cest un peu fou et ¢’est anormal, mais je suis heureuse
de le faire. J’aime me rendre utile.

Pour ce faire, qui d’autre pourrait convenablement s'occuper de la personne dépendante a part un
membre de la famille immédiate? En fait, il ne faut surtout pas laisser la prise en charge entre les mains
de personnes étrangéres 4 la famille et encore moins ’abandonner ; c’est-a-~dire institutionnaliser un
gtre aimé. Il est 4 signaler que certaines personnes-soutien ne demandent pas d’aide par peur qu’une
telle démarche favorise le placement de la personne dépendante.

Par ailleurs, if ressort des entrevues que la prise en charge est également considérée comme allant de soi
par la personne agée et les autres membres de la famille. 1l est en effet rare que la personne dépendante
considére que I’aide dont elle a besoin ne puisse provenir autrement que par le biais du conjoint, d’un
enfant ou d’un autre membre de la famille. Rarement va-t-elle suggérer a la personne-soutien d’aller
chercher de I’aide extérieure et encore plus rarement va-t-elle remettre en question les efforts que
Paidant va tenter de faire seul.

Pour ce qui est des autres membres de la famille, on considére, comme la personne-soutien, que ce sont
eux les mieux placés pour s’occuper de ’aidé. Malgré cette position des auires membres de la famille, il
est a noter que si ces derniers participent a ’actualisation de la solidarité familiale en accordant certains
services aux personnes-soutien, ces services demeurent plus souvent qu’autrement irréguliers et pas
toujours adaptés aux besoins des aidants. A vrai dire, les personnes-soutien, sont souvent laissées a
elles-mémes pour faire face aux exigences de la gestion quotidienne des soins. Les autres membres de
la famille interviennent fréquemment qu’en cas de difficulté majeure ou lorsque les circonstances
demandent la présence de plus d’'une personne. De plus, le soutien des autres membres est d’ailleurs
parfois tributaire de leur capacité a faire face a 1a maladie. Selon des personnes-soutien : «<Des membres
de la famille semblent craindre la vue du malade comme §’ils se voyaient dans un miroir.»
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Soutien familial : devoir et obligation

Le soutien familial nécessaire a la prise en charge d’une personne agee dépe_ndante s’actualise en
référence an devoir et a Pobligation de venir en aide a un proche en cas de besoin. Comme le dit une
personne-soutien : «Il s'agit d’une obligation, car on est oblige envers ses enfants et son conjoint.. En
ce sens, la responsabilité de la prise en charge est une obligation qw’il faut donc d’emblée accepter. i
agit d’un devoir qui fait en sorte que moralement, on se sent dans Pobligation de prendre soin de son
conjoint, d’un enfant, etc. En aucune facon, elles sentent qu'elles peuvent échapper a ceite
responsabilité qui, du reste, elles acceptent d’assumer entiérement. Beaucoup d’aidants insistent
d’ailleurs sur ce fait en disant : «Notre famille s'est toujours tenu ensemble.». 1L s’agit & leurs yeux,
d’une argumentation irréfutable et surtout tncontournable.

D’ailleurs, les personnes-soutien qui considérent que leur role relév§: d’une obligation morale sont
probablement parmi celles qui sont les plus réticentes a utiliser les services de soutien formels. Elles ne
voient pas comment elles pourraient tenir leur engagement autrement qu’en «n’abandonnant pasy
P'aidé. Par contre, pour les personnes-soutien qui considérent que leur role d’aidant s’apparente a un
chemin de croix auquel elles aimeraient bien échapper, on peut aisément croire que l'aide extérieure
est généralement plus souvent la bienvenue.

Soutien familial : réciprocité et sentiment de culpabilité

Si la responsabilité de la prise en charge se fait sous Pégide du devoir et des obligations, le lien de
réciprocité intervient comme valeur d’échange au sein de la famille. Une trés forte majorité des
personnes-soutien sont d’accord pour dire que dans la situation inverse, ’aidé aurait certainement
offert une aide similaire. Par exemple, pour les enfants il s’agit d’un juste retour des choses. Nest-ce
pas les parents qui leur ont permis d’avoir un toit ou de vivre et de manger trois repas par jour? En fait,
les enfants remettent 4 leurs parents ce qu’ils ont toujours fait pour eux. I est d’ailleurs intéressant de
noter que les personnes-soutien ne voient pas comment elles pourraient faire autrement sans se
culpabiliser et avoir des remords, méme si la prise en charge exige parfois des sacrifices importants.
Car «prendre soin d’une personne en perte d’autonomiie, c’est avoir un surcroit de responsabilités, c’est
se culpabiliser lorsqu’on ne peut pas satisfaire tous les besoins de I'aidé...».

126

Une étude exploratoire sur Je recours aux services

Logique familiale de soutien auprés des personnes dgées dépendantes

P
1
i
!
i
i

Profession personne-soutien : une «carriére daidante»
entre Pamour, lisolement et les solidarités

Iniroduction

Dans nos sociétés, les rapports entre les sexes font que culturellement, la relation de soin est trés
majoritairement assurée par les femmes (Lesemann et Martin, 1992). En effet, comme Pécrit Saillant
(1992) :

Des milliers de femmes sont présentes & tous les niveaux de la société actuelle en ce qui concerne
les soins de santé : elles sont le moteur de la culture des soins, tant dans les services de santé des
institutions que dans le réseau communautaire et dans la famille, agissant dans le secteur formel et
dans le secteur informel. (p. 100).

Au domicile, la contribution des femmes aux soins s’étend de la petite enfance, aux malades, aux
handicapés jusqu’aux personnes agées dépendantes. L'expérience des femmes dans la relation de soins
permet de penser qu'elles ménent au cours de leur vie une «carriére de soin» et pour plusieurs
parallélement a leur travail salarié et domestique (Garant et Bolduc, 1990 ; Lesemann et Martin,1992).
Cependant, comme le note Saillant (1992), ce travail de soins est loin d’étre reconnu : «Le travail des
soins est au systéme de santé ce que le travail domestique est 4 ’économie : nécessaire et essentiel mais
sans valeur et banalisé» (p. 100).

A Pété 1993, une série d’entrevues ont éié effectuées? auprés de personnes-soutien de personnes agées
dépendantes afin d’en connaitre davantage sur leur expérience de soin en interface avec les services de
Pftat. Lorsque le moment est venu de faire la lecture pour le découpage du materiel recueilli, nous
sommes tombés par hasard sur une entrevue qui est apparue des plus intéressantes a présenter comie un
cas typique. En effet, nous étions en présence d’une femme vivant I'expérience d’une carri¢re d’aidante.
Nous vous invitons 4 prendre connaissance des traits marquants de la carriere de cette personne-soutien.
Vous serez 2 méme de constater des aspects dominants de P’univers du quotidien d’une persenne qui, jour
aprés jour, année aprés année, depuis vingt-cing ans, alloue terps, énergie et débrouillardise a relever le
défi de 1a prise en charge. Un défi ol se cotoient 'amour, les apprentissages de toutes sortes, 1a solidarité
publique, sociale et familiale. Un défi que nous ne pouvions banaliser tant il est vrai que les efforts

constants et soutenus pour le surmonter dans le temps lui confére une valeur sociale et humaine digne de
mention.

En ce qui regarde I'entrevue réalisée pour cette étude, celle-ci a été enregistrée sur bande magnétique avec
Paccord de la participante. Le contenu de Pentrevue a par la suite été retranscrit intégralement. Le
traitement du matériel recueilli s'est fait par analyse de contenu par le chercheur principal. Une fois le
travail d’analyse terminé, nous avons sollicité de nouveau la participante pour faire un exercice de
validation. Nous lui avons donc envoyé le texte qui suit (sans Pintroduction, la discussion et la conclusion)
en fixant préalablement une fututre rencontre pour recueillir ses commentaires. Lors de cette rencontre,
nous lui avons posé la question suivante : aprés la lecture du texte que nous vous avons remis, est-ce que

¥ Ce texte a été soumis pour publication.

* 1l s'agit d’entretiens semi-directifs réalisés par une assistante de recherche dans le cadre d’un projet Défi {emploi d’été/expérience de travail} d’Emploi et
Immigration Canada.

127

Une étude exploratoire sur le recours aux services




Logique familiale de soutien auprés des personnes 4gées dépendantes

vous vous reconnaissez dans ce qui est écrit? A part quelques points d’ordre mineurs qui n’ont rien
changé sur le fond, la participante a mentionné que Pétude réflétait bien son histoire et la situation qwelle
vivait au moment de ’entrevue.

Apreés la présentation des traits marquants du cas et de son histoire, nous poursuivons avec une discussion.
En conclusion, nous soulevons une question que la recherche devrait explorer pour mieux appuyer
Pintervention dans ses stratégies d’action aupres des personnes-soutien.

Histoire de cas

Monsieur et madame Bernier! sont nés et résident depuis toujours dans une petite ville de la région de
Lanaudiére. Le couple est marié depuis 31 ans et habite dans un appartement de la demeure familiale des
parents de madame Bernier. Ces derniers ont, par la suite, vendu la maison a celle qui était désignée pour
«avoir soin d'eux autres» le grand dge venu. De cette union naitra irois enfants : deux garcons et une fille.
Monsieur Bernier, de son prénom Claude, a travaillé dans une usine de la localité. 11 est d'ailleurs une
personnalité bien connue de la place pour ses exploits sportifs dans la région. De son coté, madare
Bernier, de son prénom Claire ne travaille plus a Fextérieur du domicile depuis son mariage.

Or, un jour, Claude ne se sent pas trés bien. Rapidement, il convient de la nécessité d'une consultation
médicale. Le diagnostic du médecin est sévére : sclérose en plaques, une maladie dégénérative du systéme
nerveux. On s'en doute, 'annonce sera recue comme un choe. Le couple sen souvient, c'était le 30 juin
1972 ; soit exactement dix ans aprés leur mariage. A 38 ans, Claude ne retournera plus jamais travailler
et sa maladie hypothéquera sérieusement son autonomie fonctionnelle. Graduellement, il aura besoin
d'aide pour se déplacer et plus tard, il sera dans I'impossibilité de marcher.

Ce nouveau contexte de vie les oblige désormais a apprendre a vivre avec I'épreuve. II faut surtout se
débrouiller pour s'organiser en conséquence ; d'autant plus que les enfants sont encore trés jeunes et que
le couple est loin d'étre a l'aise financiérement. Claire sera le maitre d'oeuvre dans la gestion quotidienne
de ce que commande maintenant la nouvelle réalité familiale. Elle saffaire a la tiche et releve ses
marnches depuis déja vingt cing ans.

1l faut dire que comme personne-soutien principale, Claire ne se sent pas malgré tout démunie. Au début
de son expérience de prise en charge, elle est jeune et forte d'une expérience de «téte A confidences». Son
histoire personnelle est caractérisée par une trés grande disponibilité d'écoute et d'entraide auprés des
autres (famille, amis, entourage). Sa sensibilité face aux problemes de I'humain est indéniable. Sans
méme le savoir, elle méne une véritable et remarquable «carriére d'aidante». Elle avoue étre habituée a
aider. Déja toute jeune, elle faisait avec plaisit les commissions pour les personnes agees d'en face. FPlus
tard, elle en prendra soin. Pour elle, c'est naturel d'aider, elle a toujours été comume ¢a : «j'ai ¢a en moiv.
Claire vient d'une famille ou l'entraide est une valeur fondamentale. La transmission de celle-ci se fera
principalement par sa mére qui a toujours été aidante. Elle dit que ses enfants sont aussi comme elle.

Méme aprés la maladie déclarée de son mari, Claire restera la référence a consulter, a solliciter en cas de
besoin et ce, tant pour les membres de la famille que pour l'entourage et le amis.

Moi, on dirait que j'attire les confidences. Premiérement, dans ma famille, je suis la plus vielle des
filles et mes cousins et cousines sont tous plus jeunes que moi. Quand ils ont des problémes
(divorce, deuil, etc.) clest a moi qu'ils en parlent. Méme avant que mon mari tombe malade, c'était
comme ¢a ; aprés, on aurait dit que c'était encore pire : «Tu sais, on ne veut pas t'achaler parce que

! Les prénomns et les noms utilisés dans ce texte sont fictifs,

128

Une étude exploratoire sur Ie recours aux services

Logique familiale de soutien auprés des personnes dgées dépendantes

tu en as assez, mais je sui,s mal pris, mon enfant va étre tout seul, pourrais-tu la garder pendant une
semaine?» Moi, ¢ca me dérangeait pas, je les gardais [...].

Comme on le verra, I'image que l'on a de Claire est celle d'une femme forte et capable dien prendre.
Pourtant, en 1987, celle~ci est 4 son tour affligée par la maladie. En fait, lors d'un court voyage avec sa
mere, elle est foudroyée par un infarctus. Son état de santé précaire nécessitera un mois d'hospitalisation
et six mois de convalescence. Ironie du sort, Claire n'est pas aussitot revenue 4 la maison que sa mére est
opérée pour de graves problémes cardiaques. En 1990, celle-ci devra faire un autre séjour a I'hdpital pour
combattre cette fois un cancer. Au méme moment, Claude, son époux, doit subir une délicate opération

tandis qp.e\le pé;"q de Claire est placé en centre d'accueil, car son état de santé ne permet plus de le
maintenir a domicile : 1l souffre de la maladie d'Alzheimer.

Donc, durant une bonne période de temps, Claire a dil faire face non seulement a ses propres problémes
de santé, mais aussi 4 ceux de son conjoint, de son pére et de sa mére. Cette derniére est décédée &
domicile des suites d’un cancer en novembre 1993. Claire a pris soin de sa mére du début de la maladie
en 1987 jusqu'a son déces. Elle I'a accompagnée pendant les deux mois de sa phase terminale.

11 y a beaucoup a retenir du bilan que Claire dégage de sa carriére d'aidante. 1l est évocateur de son grand
courage : «Ca a été difficile, mais ca s'est bien fait quand mémey». Quand on imagine que cette femme, &
un moment donné, courait d'un hopital a l'autre, deux hospitalisés 4 Montréal et un a Joliette, il n'y a
aucun doute a la croire lorsqu'elle affirme qu'il a fallu se débrouiller et que cela a demandé beaucoup

d'organisation dans la gestion des soins et du quotidien. Ceci nous améne donc a décrire dans les pages
suivantes les traits marquants de sa carriére d’aidante.

Une carriére daidante sous I'égide de I'amour et du respect

1l semble évident que Claire aime aider, c'est comme dans l'ordre des choses ; plus encore, c'est un besoin.
Mais au-dela de ses prédispositions vis-a-vis l'entraide en général, il faut retenir en particulier d'autres
considérations pour comprendre le cheminement de sa carriére d'aidante. Avait-elle le choix dans les
circonstances de la maladie de son mari? A cet égard, Claire ne juge pas et comprend les personnes qui
choisissent de ne pas prendre la responsabilité de la prise en charge d'un conjoint dépendant ou d'un
parent proche. Par contre, en ce qui la concerne, elle avoue avoir délibérément choisi de cheminer dans
cette carriére d'aidante. Cela a été possible d'abord et avant tout parce qu'elle aime son mari : «Quand tu
choisis de faire quelque chose, c’est parce que au fond tu le fait par amour. Moi, j'ai choisi de prendre
soin de mon mari, mais si je n'avais pas eu d'amour pour lui quand il est tombé malade, je ne l'aurais pas
gardé. Clest siir que je l'aurais placé...».

En regard du lien affectif entre Claire et Claude, compte tenu du fardeau de la prise en charge, on aurait
pu imaginer qu'avec les années, la qualité de ce lien aurait pu se dégrader. Non seulement ce n'est pas le
cas, mais au fil du temps, 1a qualité du lien affectif s'est consolidé : «On s'aime gros, c'est siir, mais c'est pas
la méme chose, ce n’est plus le méme amour. Moi, je dis que c'est plus grand peut-étre..». Selon Claire, si
c'est un lien solide c'est parce que contrairement a la irés grande majorité des couples, eux ont eu
I'avantage de bénéficier de beaucoup de temps pour passer ensemble.

Un couple : la femme travaille, Phomme travaille et ils se voient juste le soir. Mais nous autres, on
est tout le temps un avec Pautre, jamais un sans Pautre. C’est un lien qui se fait. Je ne dis pas
qu’un lien de couple ce n’est pas solide, mais dans mon cas, c’est encore plus solide.

La persistance de la solidité du lien affectif, Claire lattribue principalement au fait que Claude a
toujours été bon, compréhensif, peu exigeant et respectueux envers elle.
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En ce qui regarde les parents de Claire, celle-ci se sentait-elle dans l'obligation d'en prendre soin? Meémne si
ces derniers ont toujours revendiqué que les enfants ont l'obligation d'en avoir soin, Claire rétorque en
disant : «Moi, je ne 'al pas fait par obligation. Disons que je l'ai fait parce que je les aimais. Si je n'avais
pas voulu le faire, je ne l'aurais peut-étre pas fait. Je me serais trouve des détours comme tout le monde se
trouve des détourss. Méme si on sent bien que pour Claire I'amour est le motif premier de la prise en
charge de ses parents, il demeure que son discours laisse présager l'obligation de respecter un contrat
tacite :

Moi, j'ai toujours été avec mes parents. Je me suis mariée et jai habité en haut dans le logement de
mes parents. Ensuite, j'ai acheté la maison puis jai descendu en bas. Mes parvents sont restés en
haut. Mais maman m'a vendu la maison en disant : «on va toujours rester proche de toi» Il n’y
avait pas de contrat, pas de papier, mais elle a dit : «on va vendre la maison 4 celle qui va avoir soin
de nous autres.»

Que ce soit principalement par amour et un peu par devoir aussi, il demeure une chose trés importante
pour Claire :le fait de prendre soin d'une personne et de se faire aider pour s'en occuper doit
essentiellement reposer sur le respect du choix des personnes a vouloir ou non accorder du soutien. Pour
cette derniére, aider c'est donner sans se sentir obligée sinon la personne-soutien perd son caractére
d'«aidant naturel». En regard du soutien regu de ses enfants, elle dit : «Je veux qu'ils soient aidants naturels
et non obligés». On comprend alors que si Claire accepte volontiers du soutien de ceux-ci ou de d'autres,
c'est dans la mesure ou celui-ci est librement prodigué. Dans le cas contraire, elle aime nieux s'en passer
et s'arranger autrement que d'obliger quelqu'un a l'aider : «J'essaie de ne pas imposer. Si jai besoin d'aide,
je vais le demander, mais je ne veux pas qu'ils sotent obligés 4 moi.»

Une carriére daidanfe marquée par de multiples apprentissages

Apprendre 4 faire des compronis el 4 faire respecter ses choix de comproniis

Avant la maladie de Claude, la famille Bernier était indépendante financiérement. Claude ne faisait pas un
salaire énorme, mais il était suffisant pour subvenir aux besoins. Or, du moment que Claude n'était plus
en mesure de travailler et que Claire devait s'en occuper ainsi que les enfants, la famille s'est retrouvée
dans une situation financiére précaire. Rapidement, il est alors arrivé lincontournable obligation de
demander du soutien. Méme si c'est génanit et pas dans les habitudes des Bernier de demander. Méme si
c'est trés dur parce que «ton orgueil en prend un coup quand tu tombes du jour au lendemain avec rien.
Veut, veut pas, il faut que tu demandes et que tu sois assez humble pour accepter».

Depuis presque le début de la prise en charge de Claude, la famille vit principalement des prestations de
l'aide sociale. Par contre, au cours de sa carriére d'aidante, en plus d'initiatives personnelles pour pallier 4
la situation (faire de la couture, lavages pour d'autres, recensement, etc.), Claire indique avoir bénéficié
d'un soutien financier non négligeable de ses parents en retour du soutien rendu : «Ils me payaient un peu,
ils me donnaient un peu de sous, ¢a m'aidaitv. De I'aide financiére, il en est venu aussi de la famille du
coté de son mari et selon Claire, celle-ci a beaucoup aidé. Ce soutien s'est souvent concrétisé par l'achat
périodique de vétements pour les enfants, par l'achat de cadeaux 4 ces derniers lors d'occasions spéciales
(anniversaire, premiére communion, etc.) et par I'achat aussi de nourriture.

Du coté financier, on n’a jamais manqué de rien parce que dans la famille de mon mari, ils étaient
sept. Ce wétait pas une famille riche, mais ils nous aidaient quand c'était la féte des enfants.
Quand ma fille a fait sa premiére communion, c'est eux autres qui ont organisé le party, ils l'ont
habillée. Apres ¢a, quand c'était la féte d'un enfant, il I'habillait 4 ce moment-1a.
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Du reste, si «accepter de l'aide des autres, c'est difficile», il a fallu aussi s'ouvrir au soutien des organismes
du milieu (club optimiste, club Richelieu) afin que les enfants ne souffrent pas trop de la situation. Par le
biais de ces organisations, les enfants ont pu pratiquer des loisirs et du sport : «On voulait que les enfants
soient comme les autres, ¢a fait qu'on a accepté ces aides-1a».

Malgré tout, pour arriver a joindre les deux bouts, il faut faire plus que le compromis d'accepter d'étre
aidé. En effet, en plus d'une gestion financiére rigoureuse, il faut faire le compromis de prioriser d'abord
le nécessaire et laisser tomber le superflu. En gros, «il faut que tu apprennes a mettre les choses a la bonne
place». Metire les choses 4 la bonne place implique du méme coup de sarranger pour ne pas s'endetter.
Telle a été la stratégie de Claire pour garder I'équilibre des finances: «J'ai eu une épreuve, il fallait que je
me débrouille, ¢a fait que je me suis dit : Je ne me laisserai pas endetter.» Je n’ai jamais eu de dettes, jai
pas d'argent, mais je n‘ai pas de dettes.»

Comme on peut le constater, le compromis d'accepter du soutien matériel et financier a été une condition
sine qua non & l'actualisation de la prise en charge de Claude. Or, dans l'organisation quotidienne de la
prise en charge d'une personne, il faut faire des choix. Comme ceux-ci ne font pas toujours l'unanimite
des proches, clest alors quil faut savoir se centrer sur ses besoins pour les faire respecter. Prenons un
exemple. La mére de Claire est malade depuis plusieurs années et elle est maintenant en phase terminale.
Claire a décidé de continuer a sen occuper durant cette période qui s'est échelonnée sur presque deux
mois. Le frére de Claire s'objecte au choix de celle-ci en argumentant qu'elle va s'épuiser. Son choix a lui
est plutdt I'hospitalisation. Largument de Claire est que le maintien 4 domicile lui apparait comume la
solution la moins contraignante. Ce choix est un compromis qui est définitivement fonction de son
contexte d'assistance. En effet, le placement de sa mére aurait nécessité un réaménagement difficile de
lorganisation de la prise en charge de son mari et une implication financiére, sans oublier l'inquiétude
rattachée au fait d'éire absente de la maison.

Moi, mes besoins, ¢'était qu'elle reste ici parce que j'avais mon mari en bas qui était malade. Pour
moi, c'était plus facile que de la placer & I'hdpital. J'aurais été tout le temps inquiéte pour mon mari.
Ca aurait été trop difficile de m'organiser pour avoir une gardienne. Du cété financier aussi, payer
le gardien, j'aurais eu trop de problémes.

Dans ces conditions, la stratégie pour faire respecter son choix est de s'affirmer : «Un moment donné,
j'ai été capable de lui dire ; C'est fini, parle plus de ¢a, moi, c'est ¢a que je veux.

Apprendre a faire des grands et des petits deuils

Le couple Bernier, aprés dix ans de vie commune, avait des projets d'avenir a réaliser (instruction des
enfants, réparations de la maison, voyages, etc.). Cependant, en raison de la maladie chronique de Claude
et des finances qui ont dii étre mobilisées strictement pour le nécessaire, il a fallu faire le deuil de ces
grands projets. Or, tous les jours, les incapacités de Claude reliés a sa maladie obligent a faire des «petits
deuils sur n'importe quoi» comme par exemple, une simple promenade 4 pied. Cing ans apres le début de
sa maladie, ce dernier n'était plus en mesure de marcher. De plus, les activités familiales sont tres
hypothéquées. De surcroit, il faut faire le deuil des réunions familiales normales. Entre autres choses,
Claude sera dans l'impossibilité d'étre présent & la cérémonie de la premiére communion et confirmation
de ses enfants. Il assistera uniquement au mariage de 1'ainé, mais pas longtemps. Claire nous parle de la
difficulté qui l'interpelle dans ce genre de deuil,

Quand je parle de deuil, je ne parle pas du deuil de la mort, mais des petits deuils qu'on doit faire

tous les jours. Ce que je trouve dur moi, c'est quand jallais 4 des mariages ou a des réunions de
famille. Javais beaucoup de difficultés parce que je voyais mes beaux-fréres, mes belles-soetrs
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ensemble. Claude lui ne pouvait m’accompagner car il n'était plus capable d'aller 2 aucun endroit.
Quand ton mariage va bien et que 12, tu vois les autres ensemble, ¢z fait mal.

Claire dit que le deuil désorganise. Par conire, selon elle, il force l'apprentissage de la modestie face 4 la
vie : «Ca désorganise, mais tu apprends a te contenter de ce que tu as. Tapprends a ne pas exiger trop de
la vie.»

Apprendre 4 vivre avec la maladie et le malade qui élojgne

On a constaté que laide financiére accordée par la famille était percue comme non négligeable.
Cependant, en dehors de ce type d'aide, le soutien de la famille (mis & part le frére de Claire et, 4 une
certaine époque, sa mére) et des amis peut se qualifier de soutien a distance. En effet, quand des proches
viennent 4 la maison, ce n'est pas par exemple, pour offrir du gardiennage ou éventuellement un répit a
Claire, ni méme pour accorder un soutien moral & Claude. Ce n'est pas qu'ils ne veulent pas aider, mais
d'habitude, ce sont des visites limitées a des «petites saucetiesy.

Au point de vue de l'aide, ils auraient pu dire : «<On va garder les enfants. Tu vas a 'hopital avec ton
mari, pars tranquille deux jours ou trois jours», mais ¢a, je ne ’avais pas. Ils ont beaucoup aidé du
coté financier, mais ils ne simpliquaient pas au point de vue de mon mari. 1ls faisaient ¢a tout le
temps dans l'ombre.

Méme si les proches rendent des services, ils ne viennent pas a la maison pour réellement s'asseoir et
parler avec Claude : «J'ai un frére de mon mari qui vient presque a tous les jours pour porter le journal,
mais il ne reste pas longtemps».

Pour Claire, ce soutien a distance est difficile 4 comprendre. Toutefols, elle a une bonne idée du probléme.
Quire que les gens ont de la peine pour Claude (Pourquoi ¢a arrive a lui?) et qu'ils se sentent un peu
coupables (ex. : de marcher, d'aller n'imporie ou contrairement a fui), les proches, avoue Claire, ne sont
pas €loignés complétement, mais la maladie les éloigne car elle suscite des peurs. Peur de la maladie
comme telle, car : «Ca peut arriver & n'importe qui». Peur de faire face aux aléas et aux conséquences
directes de la maladie : inconfort manifeste d'arriver et de voir Claude dans une journée ot il ne se sent

pas bien ou qu'il a le moral bas ou de le voir comme a l'accouiumée malade et dans l'incapacité de
marcher.

Par ailleurs, ils se sentent mal a l'aise dans une situation qui émotionnellement les affecte passablement :

Jai une belle-soeur qui m'a dit : «Mon mari ne vient pas souvent parce qu'il ne sait pas quoi dire, il
est mal a l'aise, il a le coeur gros. Quand il revient chez eux, il pleure» Méme les femmes des amis
de mon mari, c'est ¢a qu'elles disent : «Mon mari viendrait bien, mais il est mal a l'aise, il ne sait pas
quoi dire. ’

Claire a remarqué avec le temps que ce sont des personnes aux prises avec de sérieux problémes de santé
qui viennent le plus souvent rencontrer son mari. Ces rencontres sont souvent une occasion pour eux de
se remionter le moral : «J'ai un monsieur pas loin d'ici qui vient une fois par quinze jours. Lui, il dit qu'il
vient se chercher du moral et que ¢a lui fait du bien. C'est un monsieur qui est trés malade, donc c'est un
malade qui vient le voir, c'est différent». Ainsi, comme les proches en bonne santé ne savent ni quoi dire,
ni quoi faire ; «Ca fait qu'ils n'osent pas venir.»

Pour démontrer a quel point la maladie éloigne, Claire nous a indiqué que trois ans aprés la maladie
déclarée de Claude, ce dernier avait connu une période de rémission de deux mois. Aux dires de Claire,
pendant ce court laps de temps, la maison ne dérougissait pas de visites, des amis et de 1a parenté : «<On
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avait plus d'invitations, 13, il pouvait s'intégrer plus 2 la famille, faire des choses normales.» Or, quand il
est de nouveau retombé malade, la maladie a empiré et les visites ont «coupé carré».

Le pire pour Claire dans la question du soutien, c'est les proches qui se disent toujours disponibles et qu'au
moment d'un besoin, ils sont constamment dans l'impossibilité de répondre a la demande. Pour certains,
c'est comme st la maladie les empéchait d'étre vrais et de communiquer la réelle raison des désisterments
constants : «Si tu sors, n’oublie pas, demande-nous le, on va venir garder», et 14 quand on leur demande,
ils vont dire : «On ne peut pas», mais tu sens que ce n'est pas vrai, tu sens qu'au lieu de dire : «Moi, je ne
suis pas a l'aise de garder un malade», ils se défilent autrement. Pour cette raison, Claire se sent beaucoup
mieux en face de la vérite : «J'ai une belle-soeur qui me 'a dit qu'elle n'était pas capable et je suis bien plus
a laise avec elles. De plus, cela lui donne la possibilité¢ d'ajuster ses demandes en fonction des limites et des
possibilités des personnes.

Je ne demande pas a4 ma belle-soeur de venir ici pour garder parce qu'elle n'est pas a laise de le
faire. Par contre, je vais lui demander autres choses. Je vais lui dire : «Je suis seule aujourdhui et je
voudrais aller 4 quelque part, mon garcon est ici pour garder. Viens-tu avec moi?». Jai une amie
qui est proche de moi, elle me l'a dit qu'elle n'est pas bien quand elle vient ici. Si je lui demandais de
venir rester, elle ne resterait pas, mais par contre, elle dit : «Si tu es mal pris, je vais te faire des
repas, nimporte quoi» Clest ¢a qu'on appelle une amie, elle dit tout ga, et je suis bien d'accord.

Pour confinuer, il faut prendre en considération que si la maladie €loigne, le malade aussi: «fai
’impression que le malade lui-méme nous aide pas. 1l a besoin de nous auires et il nous le fait savoirs. Il
ne veut pas se faire aider ou garder par plusieurs et par n'importe qui. La personne aidée shabitue 4 une
personne. Cest une question de confiance, de sécurité, de ne pas déranger et du besoin de limiter le
partage de l'intimité physique nécessaire aux soins. Claire témoigne de sa situatfion : «<Pour ma mere, il
fallait que ce soit toujours moi. Je voulais me faire remplacer, elle ne voulait pas, elle empéchait ca.»
Meéme situation dans le cas de Claude :

Jaurais pu prendre des vacances quand par exemple ma belle-soeur me disait : «Je peux venir une
journée passer l'aprés-midi.» Il disait : «Je suis capable de rester tout seul, j'ai pas besoin de
personne.» Tout de suite mon mari mettait comme un terme a ¢a, une barriére. Clest peut-éire ¢ca
qui éloignait aussi la parenté. Clest bien difficile, c'est comme le malade lui-méme qui éloigne les
autres personnes.

Apprendre a vivre avec l'image de la femme forte

Certains pensent que Claire est une sainte car ils se demandent comment il est possible pour elle de faire ce
qu'elle fait. On a tendance a la mettre sur un piédestal et a la comparer a d'auires femmes qui ne prennent
pas soin de leur mari parce que ¢a fait frés longtemps qu'elle s'occupe de son conjoint : «Elle est bonne
elles. Pour plusieurs de la parenté, des amis, de l'entourage et son conjoint, Claire est une femme forte.
Un de ses enfants est aussi de cet avis. C'est lors d'une discussion avec de dernier qu'elle en a réellement
pris conscience.

Jétais bien ouverte avec lui, on parlait beaucoup, un moment donné, il a dit : «Maman, c'est pas
pareil avec toi, t'es forte» Jai dit : «Comment ¢a se fait que je suis forte? Je ne suis pas plus forte
que toi, tu as vécu la méme chose que moi» Il a dit : «Non, toi, tu es forte, regarde par ou tu es
passée. Tu as passé par toutes ces maladies-1a. Tu te débrouilles financiérement. Tu t'es débrouillé
tout le temps. Tu nous as élevésy Il a dif tout ¢a lui. Clest 14 que j'ai vu qu'ils nous mettent
supérieure.

Pour Claire, l'image de la femme forte est lourde a assumer et ne donne pas le choix de l'¢étre : «<On passe
toujours pour plus forte qu'on est en réalité. Je pense qu'on se sent supérieure, mais on ne l'est pas. Quand
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on est toute seule, on se sent bien bien inférieure. Mais, ils nous disent tellement capable, tellement forte
que veut, veut pas, on l'est.»

La conséquence de cette image est que Claire se sent incomprise dans ses besoins de soutien. On lui fait
tellement sentir qu'elie est forte que cela ne l'incite pas 4 demander du soutien, d'autant plus qu'on est mal
a l'aise d'en accorder.

On est incompris parce qu'on a peur aprés ¢a de demander de l'aide. On se dit dans le fond, si on
demande de 1'aide, ils vont dire : «Nous autres, on est mal 4 laise, on est pas capable.» Mais nous
autres, on est capable. Ils nous le font tellement voir qu'on est capable, qu'on n’est pas capable de
demander de l'aide.

Meéme si Claire dans le contexte d'un soutien direct limité n'a pas le choix d'étre forte, il y en a qui pense
quelle agit pour démontrer sa force. Par exemple, le choix de garder sa mére 4 la maison qui était justifie,
comme on l'a vu, par le contexte d'assistance auprés de son conjoint a suscité le commentaire
suivant : «T'es forte, mais 13, tu veux monirer que t'es encore plus forten. La prise de position face aux
choix de Claire n'est pourtant pas & lI'abri du jugement 4 caractére contradictoire.

Je vais te donner un exemple. Mon mari a été placé deux fois. Ces deux fois-1a, quand il était a
I'hépital, les gens disaient : «Tu ne le laisseras pas 14, ¢a a pas dallure.» Je disais : «Bien non, je vais
probablement le ramener 4 la maison. Moi, 4 ce moment-1a, les deux fois quil a été placé, ca
adonnait que mes parents étaient malades et je navais pas de répit. Quand je I'ai sorti de I'hdpital
pour l'amener ici, ils disaient : «Pourquoi tu le raménes a la maison? Tu veux faire voir que tu es
plus forte qu'un autre? Pourquoi tu l'as pas laissé a I'hopital?

Selon Claire, quand des gens pensent que tu veux prouver que tu es forte, il est difficile par la suite de
demander du soutien 4 quelqu'un qui vient te dire : «Pourquoi elle 1'a pas laissé 147» Par ailleurs, quand
Claire réussit 4 s'organiser pour se changer les idées a l'extérieur de la maison, il est difficile de vraiment
s'évader car elle est confrontée 4 toujours parler des problémes de santé de Claude avec les personnes qui
linterpellent : «La, tu es toujours obligée de parler de la méme chose, de cette maladie-la, tout le temps».
De plus, elle doit faire face a des réactions du genre : «Comment ¢a se fait que tu es ici? Ton mari est tout
seul». Ce genre de propos rend Claire trés mal a l'aise. Dans ce genre de situation, elle questionne sa
présence et se dit : «Qu'est-ce que je fais ici? Je serais bien mieux chez nous». On comprend alors
pourquoi Claire sempéche de faire des sorties : «Moi, je me suis empéchée daller a des places, 2 des

mariages de la parenté parce que je me disais ¢a ne sera pas reposant, ils ne nous accusent pas, mais ils
nous font voir comment ¢a se fait qu'on est 1a.»
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Une carriére d aidanfe marquée par une attitude d'ouverture vis-4-vis du soutien

Un autre fait d_ominant qui ressort de la carriére d'aidante de Claire est son attitude d'ouverture vis-a-vis le
soutien.potenhel.lqment disponible. Que le soutien provienne de ses enfants, des membres de la famille,
des amis, des voisins ou des services du réseau public on communautaire, Claire accepte volontiers de se
faire aider, mais pas a n'importe quelle condition : ¢Je ne refuse pas l'aide, de l'aide qui est sincére, mais je
n’aime pas entendre les gens se plaindre aprés avoir aidé». Elle a pu bénéficier, entre autres, d'une aide
importante de ses parents. «Pour moi, ¢a été bien qu'ils soient proches de moi. Quand je voulais aller &
'nopital avec mon mari, j'avais mes parents qui pouvaient garder les enfants, c'était plus facile. Mes

parents avaient un chalet a ce moment-Ia, souvent maman amenait les enfants au chalet une couple de
jours.»

En ce qui a trait aux services formels, clest en 1980, suite 4 de l'information obfenue d'une personne de
I'Association des personnes handicapées que Claire a commencé a faire des démarches aupres du CLSC
afin de connaiire les services auxquels elle avait droit. Tout de suite, le CLSC lui a consenii une aide (aide
pour les activités quotidiennes et domestiques, soins médicaux) qui s'est progressivement ajustée suivant

I'évolution de la maladie de Claude, de méme que pour elle-méme, lors de son épisode de maladie et celui
de ses parents.

Par ailleurs, si Claire convient que prendre soin d’une personne dépendante n'est pas toujours facile, en
contrepartie cela n'a jamais été difficile de demander du soutien formel pour l'aider : «C'est difficile des
fois, je ne vous dis pas que ¢a toujours été facile, mais tu essaies daller chercher de I'aide en dehors» la
raison qui fait que ce n'est pas difficile de recourir 4 du soutien, c'est qu'elle le fait pour le bien-étre de la
personne dans le besoin. Elle prend en exemple le cas de sa meére : «Cest peut-étre pas difficile parce que
c'était pour son bien a elle. Moi, si j'avais une inquiétude, je la gardais pas mon inquiétude, jallais
demander.»

Dans le cas du CLSC, Claire se sent en pleine confiance. Elle peut se fier aux services a domicile qu'elle
recoit depuis déja longtemps. Elle peut compter aussi sur des conseils et obtenir des réponses a ses
questions quand le besoin se fait sentir. Claire est élogieuse a lendroit des services du CLSC, méme si elle
apprécierait recevoir des heures de gardiennage a la maison, avec une personne fiable, sans hypothéquer
son plan de services.

Je trouve que tout ce que jai eu du CLSC, c'était parfait. A chaque fois que javais une question,
j'avais ma réponse. Quand il y avait quelque chose que je savais pas ou que je voulais savoir,
j'appelais. Clest sir quils ne pouvaient pas toujours tout me donner et des fois, j'ai été obhgép
dattendre un peu, mais il y a toujours quelqu'un pour me conseiller, quelqu'un pour m'aider, moi,
je trouve ga extraordinaire.

Par contre, son évaluation n'est pas élogieuse pour tous les services quelle a sollicités au cours des années :

Au point de vue de l'aide sociale, le gouvernement, ¢a, j'ai toujours eu des Iproblémes avec les
paperasses, les demandes, il faut toujours que tu prévoies un mois d'qvance si tu as besoin d'une
caisse de couches, c'est ¢a que je trouve difficile. On a assez de problémes sans avoir toujours lps
paperasses. Si tu veux quelque chose, il faut que tu le demandes par écrit, il faut que tu y ailles, ils
contestent ci, ils contestent ¢a, clest bien des problémes. Quand jai demandé au CLSC, les
réparations pour la maison, je demandais des appareils et tout ¢a, au CLSC ¢a a _bxen‘ete, mais
quand ¢a a été le temps, il y avait des choses qui (etaient payées par l'aide sociale, bl‘en la, ¢a a été
compliqué, ils avaient toujours le don de compliquer les choses, il me semble qu'on a assez de
problémes avec un malade sans toujours nous obliger.

Du reste, on constate que le contact avec les services du CLSC, d'une certaine maniére, a palli¢  la limite
du soutien 4 distance de la famille : «Le CLSC est bien ouvert a nous autres. Il me comprend plus que ma
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parenté. Moi, je vais parler bien plus 4 une auxiliaire qui vient ici.» Selon Claire, une des choses les plus
bénéfiques qui lui est arrivée est la relation quelle a développée au fil des ans avec les auxiliaires
familiales. Claire n'hésite pas a dire que ces «petites filles-la» comptent beaucoup 4 ses yeux et que d'avoir
eu les mémes auxiliaires depuis longtemps est une chance. En gros, ce sont des personnes
extraordinairement précieuses et surtout humaines. Certaines ont méme droit au qualificatif de «petits
anges» et de «petits rayons de soleilr. On comprend pourquoi, en plus du travail 4 accomplir, elles
compatissent et tendent l'oreille : «Mettons qu'elles ont lu un livre et qu'elles pensent que ¢a va nous faire
du bien, elles nous l'offrent. Elles sont gentilles. Moi, je me suis bien laissé aller devant eux autres.» Claire
peut compter particuliérement sur une d'elles qui est encore plus proche que les autres : «Il y en a une qui
est encore plus proche. Les deux autres aussi, mais il y en a une qui est plus ouverte, elle a vécu peut-étre
des choses, des deuils, des séparations de parents proches, elle peut me conseiller plus.»

L'ouverture de Claire vis-a-vis du soutien formel ne se limite pas qu'aux services a domicile du CLSC. Elle
participe aussi a des renconires de groupes organisées par le CLSC et un regroupement d'aidants
nouvellerment créé. Quoique ses responsabilités la contraignent a une participation intermittente aux
rencontres et réduites en regard d'une contribution a l'organisation des rencontres par le regroupement,
Claire aime ce genre de réunion et elle a toujours hate d'y participer : «Je ne peux pas aider le
regroupement. Je ne peux pas aller aider quelqu'un d'autre parce que je suis prise ici, mais je peux
donner des conseils et tout ¢a.» On remarque que Claire donne des informations et des conseils bien au-
dela des rencontres de groupe. Elle n'hésite pas a faire profiter a d'autres la somme d'informations
accumulées par son expérience avec les services. Trés souvent, elle est sollicitée a cet égard, a un point tel
que sa carriere d'aidante lui confére dans la communauté le statut de référence poteau.

Discussion

La décision de prendre en charge une personne dépendante résulte de plusieurs facteurs (Guberman,
Maheu et Maillé, 1991). Parmi ceux-ci, il y a «le besoin d’aider les autres» (ibid, p. 184). Chez Claire, ce
besoin reléve de ’évidence. Pour elle, comme pour certaines personnes-soutien, il est permis de croire
qu’aider les autres est une «vocation» qui donne du sens 4 la vie (idem). Son rapport a autrui, pour ne pas
dire son identité, semble dicté par deux impératifs:le «dévouement absolu» et le «devoir envers
humanités (ibid, p. 188). Pour ce faire, si on scrute de prés la carriére d’aidante de Claire, les propos qui
suivent sont indéniables : «Le rdle central du «caring» dans la vie de ces femmes est trés frappant. 1l va
au-dela des sentiments filiaux et s’étend a tous les membres de la famille et méme a des personnes

extérieures & la famille qui ont besoin d’aide. Ce qui est important, c’est de servir, de se sentir utile, aider»
(ibid, p. 187).

De plus, il est apparu que pour Claire, aider est plus qu'un besoin ; elle aime ga, c’est dans sa «nature».
Ses «dispositions personnelles» (ibid, p. 212) face a lentraide semblent I’héritage de la «tradition
familiale» (ibid, p. 216). Cependant, il demeure autant pour les parents de Claire que pour son conjoint
que c’est Pamour qui vient en téte de liste comme motif principal de la prise en charge. Sans Pamour et
uniquement par obligation, Claire aurait peut-étre trouvé des prétextes pour se désister de cette
responsabilité. Selon Guberman, Maheu et Maillé (1991), les personnes-soutien ne font pas toutes
référence au lien d’affection comme motif de la prise en charge, mais «pour ces femmes, prodiguer les
soins nécessaires a un étre cher n’est que le prolongement des liens affectifs trés forts qui ont toujours
existé. Cette attitude va de soi et elle est pergue comme quelque chose de «naturel» (p. 173-174). En
regard de la force du lien affectif du couple Bernier, il est impossible de passer sous silence que loin de
s’étre altéré, il s’est plutdt consolidé dans le temps. En fait, tout porte a dire que la proximité du couple
dans l'espace et dans le temps, imposé par la maladie, a eu Peffet d'un avantage voire d’une
compensation au lieu d’une difficulté a affronter au fil des années. Pour paraphraser Claire : c’est

certain que ce n’est plus le méme amour qu’au début, c’est tout simplement plus grand qu’auparavant...
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Par ailleurs, pour organiser la gestion quofidienne des soins, il a fallu que Claire se débrouille, car

comme Pindique Corbin (1992) :

«L’intégration de la prise en charge dans la vie quotidienne exige une indéniable capacité
d’organisation de la part de l’aidant. [..] L’organisation de la prise en charge est un processus
complexe qui exige des ressources. L’énergie, l'intelligence, la détermination comptent beaucoup.
L’argent aussi... Si les ressources permettent de mettre en place I’¢ventail des mesures nécessaires
au travail de soins et aux tAches quotidiennes, et si 'organisation marquée par la collaboration, (la
négociation, la persuasion et 'apprentissage, alors la prise en charge a des chances de prendre
place sur un terrain solide. Le soignant et le malade s’installent dans un modus vivendi a la fois
pratique et agréable a tous les deux. (p. 42, 43)

Or, comme Papprentissage est une des clés du succés de la réussite d’une prise en charge, il est d'intérét
de revenir aux différents apprentissages que Claire a dii faire dans sa carriére d’aidante. Entre autres
choses, il a fallu qu’elle apprenne 4 faire des compromis comme celui d’accepter de se faire aider
financiérement et matériellement. De plus, puisque la rigueur dans la gestion des finances n’était pas
suffisante pour garantir le nécessaire a la famille, un autre compromis s’est avéré incontournable : celui
de se centrer sur les besoins prioritaires tout en laissant peu de place au superflu. Au-dela du fait que la
famille ait réussi a joindre les deux bouts et 4 ne pas trop pénaliser les enfants de la situation, pour
Claire, il résulte une fierté de cette gestion serrée des finances : la famille n’est peut-étre pas riche, mais
elle n’a pas de dette.

Du reste, outre ’apprentissage des compromis, il y a une autre réalité a laquelle Claire a di faire face :
soit celle de faire accepter a des proches le choix de ses propres compromis. Cette derniére n’a pas eu
d’autres choix que de saffirmer pour les faire respecter. Les contraintes de son contexte d’assistance
Pexigeaient.

Pour ce qui est des deuils vécus par Claire, il y a un pan de la recherche sur le soutien informel auprés
des personnes agées qui décrit les difficultés dans le fait de prendre soin d’'un proche dépendant
(Paquet, 4 paraitre). Cependant, si comme Claire le laisse présager, les petits et les grands deuils
désorganisent personnellement, familialement et socialement, ils lui ont permis, par la force des choses,
Pintégration d’une norme existentielle : la modestie face aux exigences de la vie.

Une autre chose avec laquelle Claire a doi composer est le soutien & distance accordé par les proches de
la famille. Elle a dt apprendre 4 vivre avec la maladie et le malade qui éloignent. On I’a vu, la maladie
fait peur ; elle crée une distance. Les proches, ne sachant ni quoi dire, ni quoi faire, se sentent donc
impuissants et incompétents dans une situation qui est fortement chargée émotionnellement. Le malaise
des proches a des conséquences : Claire aimerait un peu de répit, mais il fait défaut.

Le soutien moral auprés de Claude aussi fait défaut sauf de la part de ceux qui viennent périodiquement
et qui vivent eux-mémes des problémes de santé. Mais ce qui semble encore plus préjudiciable aux
yeux de Claire, ce sont les personnes qui n’avouent pas directement leur désarroi face 4 la maladie de
Claude et qui, tout en laissant miroiter leur disponibilité pour aider, se désistent constamment quand
vient le temps de Paccorder. On a remarqué 4 cet égard que de connaitre les limites et les forces des
ressources disponibles donnait & Claire Popportunité d’ajuster ses demandes en fonction de la capacité
de chacun. En ce qui concerne le probléme du malade qui éloigne comme cC’est le cas ici, des
recherches démontrent que souvent, la personne dépendante n’aime pas ou ne veut pas recevoir de
soutien d’une personne autre que de la personne-soutien principale (Paquet, 1995a).

Un dernier point sur les apprentissages de Claire est que celle-ci passe pour une «sainte» devant
Pampleur de sa réalisation depuis vingt-cing ans. On la considére comme une femme forte qui merite
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le podium du «piédestal». Or, c’est le contexte d’assistance auprés de son conjoint et de ses parents qui
ne lui a pas donné le choix d’étre forte, d’autant plus que Claire a eu sa part de problemes de santé.
L'image de la femme forte qui lui est renvoyée est lourde a porter et crée des effets pervers.
Premierement, cette image ne Pincite pas a demander du soutien dont elle aurait pourtant besoin.
Deuxiémement, elle véhicule pour certains, 1'idée que Claire prend des décisions afin de prouver qu’elle
est effectivement une femme forte.

Par ailleurs, selon Lévesque et Théolis (1993), plusieurs auteurs signalent qu’il faudrait se tourner du
coté des attitudes vis-a-vis des services pour mieux clarifier leur influence dans le recours aux services.
Dans des travaux récents, nous avons mis en évidence que les personnes-soutien avaient tendance a étre
réticentes 4 utiliser les services formels (Paquet, 1995). Cette réticence est aussi apparue pour ce qui est
des services informels (organismes communautaires, entourage) et parfois méme, envers le soutien en
provenance des membres de la famille (Paquet, 1996). Ces données contrastent manifestement dans le
cas de Claire. En effet, peu importe d’oti vient le soutien, l’attitude de Claire vis-a-vis celui~ci en est une
de grande ouverture. Normalement, comme il a été permis de le constater, elle ne refuse jamais de
Paide méme si elle ne Paccepte pas a n'importe quelle condition.

Ainsi, pour le bien-étre de son conjoint et de ses parents, Claire n’a jamais hésité, tout au long de sa
carriére d’aidante, 4 intégrer les ressources nécessaires susceptibles de I’aider dans accomplissement
de son réle de personne-soutien. Par exemple, quoique Claire soit loin d’étre élogieuse envers tous les
services formels, elle a développé une trés bonne confiance en regard des services du CLSC. Elle peut
s’y fier en plus de pouvoir compter sur du support-conseil et des réponses a ses questions quand c’est le
temps. Certes, son niveau de satisfaction en ce qui concerne les services du CLSC est digne de mention,
mais il y a une autre chose qui mérite d’étre soulignée. Lattitude d’ouverture de Claire face aux
services du CLSC lui a non seulement permis de recevoir du soutien instrumental & la maison, mais elle
a aussi fait émerger un lien significatif avec les auxiliaires familiales. Ce lien étroit qui n’a fait que se
souder dans la complicité au fil du temps s’est introduit dans la dynamique des rapports sociofamiliaux
de la prise en charge comme une sorte de palliatif 4 la limite du soutien a distance accordé par plusieurs
de la famille.

Conclusion

Nous avons retracé dans ce travail les traits marquants de la carriére d’aidante de madame Claire
Bernier. Son curriculum est & la fois exceptionnel et impressionnant. En effet, vingt-cinq années
d’expérience comme personne-soutien auprés de son conjoint de méme que plusieurs années aupres de
ses parents sans compter l'aide ponctuellement accordée a des proches de la famille et de entourage.
Ce qui transcande son expérience se résume a deux choses : courage et détermination. Pour passer a
travers le défi de I’organisation quotidienne des soins, elle a dit mettre a profit son instinct de
débrouillardise. De plus, on a noté que plusieurs apprentissages ont été nécessaires pour relever le défi
de I’épreuve de la maladie. Le témoignage que nous avons décrit donne la nette impression qu’on est en
présence d’une personne dévouée et qui a la «vocation» d’aidante. Une vocation qu’elle exerce avec
leadership, fierté et en toute modestie face a la vie. Une vocation qu’elle exerce en ayant d’abord
I’amour comme «moteur d’action» (Lesemann et Chaume, 1989).

Sur ce dernier point, il est vrai qu’il a fallu bien plus que de 'amour pour assurer toutes ces années de
prise en charge. Cependant, une question mérite ici d’étre posée : dans quelle mesure le lien d’affection
entre Claire et son conjoint ainsi qu’avec ses parents a eu une influence sur son attitude d’ouverture vis-
a-vis le soutien formel, informel et familial? Au terme de cette étude, nous croyons que de se pencher
sur Paffect dans la dynamique interactive des stratégies de prise en charge d’une personne dépendante
est une piste de recherche a suivre pour mieux comprendre les comportements de recherche d’aide.

138

Une étude exploratoire sur le recours aux services

Logique familiale de soutien auprés des personnes dgées dépendantes

Cette voix est d’autant plus pertinente a considérer que, en ce qui regarde la recherche sur les modeéles
d’utilisation des services par les personnes-soutien, elle commence a peine. On connait donc peu de
chose dans ce champ de recherche (Caserta et al., 1987) qui est appelé, dans un avenir rapproché, a
prendre un essor considérable. Ce qui préoccupe de plus en plus les chercheurs est de savoir comment
se fait-il que généralement les personnes-soutien sous-utilisent les services formels disponibles (Paquet,
1995). la littérature scientifique suggére une hypothése de réponse en avancant que des facteurs

psychosociaux, culturels, économiques et politiques déterminent Lutilisation des services (Collins et al.,
1994 ; Gwyther, 1994; Mullan, 1993 ; O’Connor, 1995).

Or, il convient d’ajouter la dimension de laffection comme élément de compréhension 4 la
problématique du recours au soutien, car prendre soin d’une personne dépendante a la maison s’inscrit
dans Pespace du domicile qui a la spécificité d’étre un lieu fortement chargé de rapports affectifs
(Lesemann et Martin, 1992 ; 1993). Comme le dit Javeau (1991) :

Au-dela de ces formalisations comptables ou dramatiques, les comportements quotidiens renvoient
nécessairement a 'existence d’une affectivité entre les participants aux interactions, Non seulement
peut-on classer les activités entre celles qu’on aime et celles qu'on n’aime pas accomplir, mais
encore peut-on classer les gens entre ceux qu’on aime et ceux avec qui on n’aime pas accomplir
telle ou telle activité. La dimension affective est primordiale pour la compréhension du quotidien.
Sans trop nous aventurer dans Pexploration du «vécu» des acteurs, source trop fréquente de
discours impressionnistes et immodérément subjectifs, il est souhaitable de traiter de cette
dimension dans toute exploration qui se voudrait assez convaincante de la vie quotidienne. (p. 28)

Dés lors, comme les rapports affectifs sont une composante des rapports sociaux (Le Gall, 1992),
«affectifs doit instruire la recherche «en tant qu'indicateur de limites a 'application d’une lecture
purement objective des conditions de vie et des conduites des individus» (p. 101). Cette idée est
renforcée par d’autres auteurs qui affirment que : «[...] Lexpérience sociale peut et doit se lire non
seulement a partir d’indices objectifs, mais 4 travers des expressions d’affects qui renvoient & des états
intérieurs de plaisir et de souffrance et 4 une variété de sentiments qualifiant et spécifiant les rapports
sociaux tels qu’ils sont vécus par les individus» (Bernier, de Gaulejac et Martin, 1992, p. 5). Dés lors,
pour terminer, il nous semble que la recherche rendrait un précieux service a 'iniervention en essayant
de répondre a la question sutvante : quel est le poids de Paffect dans le choix de recourir ou non a du
soutien formel, informel ou familial?
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DEUXIEME ETUDE DE CAS!

Reflet du quotidien d’un homme personne-soutien
Entre Ia raison et [a passion

Mario Paquet
Caroline Richard
Myriam Bals

Introduction

Lucien St-Arneault est un homme maintenant agé de 88 ans qui n'a jamais cessé de travailler, trés
engagé dans la cause des ainés. Un article paru dans la rubrique Vie Associative (1993) le décrit
comme un homme particuliérement dynamique qui «conduit foyjours sa voiture et lit sans lunetiesy.
Monsieur St-Arneault est une personne ressource recherchée : il est activement impliqué dans la
défense des droits des ainés, a son bureau comme conseiller en gérontologie, donne des conférences, des
consultations... Ce rythme effréné qu'il possédait était di au soutien inconditionnel que son épouse
Fleurette lui avait toujours assuré, dans l'ombre, en s'occupant de la bonne marche de la maison et des
enfants. La maladie de sa femme a tout fait basculer.

En 1989, 4 I'age de 76 ans, Fleurette Lecomte-St-Arneault a eu un accident cérébro~vasculaire (ACV),
mais son entourage ne sen est rendu compte que plus tard, reliant ses comportements différents a des
problémes de vue. Un an aprés, un neurologue diagnostiquait un ACV mineur. Les séquelles en étaient
la perte de la notion du temps et de l'espace, et la perte de mémoire pour des événements récents.
Devenue peu & peu totalement dépendante, il lui fallut une surveillance 24 heures sur 24 nécessitant un
placement, bien que Lucien St-Arneault ait tout fait pour I'éviter.

La maladie de son épouse Fleurette a donc tout rermis en question, bouleversant sa vie aussi bien au
niveau affectif que professionnel. De nouvelles priorités se sont imposées, au nom de l'amour qu'il lui
portait.

Ce document constitue une étude de cas de monsieur Lucien St-Arneault, soit son expérience de prise en
charge de la maladie de sa femme Fleurette Lecomte-St-Arneault. 1l représente le deuxiéme volet d’un
projet conjoint effectué en décembre 1996 intitulé Les groupes de soutien pour personnes-soutien de
personnes dgées dépendantes : des questions? des réponses! (voir bibliographie). Le présent ouvrage
correspond au second objectif du projet de recherche du Réseau des aidants naturels d’Autray qui
consiste 4 réaliser des études de cas ainsi qu’a une partie du troisieme objectif qui est de présenter ces
études de cas au conseil d’administration et aux membres du Réseau des aidants naturels d’Autray. 11
est & noter cependant que ces objectifs ont été réduits 2 la réalisation et & la présentation d’une seule
étude de cas.

U Cette étude a fait Pobjet ’une publication indépendante ct est un projet conjoint mené en collabaration avec le réseau des aidants naturels D’Autray, le
foyer du Sacré-Coeur de Berthierville, fe CLSC D’Autray et ]a Direction de la santé¢ publique de la Régie régionale de la santé et des services sociaux de
Lanaudiére. 141
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Si cette présentation souligne que le niveau d'instruction est un facteur important pour faire entendre
ses besoins et revendiquer, elle ne peut, par contre, étre généralisable aux autres personnes vivant des
situations identiques. La limite de cette étude de cas se situe ainsi a ce niveau.

Nous aborderons quatre principales parties: la vie avant la maladie, la maladie au quotidien, la
réorganisation pour éviter le placement ainsi que la décision du placement et son quotidien.

Repéres méthodologiques

Monsieur Lucien St-Arneault a été rencontré par le biais d’entrevues semi-structurées 4 trois occasions
a I’été 1993, soit les & et 19 juillet et le 3 aotit. Au total, les entretiens ont duré environ trois heures et
ont été enregistrés sur bande magnétique, puis ils ont été retranscrits intégralement. Une analyse de
contenu a ensuite été effectuée a partir des informations recueillies. Enfin, cette étude de cas a fait
Pobjet d’une validation auprés de monsieur St-Arneault qui a d’ailleurs consenti 4 ce que son nom et
celui de son épouse apparaissent dans le document.

La vie avant Ia maladie

Tout d'abord, voyons qui était Fleurette St-Arneault avant sa maladie et ce, 4 travers les yeux de son
époux.

Une femme, une épouse et une mére active et généreuse

Fleurette était une femme «rés actives aux dires de Lucien St-Arneault. Cet adjectif revient d’ailleurs
tres souvent, dénotant I'importance que lui accorde son époux.

Comime je te le disais précédemment, Fleurette était une femme trés active. En plus davoir eu six
enfants, elle a élevé deux de nos petits-enfants. Par ailleurs, elle confectionnait des robes, des
manteaux, des chapeaux et a méme suivi des cours de chapellerie. Elle disait 2 nos enfants : «une
chance que votre pére a un bon emploi, il peut vous habiller comme des princes» En réalité, ce
n'était pas reellement la cause, mais plutot le fait que ma femme confectionnait des robes qui ne
colitaient pratiquement rien]

Fleurette St-Arneault était modeste, et son époux veut lui rendre hommage, soulignant I'amour et
I'estime qu'il a pour elle, pour ce qu'elle était et malgré ce qu'elle est devenue.

Multipliant ses talents et centres d'intéréts, Fleurette était toujours préte 4 aider les autres, 4 les écouter,
leur prodiguer soins, réconfort et conseils.

Fleurette a déja suivi des cours de yoga. Lorsque les gens qui venaient 4 mon bureau sentaient un
malaise physique, elle leur offrait de les soulager et de leur donner des cours en ce sens. Fleurette
rendait ainsi des services aux gens gratuitement et leur apportait des conseils selon son expérience
de vie. Clest ce qui est remarquable de Fleurette. Elle montrait de Pintérét pour les gens ; elle les
rappelait et s'informait d’eux : «Puis, est-ce que vous allez mieux?» Si on compare a anjourd’hui,
les gens aussi attentionnés sont plutét rares.
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La réussite affective et matérielle de 1a famille n'est pas due uniquement a I'époux, mais beaucoup 4 la

maniere dont I'épouse a géré temps et argent. 1l doit son succés professionnel 4 sa femme et ressent une
grande dette 4 son égard :

Une femme, c'est 80 % de la vie d'un homme. En ce qui me concerne, Fleurette m’a facilité la tiche
et m’a aidé énormément en plus de me protéger. Ainsi, mon épouse restait 4 la maison avec les
enfants, et moi, je passais mes journées et parfois mes soirées 2 travailler a "université. Je venais a
la maison pour de courtes périodes de temps, lors des repas enfre autres choses, Face a cette réalité,
Fleurette aurait pu solliciter une plus grande présence de ma part a la maison alors qu’elle en a

jamais soufflé mot. Voila pourquoi je considére que la femme est trés importante dans la vie d'un
homme. Que penses-tu que je Iui dois?

La mani¢re dont il parle de sa femme souligne sans cesse la profondeur de son amour pour elle et de sa
tendresse : «[...] je décris trés sommairement ce qu'était mon épouse avant son ACV : une femme bien,
de qualité et de classe. J'avais une fernme merveilleuse alors je perds un gros morceau...»

Lucien et Fleurette St-Arneault ont eu une longue vie conjugale heureuse, et cing filles et un fils sont nés
de cette union. Déja qu'il est difficile, en général, d'accepter la maladie de sa conjointe 4 cause
justement de la dimension intime qui a existé et de la proximité affective, il est encore plus difficile de
Paccepter lorsque le couple a été heureux jusqu'a la maladie.

Amwour et tendresse

Lucien St-Arneault et sa femme formaient un couple trés soudé aprés 56 ans de vie commune: «La
encore, il faut se rapporter anu vécu des personnes. Voild 56 ans que nous sommes mariés. Si nous

faisons abstraction des quelques derniéres années, nous avons vécu ensemble tres intimement environ
52 ans sans 'aide de qui que ce soit.»

Ils ne vivaient jamais 'un sans 'autre, toujours dans la complicité de deux amoureux :

Personnellement, je n’aurais jamais passé une semaine loin de nion épouse a la chasse ou 4 la péche
pour me reposer. Nous étions toujours ensemble, elle et moi, et avions six enfants. Jemmenais
Fleurette au restaurant et 4 la messe. On marchait le soir sur la rue et les gens nous disaient :
«Regarde les jeunes amoureux qui se proménent, ils se tiennent par le brasl alors qu’en réalité,
nous vivions ensemble 4 Moniréal depuis quarante ans.. La brisure est donc d’autant plus
douloureuse lorsque le couple est trés uni.

Jusqu'au bout, le couple s'est aimé et I'a montré dans sa maniére de vivre, towjours collés l'un sur l'autre
- «Nous autres, on ne faisait pas deux pas sans étre ensembley — d'on la grande blessure pour 'époux
qui, lui, est conscient de ce qui se passe contrairement 4 sa femme

On était bien. Cétait vraiment P'amour en profondeur et non seulement pour l’apparence
physiquel On faisait tout 4 deux. On lisait par exemple le télé-horaire ensemble assis dans la
méme chaise... Et c’est tellement plus agréable! Particuliérement dans notre vieillesse, on en a
vraiment besoin et ce, plus que jamais!

Une blessure profonde

La cassure entre ce que Fleurette St-Arneault était avant et aprés sa maladie est une blessure profonde
pour son époux étant donné l'amour intense qui les a toujours unis. Les endroits ot1 ils aimaient aller
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ensemble deviennent un cauchemar pour M. St-Arneault, maintenant quil ne peut plus y aller avec son
épouse, compte tenu de tout ce que ceux-ci représentent comine bons souvenirs.

Ce qui ne sera plus

Eux qui n'ont jamais fait un pas sans l'autre se retrouvent dans des mondes différents, qui se rejoignent
peu. Jamais plus une telle complicité n'existera, et ceite constatation brise le coeur de Lucien 8t-
Arneault, surtout lorsqu’il circule dans des lieux ot il allait avec son épouse et qui lui donnaient
l'occasion de la gater pour lui prouver son amour :

Je vais faire mes petites commissions dans les magasins 4 Montréal. Lorsque je repasse dans ceux
ol1 j'allais avec Fleurette, je pourrais me mettre 4 pleurer. Dans ces moments-la, je me dis que si
elle était 14, je lui montrerais les beaux articles et elle serait fiére de les voir, comprends-tu? Je
me rappelle ainsi aux Galeries d’Anjou, en passant dans une allée, Fleurette avait remarqué une
belle robe ornée d’un beau collier dans la vitrine d’un magasin. Nous y sommes entres et la robe
en question était alors disponible dans sa taille, Malgré le fait que le collier n’était pas compris
dans le prix de la robe et que les deux articles étaient irés cotiteux, je les ai achetés pour elle.
Alors 14, j’avais fait plaisir 4 ma femmel

Il ne peut plus aller au restaurant avec elle et devoir y manger seul est douloureux en raison des
souvenirs rattachés a Fleurette : «Des fois, je suis obligé d'aller manger au restaurant. Je m'assois tout
seul a 1a table et cela me prend au coeur. J'ai l'air fin en maudit : elle n'est pas 1a.»

Ce gu'elle ne sera et ne fera plus

Peu & peu, Fleurette St-Arneault a décliné, elle devenait dans I'incapacité de continuer ses activités :
«...Nous nous sommies apercus graduellement que Fleurette n’allait pas bien : elle a refusé de
renouveler son permis de conduire, s'est vu obligée d’arréter ses cours de peinture, etc. Tout ¢a me
faisait de la peine, tu sais.»

Il ne peut plus rien faire comme avant avec son épouse, ni se promener en amoureux, ni aller au
restaurant, en raison de I’état et du comportement de celle~ci:

Voila deux ans, je suis allé 2 Québec et pour notre anniversaire de mariage, j’ai emmené Feurette
au restaurant. Avec son accord et ayant pris quelques précautions, Fleurette s’est retrouveée avec un
verre d’alcool. Malgré mes recommandations, elle a bu le contenu du verre d’un seul coup! II'y
avait plusieurs personnes autour de nous au restaurant ;nous nous retrouvions donc dans une
situation embarrassante. De plus, 4 cette occasion, Fleurette déchirait des serviettes de table en
petits morceaux. Face a ces comportements et trouvant qu’elle faisait pitié, jai finalement conclu ce
jour-la que je ne pouvais plus Pemmener au restaurant. Nous avons passer notre vie 4 y aller
ensemble et maintenant, je ne peux plus le faire. Vois-tu ce que cela représente?

Toutes ces attentions, ces sorties en «jeunes amoureux» sont terminées 4 tout jamais, Lucien St-Arneault
le sait. Il ne peut slempécher de comparer Fleurette «avant», puis «aprés» sa maladie, d'évoquer leur vie
quotidienne et leurs petits bonheurs. La femme active est devenue complétement dépendante et ce fait
est d'autant plus douloureux pour M. St-Arneault, puisqu’il s’agit de son épouse. Il semble qu'il y aurait
une plus grande distance affective si ce n'était pas le cas:

Létat de Fleurette est difficilement acceptable d’autant plus qu’il agit de mon épouse. Par

exemple, je la regarde manger et je me dis que ¢a ne se peut pas que ce soit réellement elle. 1l faut

lui dire d’ouvrir la bouche et la nourrir a la petite cuillére comme un bébé. 1l lui arrive toutefois
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encore de prendre la cuillére et de manger par elle-méme. A d’autres moments, elle va gratter sur
la table avec sa cuillére en mentionnant qu'il n’y a rien a manger alors que son assiette se trouve
devant elle.

Le plus difficile n'est pas pour la malade, car elle n'a pas conscience de son état, mais plutdt pour
I'entourage : «c'est pour nous, le probléme». Justement, pour sen accommoder cdu mieux possible, il va
essayer toutes sortes de stratégies afin que sa femme recoive le meilleur. 1l fait appel au support
familial, espére celui d'amis, et utilise également les ressources existantes dans les CLSC dont il dépend.
Voir sa femme dans cet état est trés difficile 4 accepter : «C’est une blessure profonde pour moi de la
voir dans cet état, une partie de moi qui se détache, se détériore. Je ne suis plus comme lorsque j’étais
avec elle dans le passé alors je me sens énormément brisé. Je ressens de la peine de la voir ainsi, c’est un
sentiment indescriptible...»

Quand le couple n'a fait quun, ce qui affecte l'un affecte automatiquement l'autre. Le terme «moitié»
n'est pas un euphémisme, ni une belle métaphore pour Lucien St-Arneault ; c'est une réalité et nous
verrons, plus tard, comment il se sent amputeé de sa «moitie».

La religion au secours du sens : I'épreuve grandit

La religion est d’un grand secours pour Lucien St-Arneault, car elle [ui permet de garder la téte hors de
leau et d’accepter ce qui est difficilement acceptable. Ce dernier est 4 la recherche du sens et de
l'acceptation en s'appuyant sur la religion et en essayant de voir qu'il y a pire.

La maladie de Fleurette est une épreuve pénible et fatigante. Néanmoins, il ne s'agit pas d'une
épreuve insurmontable. Toute personne devrait grandir a travers les épreuves. Je ressors donc
grandi de cette épreuve et non pas écrasé méme si Clest la pire épreuve que j'ai vécue jusqu’a
présent et qu’un bon nombre de personnes ne vivra, je le souhaite.

Passer par cefte épreuve est formateur et permet en méme temps de faire ressortir les qualités des
personnes :

Meéme si la maladie de ma femme est une épreuve pénible, en réalité, je la ressens différemment.
Pour moi, il s’agit d’une grace de Dieu, soit d’étre capable de me manifester dans des moments
difficiles. Cette situation me donne donc Poccasion de démontrer de la bonté, de la compréhension,
de Pamour et aussi de la solidarité dans nos convictions. la religion repose d’ailleurs sur un seul
point : tu aimeras ton prochain. [..] En ce qui me concerne, mon plus grand prochain, c’est mon
épouse.

Lucien St-Arneault essaie de se consoler comme il peut :

Evidemment, j’ai passé énormément de temps 2 essayer de me consoler en pensant 4 ce qui pourrait
étre pire comme maladie. Si Fleurette avait eu le cancer, le diabéte ou une maladie du rein par
exemple, elle aurait été consciente de la détérioration de son état, elle aurait da suivre différents
traitements, etc. Je me dis que pour mon épouse, cest probablement une belle maladie parce
gu’elle n’en a pas connaissance.

Ses valeurs religieuses l'aident a accepter ce qu'il vit au lieu de se révolter : «le ciel n'est pas sur la terre.
Ne cherchons donc pas la perfection sur la terre, elle n'y est pas. Composons plutdt avec ce qu'on y
retrouve et remercions le Bon Dieu que ce soit ainsi».

Dans son for intérieur, bien sir, il souhaiterait que les choses soient autrement. Au début, il espérait
d’ailleurs que Pétat de sa conjointe s'améliore en lui prodiguant les soins adaptés et en l'entourant de
tout son amour.
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La maladie au quotidien

L'organisation quotidienne de la prise en charge comporte au§si bien des facteurs purement
organisationnels quhumains, car il y a des attentes trés fortes quant a la qualité des relations humaines
en plus d'un traitement adéquat. Néanmoins, il semble qu’il n’est pas toujours facile d'atteindre ce but.
Avoir un malade chez soi bouleverse tout le quotidien a cause de «la profpnc}eur, I'embétement et
lemmerdement qu'il y avait pour toutes les tiches quotidiennes, familiales, ordinaires, etc.»

S'en occuper soi-méme, jour et nuif

Pour Lucien St-Arneault, il était clair qu'il prendrait soin de sa femme sans faire appel a gui que ce soit,
que c’était son devoir en tant qu'époux et au nom de I'amour qu'il portait 2 sa femme et 4 tout ce qu'elle
lui avait donné.

La géter encore

M. St-Arneault fait de son mieux pour gater sa femme, espérant qu'elle se rende compte de ce qu'il
accomplit, tant sur le plan affectif que matériel. Bien que source de peine, son ¢tat l'est moins, dans la
mesure oil il peut encore s'occuper de sa femme et ou il pense qu'elle peut ressentir l'amour qu'il lui
porte. Les contacts physiques semblent un moyen de communication entre eux :

La prise en charge de mon épouse est trés fatigante pour moi, mais ¢a vaut le cout : Fleurette
derneure en ma compagnie. Je me dis que tout ce que je peux faire pour elle, c’est a Iintérieur
d’elle-méme, car a ’extérieur d’elle-meéme, elle ne s’en rend pas compte. Ainsi, par exemple, elle ne
le sait pas lorsqu’on la coiffe. Par contre, lorsque je la colle et qu’elle semble ressentir une petite
chaleur humaine qui est bonne et sécurisante pour elle, je me dis alors que jai accompli
correctement ce que je devais faire pour elle : son coeur doit aller en profondeur.

Lucien St-Arneault fait tout son possible et tire un peu de bonheur quand il sent pouvoir encore rendre
sa femme heureuse :

Comume je dis aux gens, Fleurette et moi vivons ensemble depuis 56 ans et j’ai encore la chance de
I'avoir avec moi malgré sa maladie. Il demeure toutefois pénible de la voir dans cet état d’autant
plus lorsque je pense 4 toutes les belles qualités qu’elle avait. Malgré que notre relation ne soit plus
comme avant, je peux toujours m’occuper de Fleurette et lui faire quelques petits plaisirs.

A plusieurs reprises, il parle de la profondeur de leurs sentiments l'un envers l'autre ; c'est la raison pour
laquelle se détacher d'elle est impossible. II utilise d’ailleurs toujours le mot «dur» pour exprimer ce
qu'il ressent durant cette épreuve :

Le plus dur pour moi est qu’il s’agit de mon épouse, ce n'est pas matériel, c’est a lintérieur de moi-
méme. Nul ne peut imaginer cette vie transforméel Jai souvent entendu des gens, hommes ou
femmes, tenir des propos par rapport a leur conjoint tel : «le maudit, il serait bien mieux de mourir,
je vais en étre débarrassé» ou d’autres ne pas trop réagir face a la maladie ou la mort de leur
partenaire. Pour ma part, bien au contraire, je me dis que tant qu’elle vit, je I'ai avec moi. Je la
prends dans mes bras et je la caresse ;elle ressent des effets bienfaisants. Alors que si elle était
décédée, je ne pourrais plus rien faire avec le cercueil ; il y aurait un vide.

il lui donna tout ce qu'il pouvait, tant qu'il a pu le faire, y compris s'occuper d'elle jour et nuit, rythme
qu'il n'a pas pu soutenir longtemps sans aide. Il a tenté de lui donner tout ce qu'il pouvait, au détriment
méme de sa santé. Pour Lucien St-Arneault, sa santé lui importait peu sur le moment. Avec le recul
cependant, il s'apergoit de sa «folie» :
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Désirant garder a tout prix mon épouse 4 la maison, je me suis usé bétement et énormément
pendant tout ce laps de temps. Cétait ma folie! Je me dis qu’au moins, c’était pour une bonne
cause. Par le fait méme, je voulais montrer aux gens que lorsque ¢a va mal, ce n’est pas le temps de

lacher le bateau, mais plutdt le temps d’apporter davantage d’aide. C’est effectivement ce que j’ai
fait et j’en suis heureux, méme si je me suis maganét

Peu lui importe ce qui lui arrive, pourvu que son épouse aille mieux ou ressente ce qu'il essaye de lui
donner, ses gestes d'amour, a travers les soins qu'il lui prodigue : «J’ai pris soin de Fleurette au lieu de la
placer parce qu’il s’agissait de ma femmel Je me dis: «je suis avec elle et ¢a va mal, elle est malade. Elle
a besoin de soins constamment et en la plagant, je m’en serais débarrassé comme si je la lancais par-
dessus bord.» J'étais incapable de faire une chose pareille 4 mon épouse.»

Une atfention permanente

L'état de Fleurette St-Arneault requiert une attention permanente, jour et nuit de la part de son époux.

Occupé 4 la surveiller toute 1a journée pour éviter qu'elle se blesse, il ne peut pas se reposer la nuit, car
elle ne dort pas.

Ma femme ne dormait plus, elle passait des nuits blanches. Elle faisait donc pitié. Afin de la
calmer, jéteignais toutes les lumiéres de la maison. Mes tentatives étaient vaines, car que les
lumieres soient allumées ou non, elle ne le savait pas. En plus, je Pentendais parler toute seule. A
ce sujet, je lui ai déja demandé si elle était tannée de parler a des gens qui ne lui répondent pas. Elle
m’avait alors affirmé : «Ils me répondent. Je le sais moiv.

Ce fait avait d’ailleurs été confirmé par un spécialiste, comme quoi elle entendait des voix et recevait les
réponses qu'elle voulait avoir.

Dans la journée, il lui faut également une attention permanente, ce qui est trés lourd. 1l faut dire aussi
que Lucien St-Arneault a peu d’aide de sa famille et de ses enfants parce que ces derniers habitent a
Pextérieur. M. St-Arneault s'est donc retrouvé seul face a cette grande malade, 4 son 4ge. Bien que doté
dune solide santé, il n'en demeure pas moins que cette prise en charge était trés lourde physiquement.
L'état de Fleurette demande une attention constante et est source de bien des angoisses : «Parfois,
Fleurette est trés penchée vers larriére. Pendant les deux derniéres semaines, nous avions d’ailleurs
peur qu’elle tombe. Cette semaine, elle est trés droite. Voila un mois ou deux, elle marchait toute
courbée du coté droit, puis la semaine suivante, c’était du coté gauche.»

La tendresse domine toujours dans ses propos, la maniére dont il décrit les soins et les stratégies qu'il
deéveloppe pour répondre de son mieux aux besoins de son épouse :

Avant, Fleurette ne voulait jamais s'asseoir ; avais beau l'asseoir dans le fauteuil, je ne avais pas
aussitdt lachée quelle se relevait. Avec le temps, j’ai développé un truc : je Paméne sur le petit
divan, je m’assois en premier, ensuite c’est son tour et une fois assise, elle s’accote sur moi. Des fois,
nous pouvons rester dans cette position pendant une demi-heure. Je ne suis pas inquiet : il n’y a
pas de danger qu'elle tombe et je V’ai dans les bras. [..] On se donne des petits bécots, c’est bien
agréable. Pauvre chérie, elle a tellement maigri qu’elle a perdu ses formes physiques. Alors, tu
comprends, je n’ai plus la méme femme, mais au moins, je sais qu’elle ressent de la chaleur et le fait
de la bécoter nous procure un certain bien-étre. Avant sa maladie, Fleurette était trés affectueuse et
¢a allait admirablement bien elle et moi. On a fait la vie la plus belle qu’il n’y avait pas au monde.
On se complétait |...).
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La qualité de la relation passée est de la plus grande importance dans la maniére dont Lucien St-
Arneault prend cette épreuve et dans les choix qu'il a faits, a savoir tout faire pour éviter de placer son
épouse, méme au détriment de sa propre santé et méme de sa vie.

Les premiers temps, Lucien St-Arneault s'est chargé de tout, a pris I'entiére responsabilité des soins, jour
et nuit. Il raconte ses angoisses face aux comportements de sa femme qu'il ne pouvait laisser seule une
minute.

Au mois de mars, j'avais des palpitations cardiaques : le coeur me manquaitl Je m’explique.
L’hiver, j’aime chauffer le poéle 4 bois. Pendant cette saison, le matin, je disais a Fleurette de rester
couchée au lit a la chaleur avec sa couverture électrique, quelques minutes de plus que moi, afin
que j’aille allumer le pogle. Je lui expliquais alors ce que j’allais faire et que lorsque le poéle serait
prét, j’allais lui ouvrir la porte du fourneau et ’asseoir prés du poéle. Elle était d’accord. Je n’avais
pas eu encore le temps de me rendre dans la cuisine que je la voyais arriver avec une couverture
sur le dos. Dans ces circonstances, je lui redemandais de me laisser la chance d’allumer le poéle.
Par la suite, je lui expliquais que je devais moi aussi aller a la salle de toilette. Lorsque je
commengais 4 me laver ou a me raser, de par ses comportemenits, je devais lui répéter : «Fleurette,
laisse~moi une chance de faire ma toilettel Comprends-tu?» Elle ne comprenait pas! Ainsi donc, je
devais m’occuper d’elle constamment, 24 heures par jour, je passais des nuits blanches...

Malgré les soins constants dont Fleurette fait 'objet, Lucien St-Arneault ne peut envisager de la placer
les premiéres années. Il est trés clair sur ce point : le faire aurait été indigne! «[...] alors de toute fagon,
ce qui compte pour moi, c'est que mon épouse soit encore vivante, elle est toujours avec moi et je l'aime.
C'est mon choix. S’occuper d’elle est trés fatigant pour moi, mais ¢a ne me dérange pas, au moins, je I'ai
avec moil»

Quant a la notion de fardeau, elle n'a pas de sens pour lui. C'est pratiquement une grace que de
pouvoir faire face a la situation.

Relativement seul face 4 'adversité

Méme ¢'il a six enfants, Lucien St-Arneault n'avoue qu'a la derniére entrevue se sentir bien seul. Lors de
la premiére entrevue, il n'est pas critique a leur égard, et se dit méme satisfait de leur support :

Mes enfants m’apportent trés bien leur support ; jen suis méme géné. Ils m’appellent environ tous
les jours et parlent longuement. Jen discutais justement avec une de mes filles I'autre jour. Elle est
d’ailleurs venue vendredi, a couché ici le soir, est repartie le lendemain midi et m’a appelé samedi
en soirée. A ce propos, je mentionne dans un texte que j’ai rédigé que la blessure affective se
referme mieux lorsque ’entourage est sympathique et manifeste son soutien.

En fait, Lucien St-Arneault récolte ce qu'il a semé avec sa femme :

On a eu une vraie vie de famille ; tous mes enfants et mes petits-enfants ont les clés de mes deux
maisons. Ainsi, s'ils veulent aller 4 Montréal pour faire des commissions par exemple, ils peuvent
aller dans ma maison. Ils peuvent y amener leurs amis, manger, il y a de la nourriture dans le
réfrigérateur et ils peuvent y coucher. Je ne leur charge pas cing piastres pour venir coucher, voila
ce qu’est la vie de famille... C’est la méme chose a notre maison de campagne ici. Lorsque nous n’y
étions pas, ma femme et moi, les enfants laissaient une note sur la table indiquant qu’ils étaient
venus coucher. Mes enfants me rendent maintenant ce que nous leur avons moniré et c’est trés
important pour moi. Ils savent bien que cette brisure est difficile émotivement pour moi alors ils
m’appellent pour essayer de me supporter.
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A la derniére entrevue, il ose avoir des propos moins élogieux a I’égard de ses enfants. Ceux-ci viennent
peu ou pas pour le soulager, alors que M. St-Arneault pense que cela serait possible s'ils s'organisaient a
tour de role et donnaient un peu de leur temps : «Si chacun de mes enfants venait un week-end a toutes
les cing ou six semaines, cela me permettrait d’avoir du répit.»

Ce retrait de la part des enfants est di a plusieurs facteurs, indépendants ou interagissants. L'un de ces
facteurs est le désaccord des enfants sur le fait que leur pére demande du support pour maintenir 4 tout
prix sa femme 4 la maison. Son fils le peine le plus, car ses idées heurtent de plein fouet celles de Lucien

St'-A‘rneault. Alors que I'époux est prét 4 tout pour que sa femme vive, son fils accepterait plutot qu'elle
déceéde ; tout ce que fait son pére ne rime a rien.

D’aprés mon fils, je sors Fleurette de la maison d’hébergement pour rien, car elle ne s’en rend pas
compte! Je me demande d'ailleurs s’il ne se dit pas au fond de lui : «<Bon Dieu, quant & vivre dans
cet état, elle serait mieux morte que vivantely Il se peut en fait que mon fils se laisse consigner par
sa conjointe qui pratique la medecine. Selon celle~ci, il n’y a plus rien que Ion puisse faire pour
Fleurette, elle est comme un légume.

Quant aux autres membres de la famille, ils rendent peu visite 4 leur pére et a leur mére, et Lucien St-
Arneault essaie de comprendre, méme si cette réalité le peine bien plus qu'il ne veut l'avouer.

Parmi les enfants, Lucien St-Arneault signale la participation de ses filles, deux en particulier, mais non
de son fils. Ils est absent de son discours et participe peu ou pas, selon les circonstances :

Alors la plupart de mes filles, quant a elles, viennent 4 la maison, elles demeurent bouleversées
pendant une semaine ; elles ont la migraine, font des indigestions [...] Par exemple, lorsqu’une de
mes filles vient prendre un repas avec nous, le samedi ou le dimanche, on voit qu’elle est troublée
de voir Fleurette ainsi. Evidemment, je comprends qu’il s’agit de leur mére et que de la regarder
dans cet état n’est pas des plus stimulants, c’est bien sir! Seulement, la situation est telle et d’aprés
ma perception, il faut aider les gens quand ils en ont besoin.

I1 apparait que leur fille célibataire prend le plus de responsabilités dans la prise en charge de Fleurette
compte tenu de la disponibilité dont elle dit bénéficier par rapport a ses autres sceurs qui ont des
enfants. Pourtant, son pére est d'avis quelle est fort occupée puisqu'elle est enseignante et que la
préparation des cours est colossale. Celle-ci adopte néanmoins le pattern selon lequel la célibataire s'en
met davantage sur les épaules que les autres.

Ma fille qui est célibataire me dit : «Regarde, papa, moi, je ne suis pas mariée, je n’ai ni enfants, ni
responsabilités, alors j’aime autant dépenser mon énergie pour vous aider. Si on regarde la
situation des autres enfants, une de mes soeurs a deux enfants, elle est chef de département pour
deux sections, c’est assez dur, en plus des rénovations de sa maison qui se terminent. Puis, une
auire de mes soeurs habite 4 deux ou trois endroits. En outre, Painée qui a quatre enfants vit des
problémes trés grands depuis un an» Mes enfants ont donc des situations différentes ; ils ont
chacun leurs occupations.

Le changement de valeurs est un autre point soulevé par Lucien St-Arneault. Le don de soi n'est plus
valorisé ; chacun pense a soi, y compris ses enfants et petits-enfants, en dépit de l'éducation et de
l'exemple que lui-méme et son épouse ont toujours donné : «Alors, les enfants viennent moins, pour
n'importe quelle raison... Méme les enfants d’une de mes filles ne sont pas venus ici depuis cing ans. Et
ils n’appellent pas. Certaines personnes n’apprennent pas a penser aux autres.»
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Limpact de Ia maladie sur lardant

Toute épreuve met en lumiére les vertus et défauts de chacun ; c'est dans ces moments que I'on voit o
sont les vrais et les faux amis. Limpact de la maladie sur l'aidant dépend, en partie, du support qu'il
recoit ou pas. Lucien St-Arneault n'en regoit pas autant qu'il souhaiterait et vit beaucoup d'isolement,
soit parce que les gens quiil connaissait se dérobent, soit parce qu'il n'a plus la possibilité de continuer
ses activités, étant pris jour et nuit pour aider sa femme.

L'heure de vérité : les faux amis

La présence des gens est ce qui manque le plus 4 Lucien St-Arneault, et il est persuadé que les visites de
personnes qu'a connues Fleurette lui feraient plaisir. Compte tenu de l'existence qu'elle a mence,
toujours dévouée pour les autres, Lucien St-Arneault espérait ce qu'il considére comme un juste retour
des choses.

Lucien St-Arneault s'est isolé des gens, soit par choix, soit parce que les gens se sont €loignés de lui,
certains par peur de la maladie, d'autres parce qu'ils ne pouvaient plus rien obtenir de Fleurette. En tant
que femme généreuse, celle-ci a aidé beaucoup de gens dans sa vie et M. St-Arneault ressent de
Pamertume a ’égard du comportement de ces faux amis suite 4 la maladie de sa conjointe.

Tant qu'elle était active, Fleurette St-Arneault était trés sollicitée, mais depuis sa maladie, le vide s'est fait
autour d'elle et de son époux ; Lucien St-Arneault prend mal cette situation, apres tout ce que sa femme
a donné aux autres en temps et en attention.

Alors, justement, nous déplorons bien siir ce manque d'aide au moment ou nous en aurions le plus
besoin. Cela ne nous empéche pas de vivre et donc je n’en souffre pas! Cependant, il reste que,
possiblement, si les gens 4 qui nous avons rendu service venaient nous voir, méme si ce n’est
qw’une dizaine de minutes en passant, il me semble que ¢a me ferait plaisir. Seulement, ils ne le
font pas!

Lucien St-Arneault est amer et sarcastique par rapport aux personnes qui disent ne pas pouvoir soutenir
la vue de l'¢tat de son épouse : «[...] Fleurette qui s’est dépensée pour faire plaisir aux autres tandis
qu'eux s’en fichaient. Je me disais qu’aucune de ces femmes n’appelle pour s'informer de Fleurette.
Méme lorsqu’elles viennent 4 Montréal, elles pourraient nous faire une petite visite. Non, ¢a va les
traumatiser!»

A ceux qui tentent de s'expliquer, il lance : «Je te comprends, ne force pas la note pour rien I»

Méme la parenté ne se déplace pas et évoque les mémes raisons que les «étrangers» :

Jai eu trés peu d'zide de la famille élargie. D'abord, il n’y a presque plus de personnes vivantes dans
nos deux parentés collatérales. Néanmoins, des membres de nos familles nous donnaient des
raisons pour ne pas venir a la maison : «Ecoute Lucien, ta femme, on Paimait tellement, elle était
tellement bonne et fine, La voir dans son état nous bouleverse. On aime mieux ne pas la voir?» Le
message est clair et probablement vrai, C’est sar, [..J. ils ont ainsi connu Fleurette : une femme
merveilleuse dotée d’une bonté, d’'une grandeur d’ame et d'une profondeur de vouloir le bien des
autres. Elle aidait les autres et faisait de la relance. En effet, elle rappelait les gens pour leur
demander s’ils allaient mieux, ce qu’on voit rarement de nos jours [...], mais constater que Fleuretie
sest tant dépensée pour les autres et que personne ne s’occupe d’elle est trés fachant pour nous [...].
§’ils venaient nous rendre visite quelques minutes pour demander comment nous allons, ¢a me
ferait du bien, avoir de la reconnaissance, de 'encouragement et de 'aide en plus du contact qu'ils
auraient avec Fleurette.
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Ceest la méme chose de la part de la sceur de Fleurette, qui a bénéficié de ses largesses :

Une des soeurs de Fleurette habite a4 Montréal. Elle a déja suivi des cours de peinture avec mon
épouse. Lorsque Fleurette n'a plus été capable de conduire sa voiture, je me suis chargé d’aller y
reconduire les deux femmes. Ainsi, ma femme et moi avons essayé d’étre corrects envers sa soeur ;
celle-ci n’avait pas besoin d’utiliser le transport en commun. Fleurette savait donc gqu’elie faisait
plaisir a sa soeur. Par ailleurs, voila quelques mois, la soeur de Fleurette m’a affirmé : «On pense
souvent a Fleurette, sauf que je me sens incapable de la voir. [l me semble que ¢a me rendrait
malade! Pauvre Fleurettel» Je lui ai alors répondu : «Ecoute un peu. Il n’y a rien 1a1 On ne te

demande pas de la guérir, seulement peut-étre que si c’est pour t’ébranler, tu es mieux de ne pas la
VOoiry.

Lucien St-Arneault se retrouve ainsi trés isolé du reste du monde, alors que seules quelques minutes de

présence lui suffiraient : «[...] méme si Fleurette ne voit pas les personnes, elle reconnaitrait
possiblement la voix de celles-ci.»

Les rares visites lui procurent un quelconque bonheur qu'il apprécie : «{...] Les gens viennent vers moi,
ils savent que j'ai besoin de support. Mon curé est venu lundi dernier, et il doit revenir samedi
prochain. L’autre jour, je lui disais : «Tu ne sais pas le bien que tu nous fais des fois en venant me voir
et me parler. Tu comptes ta romance, mais ta présence est significative.»

Aprés des années au service des autres, peu d'entre eux font acte de présence. Lucien St-Arneault
souffre de ces absences pour lui-méme et son épouse. Pourtant, il fait de nouveau appel a la religion
pour se consoler et essayer de relativiser : «Alors, l'important est de chercher a étre le mieux possible.
D’ailleurs, dans la priére du Notre Pére, on le mentionne : «Pardonnez nous... comme nous
pardonnons».»

Il semble utiliser la voie du pardon pour atténuer ses souffrances.

Arréter ses activités et se couper du monde

Lucien St-Arneault n'a jamais rien fait sans Fleurette. Il ne veut aucune autre personne qu’elle et refuse
les invitations émanant des autres femmes : «Vois-tu, il y a des femmes qui me demandent parfois : «Si
vous étes libre et que vous voulez, on pourrait aller diner ensemble et parler un peu de Fleurette.»
Néanmoins, lorsque je me retrouve devant la personne, je me dis au fond de moi qu’elle n’est pas
Fleurette. Comprends-tu 7»

On se rend mieux compte de limpact quand, avec du recul, Monsicur St-Arneault raconte les ruptures
drastiques de son rythme habituel. Sans s'en rendre compte, le plus souvent, Lucien St-Arneault s'est
coupé de ses activités habituelles.

Il se retrouve dans le méme monde que sa femme. Comme quoi l'isolement de l'un entraine quasi
automatiquement celui de I'autre, surtout les premiers temps : «[...] alors ma fille m’a dit : «Maman est
coupée du monde. Ecoute, papa, toi aussi tu es coupé du monde, exactement comme elle. Tu es dansla
méme cruche de verre qu’elle.»

Il a arrété tout ce qui faisait son quotidien pour s'occuper exclusivement de son épouse. 11 n'a plus
d'activités professionnelles non plus :
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Jai ainsi répondu a ma fille qu'elle avait raison : jétais coupé du monde. A cette époque, je
n’écoutais plus les nouvelles a la radio, je ne lisais plus les journaux, ni les bonnes revues que je
recevais méme en gérontologie. De plus, je n'avais plus de contact avec les gens au téléphone ;
javais fermé mon bureau de conseiller étant donné que je n’y allais qu’une fois ou deux par
semaine et qu’il était trop conteux de le laisser inoccupé.

Il était clair que Lucien St-Arneault ne pouvait plus mener ses activités de front, comme avant, puisqu’il
avait la charge de son épouse et que celle-ci accaparait en permanence.

Aux limifes de la résistance

Cet esprit indépendant associé 4 une grande dose d'amour ont fait que Lucien St-Arneault a essayé de
s'en tirer tout seul :

...Je me disais que j%étais capable de m’occuper seul de mon épouse et effectivement, les deux
premiéres semaines, je n’ai pas eu besoin de personne pour m’aider. Néanmoins, par la suite, jai
commencé a ressentir de la fatigue et 'état de Fleurette continuait a baisser. Le fossé entre ce que
j’étais capable d’apporter a Fleurette et ce dont elle avait besoin a commencé a sélargir a ce
moment-1a.

Malgré tout, il a refusé énergiquement le plus longtemps possible l'intervention d'une tierce personne :

[...] Jai eu une épreuve trés grande en ce sens que je ne voulais pas accepter d’aide d’autres
personnes ; j'étais souverainement fort physiquement et intellectuellement. Jétais alors capable
d’en prendre tant que je voulais et cela ne m'a jamais dérangé. A cette époque, je me disais : «Que
les autres aillent chez le diable, je me débrouille tout seul avec le cas de ma femmel».

Pourtant, 2 un certain stade, il a dii accepter qu'une fierce personne vienne l'aider, pour plusieurs
raisons. D'une part, il n'avait plus la méme résistance et culpabilisait de s'énerver contre sa femme,
compte tenu de la fatigue qu'il avait accumulée, ne pouvant jamais dormir :

Dans mon état, je ne voyais pas la situation telle qu’elle était, voila ce qui est 'histoire. Aujourdhui,
c’est différent, je vois mieux ce qu’il en était. En fait, a partir de la période des Fétes de 1992, j’ai
constaté que mon état diminuait de plus en plus : je n’avais plus la méme résistance qu’avant, jétais
nerveux pour des riens bref, je n’étais plus du mondel A tout bout de champ, je disais 4 mon
épouse : «Excuse-moi si j’ai employé des mots incorrects envers toi, tu n’en es pas responsable, mais
je ressens certains sentiments.» Plus tard, je me suis ainsi apergu que je lui rendais certainement un
mauvais service parce que mon énervement la rendait anxieuse, elle aussi, par mon timbre de voix.
La facon que j’avais de m’exprimer était en quelque sorte appropriée pour moi, mais non pour elle,
car Fleurette le vivait différemment. A cette période, j’étais alors incapable de faire une séparation.

Lucien St-Arneault est allé aux limites de sa résistance, et a dii changer d'avis quant a la volonté de
prendre en charge son épouse. Les faits étaient 13 : il n'avait plus la force physique ni psychologique de

tenir ce rythme. Des personnes extérieures lui ont donc fait prendre conscience de son état, a
commencer par ses enfants :

Mes enfants m’appellent souvent. On dirait qu’ils sont quelque peu inquiets de mon état, ce sont
d’ailleurs eux qui s'en sont aperqus et ils me le disaient : «Papa, tu n’es pas comme avanty.
L’histoire est que je ne me rendais pas compte que ma santé mentale faiblissait. En fait, deux ans se
sont écoulés avant que je ne lise, n’écrive et n’écoute quoi que ce soit. J’ai donc été trés coupé du
monde en plus de passer des nuits blanches...»
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On dit que I'amour rend aveugle, et Lucien St-Arneault 'était, car il était prét a tous les sacrifices,
pourvu que son epouse vive et reste auprés de lui. Il était prét a mourir pour la sauver, méme s'il n'en
avait pas forcément conscience :

Mes enfants constataient que je me surmenais. Personnellerment, je ne m’en rendais pas compte me
pensant bien fin! A un moment, ils m’ont déclaré : «Papa, tu vas certainement avoir des problémes
de santé a suivre ce rythme.» La travailleuse sociale tenait le méme discours. Je leur répondais
alors : «Si je meurs, je vais mourir pour une bonne cause ; je vais mourir pour ma femmel» C'était
de la folielll

Il a essayé de résister le plus longtemps possible a toute intrusion étrangére, jusqu'au moment ou il a da
changer de stratégie, et en adopter une qui lui permette de survivre plus longtemps. La encore, les
autres personnes se sont rendu compte de son état.

La réorganisation pour éviter le placement

Se retrouvant quasiment I'unique soutien, et le placement de son épouse étant hors de question de par
ses principes, Lucien St-Arneault a essayé de faire de son mieux pour éviter que Fleurette soit hébergée
en institution. Ce choix a nécessité l'appel aux services de deux CLSC pour avoir des aides familiales,
l'utilisation de soins médicaux en hopital de jour et un déménagement. Le plus important pour M. St-
Arneault demeurait que sa femme puisse recevoir ce qu'il considérait le mieux pour elle. Lucien St-
Arneault a donc essayé les services médicaux et paramédicaux afin d'éviter que sa femme soit placée en
hébergement. Il raconte ses aventures et mésaventures avec le corps médical et avec les CLSC, jusqu'au
moment ou ’on trouve vraiment de quoi souffrait Fleurette.

Soins palliatifs médicaux : deux expériences, deux échecs

Lucien St-Arneault avait mis beaucoup d'espoir dans les soins qui devaient &ire dispensés a son épouse ;
ses attentes étaient trés élevées, proportionnelles a sa souffrance de voir sa femme dans ce piteux état.
Clest pourquoi il a accepté de faire quelques sacrifices, surtout humains, espérant une amélioration de
la situation de sa femme. L'inverse s'est toutefois produit, car il a fallu attendre longtemps pour avoir
acces a ces soins et l'organisation les entourant allait a4 l'encontre du bien-étre de la malade, compte
tenu de son état et de ses besoins.

Lespoir d'une amélioration

Lespoir de voir l'état de son épouse s’améliorer a fait accepter a Monsieur St-Arneault les soins
palliatifs :

[...] 2 un certain moment, on ma affirmé : «Monsieur, nous allons octroyer des soins intensifs 4
votre épouse et Penvoyer a I’hopital de jour du Centre Hospitalier J.H. Charbonneau afin de Iui faire
faire des exercices et des expériences en ergothérapie. Les intervenants vont mettre le maximum
pour le rétablissement de votre femme et dans guatre mois, elle ira bien.» Je lui ai alors répondu :
Quel soulagement! Envoies-y mon épouse a tous les jours de la semaine, je suis prét a faire
n’importe quoi pour qu’elle redevienne normale!

Il semble que les promesses ont été exagérées par rapport a 1'état réel de Fleurette St-Arneault et sa
capacité réelle d'amélioration et de récupération :
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Les expériences n'ont pas été heureuses. D’abord, l'exploration de I'¢tat de mon épouse par les
neuropsychologues : selon ceux-ci, il ny avait plus rien a faire avec le cas de mon épouse. Ensuite,
un travailleur social qui me propose : «On va envoyer votre épouse en ergothérapie a Phopital de
jour Charbonneau pendant environ trois ou quatre mois, ensuite votre femme pourra voyager»
alors qu’en réalité [...]

Lespoir de retrouver une vie plus normale, conune reprendre les voyages en Europe, a fait accepter a
Lucien St-Arneault la dispensation des traitements a sa femme :

Mon épouse et moi aimions grandement les voyages en Europe. Compte tenu des propos tenus par
le travailleur social, je me disais qu’aprés le traitement en ergothérapie, nous serions capables de
voyager 4 nouveau, de sortir et tout : «Merci mon Dieul» Le traitement semblait néanmoins
intensif. Jétais d’accord : qu’il dure cing heures par jour, cinq jours par semaine, mais que
Fleurette sorte du trou!

Cependant, entre les promesses et les réalisations, il se passe du temps et les événements ne se déroulent
pas comme prévus, en partie & cause des longueurs administratives ; six mois se sont écoulés.

L’attente avant d’avoir une entente avec I'hépital Charbonneau a duré des mois depuis juin. Le pire
dans notre situation fut les longueurs administratives, soit le temps requis par chacun des comiteés
d’évaluation. Puis, au mois de décembre, nous avons Pacceptation. Nous avons réalisé une entente
stipulant que le traitement d’ergothérapie allait débuter en janvier. Jai alors requ une information
de I'hopital comme quoi Fleurette était acceptée deux jours par semaine, soit le mardi et le jeudi, a
raison d’une heure par renconire. Le traitement n’était pas tellement intensif...

Les délais d'attente sont donc trés longs. Lucien St-Arneault signale les diverses évaluations dont ils ont
été l'objet afin que de laide leur soit accordée, en plus des six mois d'attente avant le début des soins,
temps pendant lequel l'état de Madame St-Arneault s'est dégradé de facon irréversible.

Beaucoup de stress ef services inadaptés

Opter pour cette solution est également un sacrifice pour Monsieur et Madame St-Arneault,
bouleversant leur vie d'une autre maniére, leur imposant un rythme qui ne leur convient pas :

Cette premiére expérience a été trés dure pour moi de voir ainsi Fleurette partir a reculons en plus
de I'énervement qu’entrainait son départ si tét le matin. D’autant plus qu’en temps normal, je disais
a Fleurette : «Reste couchée la belle, nous ne sommes pas pressés». 1l était d’ailleurs parfois onze
heures et nous n’avions pas encore déjeuné, n'ayant rien a faire de la journée. Alors que je suis
retraité depuis vingt ans, le traitement de mon épouse nécessitait qu’on se dépéche.

Un autre point pénible est I'inadaptation des services de transport et des horaires imposés aux malades.
Le transport organisé par I'hopital est un stress supplémentaire, nuisant a la malade bien plus qu'il ne
l'aide : le trajet et Pattente une fois sur place sont longs, avec des gens qu'elle ne connait pas. Cette
situation a ainsi entrainé une grande insécurité affective chez Fleurette, car il s'opére une rupture
spatiale et émotionnelle de part et d'autre, d’autant plus que le couple ne s'est jamais sépare.

En imposant des horaires trés matinaux, M. St-Arneault vit un stress intense supplémentaire puisqu’il
ne peut aller plus vite que le rythme de sa femme, tout en essayant de respecter I'horaire du minibus.
Cette course contre la montre est un des points négatifs :

Le probléme est qu'on venait chercher ma femme 2 la maison a sept heures trente le matin, peut-
étre parce qu’on habitait plus loin que les autres passagers, je I'ignore. Trés t6t, je devais ainsi la
lever, [ui faire sa toilette, I’habiller, préparer les repas, la faire manger et la vétir pour Pextérieur. 1l

arrivait bien souvent que le gars du minibus était arrivé et Fleurette n’était pas encore habillee. 11
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fallait ainsi se dépécher : nous étions énervés [...]. Par la suite, Fleurette était amenée & I'hopital de
jour avec les autres passagers a neuf heures. Cependant, d’aprés la cédule, mon épouse recevait le
traitement d’ergothérapie seulement a onze heures. Elle se retrouvait donc a attendre deux heures
dans une salle : personne pour s'occuper d’elle, sans préposé, ni animation. Elle qui est génée et
timide.

Lucien St-Arneault signale l'inadéquation du service quand les personnes sont 4 I'hdpital, car elles
attendent et sont laissées 4 elles-mémes pendant deux heures, en plus de la fatigue du voyage, comme il
lexplique si bien :

[...] Mon épouse ne parlait pas. Elle se retrouvait dans une salle avec d'autres personnes qu'elle ne
connaissait pas. Il y avait un téléviseur et des revues, mais Fleurette était incapable de lire, c'est bien
sir... Elle attendait donc et vers onze heures, Pergothérapeute venait la chercher. Lors des activités,
celle-ci pouvait demander a Fleurette des choses telles que : «Aujourd’hui, si j’essayais de vous faire
de la soupe. Avez-vous déja fait de la soupe?» Ma femme qui a 75 ansl... Selon moi, il y avait deux
éléments qui jouaient en défaveur de Fleurette. Je ne sais pas si les responsables 'ont d’ailleurs
réalisé. Premiérement, la fatigue du transport en minibus : mon épouse se faisait brasser alors que
j7ai une voiture qui porte bien. Deuxiémement, I'énervement d’attendre deux heures pour aller en
ergothérapie alors qu’elle arrivait 4 neuf heures le matin. L'expérience a &té trés dure pour
Fleurette et moi. Pendant deux mois, soit janvier et février, mon épouse a recu le traitement
d’ergothérapie 4 raison de deux jours par semaine. Lorsque les responsables se sont apercus que
rien n’allait pour Fleurette, ils ont diminué les rencontres 2 une fois par semaine. La facon de
procéder demeurait la méme et I’état de mon épouse se détériorait ; elle devenait tres anxieuse.

De plus, dans leur cas, cette séparation est proche du traumatisme, puisqu'ils ne se quittaient jamais et
ne se promenaient jamais l'un sans l'autre. Aussi, ce qui était douloureux, c’est que Fleurette était
consciente de cette séparation et la vivait davantage comme un abandon.

Lorsque Fleurette s’en allait, je lui disais que je n'y allais pas avec elle. Dans ces circonstances, elle
me demandait : «Pourquoi ne viens-tu pas? Ne me laisse pas y aller toute seulel» Mon épouse avait
alors encore assez d’intelligence pour savoir qu'elle ne sortait jamais seule et donc toujours en ma
compagnie. Elle me questionnait : «Pourquoi n'embarques-tu pas avec moi?» Fleurette était ainsi
trés malheureuse. Cette situation I’affectait beaucoup et Pinsécurisait. Personnellement, la voir
dans cet état me faisait de la peine, j'avais le coeur gros de la voir aller, la pauvre, toute seule, sans
personne, 4 un point tel que j’aurais pu en pleurer.

Echecs et déceptions

Alors qu'au départ, on a fait naitre en lui des espoirs d'amélioration, Lucien St-Arneault a été soumis a
une nouvelle épreuve : celle d'entendre dire qu'il n'y aurait pas d'amélioration. Il a essayé de se battre
avec cet hopital, mais en vain : «On est venus a l'hopital. Ils ont expliqué : «on peut pas faire de
miracle», mais le gars m'avait dit que ¢a pourrait remonter.»

Monsieur St-Arneault est amer et critique. Il a accepté ces tentatives avec le réseau formel dans ’espoir
de voir I’état de sa femme s’améliorer. D'ailleurs, on sent un reproche de sa part, soit celui de lui avoir
donné espoir pour rien : «Clest comme si jannongais : «Je vais vous transporter en Europe en avion et ce,
méme si je n'ai pas d'avion.» A mon avis, je suis mieux de ne rien avancér de la sorte a ce moment-1a. Je
leur ai d’ailleurs dit : «Vous ’avez pas I’affaire : vous m’avez donné une leur d’espoir pour rienl»

Si les traitements peuvent étre appropriés, les délais d'attente et les conditions dans lesquelles ils sont
dispensés enlévent une partie de leur efficacité. Peut-étre que le cas de Fleurette ne relevait pas non plus
de leurs compétences : «Par la suite, j’al su qu'une auire évaluation avait démontré que Fleurette était
plafonnée, c’est-a-dire qu’elle ne pouvait plus rien apprendre en ergothérapie.»
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Devant ce premier échec, une autre expérience a été tentée, mais dans des conditions semblables quant
au transport et a l'attente. Les résultats ont été semblables : Fleurette a été bien plus perturbée, alors que
le programme, au départ, devait lui éire bénéfique.

Par la suite, les responsables ont tenté une autre expérience avec le Centre de jour Pierre Joseph afin
de faire faire des activités de groupe 4 mon épouse. Le mode de fonctionnement était sensiblement
le méme que celui de 'autre hopital de jour : on venait la chercher de bonne heure le matin en
autobus, et au centre, il fallait qu’elle attende une damnée de secousse avant quon vienne la
chercher pour effectuer des activités tels du fricot ou de la peinture. En plus de ces contraintes,
’état de mon épouse se détériorait et celle-ci vivait beaucoup d’inconfort de se retrouver a
intérieur d’un groupe étant 4 sa premiére fois depuis sa maladie. Fleurette nétait donc plus la
méme, alors que lorsqu’elle était normale, elle était active, suivait divers cours, peinture, yoga, et se
retrouvait avec différentes personnes. Lors des activités de groupe, mon épouse paniquait et
demandait : «Je suis malade. Dites 4 mon mari de venir me chercher» Cette expérience a duré un
mois ou deux ; elle s’est arrétée tout comme l'autre.

Le bilan est des plus négatif : «Deux expériences qui n'ont pas été retentissantes en plus d'étre pénibles
pour moi, car je constatais que mon €pouse vivait de Pinsécurité lorsqu’elle quittait la maison en
autobus. Face a ces constats, j’ai ensuite demandé a recevoir des services de gardiennage a la maison,»

Les raisons des échecs sont claires : «[...] Voici mon observation et mes constatations de ces deux
expériences : les responsables ont manqué de coordination entre le moyen de transport et l'activité pour
mon €pouse. Selon mon opinion, 1l est long méme pour une personne normale d’attendre deux heures 4
cet endroit avant que son activité ne débute.»

La demande aux services de gardiennage des CLSC n'est ni venue naturellement ni immédiatement,
mais a éte la conséquence de ’'accumulation d'expériences malheureuses.

La nécessité d'une fierce personne

D'une part, la famille de M. St-Arneault a vécu sans l'intervention, pour ne pas dire lintrusion de
quelque étranger, rendant plus difficile l'acceptation d'une tierce personne.

D'autre part, le probléme de la responsabilité et de la sécurité se posait de fagon accrue. Ce qui a décidé
M. St-Arneault 4 accepter une prise en charge est la pleine responsabilité devant laquelle il a été mis et
qu'il ne pouvait assumer sur une longue période :

On ma affirmé que sil arrivait quoi que ce soit de malheureux a Fleurette, jen serais tenu
responsable, car il avait été spécifié, écrit noir sur blanc, que le cas de mon épouse nécessitait une
surveillance continuelle de 24 heures par jour. A ce moment précis, je me suis dit que je serais
incapable d’y arriver seul. {...] D’autant plus que javais beau lui répéter lorsque je 1a laissais : «Tu
restes assise, tu bouges pasi», je n'étais pas parti qu'elle était déja debout.

La prise en charge totale d'une telle malade était impossible & maintenir par une seule personne de son

age et sur une longue période. Il en allait de la sécurité de la malade et de la tranquillité d'esprit de
l'aidant.
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Gardiennage 4 domicile : deux expériences, une catastrophe, une réussite

La premicre expérience de gardiennage : une catastrophe

Ces expériences fraumatisantes aussi bien pour Lucien St-Arneault que pour sa femme, oni fait
envisager du gardiennage a la maison. lLa premiére expérience de gardiennage eut lieu avec le CLSC
Mercier-Anjou de Montréal. L4 encore, il a fallu plusieurs essais matheureux, que Lucien St-Arneault
relate comme ayant €té douloureux pour sa femme et lui, soit 4 cause de tracasseries administratives ou
d'un roulement impressionnant de personnel.

Les premicres luttes ont été administratives, compte tenu du peu d'heures accordées par rapport aux
besoins. Au début, 20 heures par semaine ont été allouées. Considérant ce nombre d’heures insuffisant,
M. St-Arneault s’est en quelque sorte battu et 24 heures par semaine lui ont finalement été octroyées.
Le nombre attribué est bien peu de choses par rapport au temps que l'aidant doit passer avec la malade.
Mais, au départ, il ne pouvait qu’accepter puisqu’il ne pouvait plus rien faire, comme il l'explique :

Les 20 heures d’aide octroyées étaient trés peu pour mes besoins. En cours de route, jai ainsi appelé
le coordonateur de maintien intensif 4 domicile et lui ai déclaré : «Ecoutez-moi, je n'arrive plus a
m’occuper de mon €pouse ; je suis en train de mourirl> En effet, je devais constamment surveiller
Fleurette : la nuit, elle ne dormait pas pendant certaines périodes, le jour, je n’avais pas le temps
d’aller par exemple 4 la salle de bain et de me raser, quelle me criait : «Viens icil».

Le soulagement n'est que partiel. Lucien St-Arneault fait le calcul :

[...] Si je fais le calcul par semaine, 24 heures d’aide sur un total de 168 heures, j’ai 4 m’occuper de
mon épouse pendant 144 heures. Le soutien alloué est minime. J’ai ainsi dit au coordonnateur : «Si
je comprends bien, nous n’avez pas d’argent pour octroyer 'aide nécessaire. Alors, a ce moment-la,
veuillez enlever votre enseigne indiquant «services de maintien intensifs 4 domicile.

La notion de «services a domicile intensifs» semble inappropriée compte tenu du service réel qui est
dispensé et de ce qui incombe a l'aidant. Une erreur d'adresse a permis 4 Lucien St-Arneault de se
rendre compte du fond de la décision, qui est purement administrative :

[...] Dans cette lettre, il était écrit qu'aprés étude de mon cas et compte tenu des coupures
budgétaires et d’'un grand nombre de cas, ils se voyaient dans Pobligation de me mettre face 4 une
situation précise. Je devais ainsi faire un choix entre deux possibilités : placer mon épouse en
hébergement ou augmenter ma participation personnelle auprés de celle-ci qui était déja de 144
sur 168 heures par semaine.

Sa vivacité intellectuelle a permis a Lucien St-Arneault de combatire les décisions et répondre a cette
lettre de fagon sarcastique :

[...] A 'intérieur de votre lettre dont ’entéte est «maintien intensif 4 domicile» ; vous me donnez
deux possibilités. Face a celles-ci, ma position est la suivante. Premiérement, si je place mon
épouse en hébergement, je ne suis pas sir qu’il s’agisse de maintien a domicile. Deuxiémement, si
j’augmente ma participation auprés de mon épouse qui est actuellement de 144 sur 168 heures par
semaine soit 85 % comparativement a vous qui est de 15 %, vous sortez du jeul Dans ces
circonstances, ou allez-vous vous situer dans le maintien a domicile?

Suite a cette lettre envoyée aux différents professionnels intéressés, il lui a été promis d'avoir 40 heures,
mais le manque d'argent a été l'argument avancé pour ne lui donner finalement que 24 heures. A la
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suite de quoi Lucien St-Arneault a déménagé et a eu une excellente expérience avec le CLSC D’Autray,
comme nous verrons plus loin. Tout d'abord, nous allons relater sa premiere expérience au niveau
humain et émotionnel.

Lucien St-Arneault fait part de linadéquation des services, dans la mesure ou il y a un trop grand
roulement de personnel, alors que sa femme avait besoin de stabilité. Aussi, malgré son inconscience,
Fleurette St-Arneault a réagi a4 ce queelle devait considérer comme une intrusion. Son mari
contextualise :

Il faut toujours revenir 4 notre vécu. En ce qui nous concerne, personne n’est jamais venu a la
maison pour apporter de I'zide : nous n’avions besoin de personne et nous nous débrouillions.
Alors, lorsque ma femme voyait arriver des étrangers & la maison, elle leur disait : «Je n'ai pas besoin
de personnen, c’est bien str!

Méme dans son état, elle était capable d'avoir une certain niveau de conscience et se rendre compte qu'il
y avait de nouvelles personnes :

Fleurette avait pratiquement perdu l'usage de la vue. Néanmoins, lorsqu’elle pouvait détecter
quelque peu les traits caractéristiques de sa figure, elle réalisait bien ne pas connaitre la personne
qui se trouvait devant elle. En dépit de ce handicap, mon épouse pouvait reconnaitre une personne
par la voix et une voix nouvelle créait de 'insécurité chez elle.

Ces changemenis perpétuels de personnel sont une épreuve pour la malade : «Ainsi, pour recevoir les
24 heures d’aide octroyées par semaine, six personnes différentes se présentaient. Peux-tu imaginer
dans quel état se trouvait mon épouse?»

En plus de cela, il y a le roulement de personnel dans la journée et dans la semaine qui ne répond pas
aux attentes de stabilité :

Le pire de cette histoire est que sur les 24 heures accordées, trois employés du CLSC venaient a la
maison pendant quatre heures chacun pour un total de douze heures et trois autres personnes
provenant d’'une agence telle que statuée par le CLSC venaient aussi apporter de I'aide 2 mon
épouse pour une méme période d’heures [...]. Par conséquent, le mercredi soir, de 17 heures a 21
heures, une femme de I'agence venait 4 la maison. Puis, le jeudi matin, une femme du CLSC était
présente a notre domicile de 8 heures trente a 12 heures trente. Puis, le jeudi aprés-midi, une autre
femme du CLSC assistait mon épouse alors qu’en soirée, c’était une femme de I’agence. Ensuite, le
vendredi matin, une femme du CLSC soutenait Fleurette et finalement, le vendredi aprés-midi, une
femme de ’agence s’amenait pour la méme cause.

L'intérét de ce roulement vise la protection des employées et non celle des clients, ce qui offusque Lucien
St-Arneault, car on lui a dit de fagon trés claire :

Les responsables ont eu Peffronterie de me dire que leur personnel ne pouvait venir s’occuper de
ma femme 4 la maison que pour une durée maximale de quatre heures par semaine chacun afin
d’éviter un épuisement. Ainsi, une femme qui prend soin de mon épouse pendant quatre heures a
fait un effort considérable. Seulement, moi qui ai la prise en charge 144 heures par semaine, je
dois grandement étre ¢puisélll J’étais fachél Plus tard, je suis alié au CLSC et j'ai affirme : «Mes
belles filles, j’ai une information a vous livrer : mon probléme numéro un n’est pas ma fermme, mais
bien vous!

Avec fougue, il commente que s'il y a des problémes, «ce n'est pas 4 cause du manque d'instruction, mais
plutdt a cause du manque de vocationl»
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En plus de cet emploi du temps haché, Lucien St-Arneault a dit composer avec les absences de derniére
minute :

Mais le pire de I’histoire est que le personnel de I’agence nétait pas stable. A iitre d’exemple,
P’agence envoyait 4 notre résidence une femme pour s'occuper de mon épouse en me rassurant :
«Ca va bien aller Monsieur St-Arneault». Aprés la visite 2 domicile, la dame retournait 4 Pagence et
déclarait : «Je ne veux plus avoir soin de Madame St-Arneault: elle ne comprend rien» Par

consédquent, cette femme ne revenait plus 4 la maison. Ainsi de suite, une autre personne nous était
envoyée.

Loin de le soulager, ce roulement constitue un fardeau supplémentaire, pour des raisons qu'il nous
explique en détail :

Le pire de cette situation est que la femme qui venait prendre soin de mon épouse ne connaissait
pas la maison. Elle me demandait donc constamment des informations telles que Pendroit oi se
situent la salle de bain, les verres, etc. Je devais lui indiquer les aires de la maison. Comme si ce

n’était pas suffisant, je devais recommencer la fois suivante, car la méme femme ne revenait plus,
c’était une autre.

Il faut entrainer chaque nouvelle personne, ce qui signifie que l'aide réelle que devrait apporter la
présence d'une tierce personne produit l'effet inverse a cause du roulement. D'ailleurs, la stabilité¢ du
personnel était une recommandation du neuropsychologue qui n'a pas été suivie. Monsieur St-Arneault
soultgne les absurdités et les dépenses inutiles du systéme : «Pourquoi payer ce neuropsychologue pour
faire des recommandations qui ne sont pas suivies?»

Le déménagement ef la deuxiéme expérience de gardiennage . une réussite

Ayant deux maisons, Lucien St-Arneault a décidé de déménager dans leur maison de campagne o le
CLSC de ’endroit avait une autre approche, plus humaine. 1l semble que la flexibilité convient le mieux
4 une personne aussi autonome que Lucien St-Arneault. La maniére de procéder du CLSC a été

satisfaisante de part et d'autre, car le CLSC a eu moins de travail a faire, et le client a choisi son
personnel.

Le CLSC D’Autray m’a proposé de choisir moi-méme le personnel que je désirais avoir pour
s'occuper de mon épouse, de procéder a Iengagement de ces personnes, de les rémunérer et
d’envoyer le compte au CLSC afin d’obtenir un remboursement. Le CLSC couvrait en fait les frais
de salaire du personnel embauché selon le salaire minimum et je m’engageais personnellement a
payer la balance de ce salaire. Je n’ai jamais vu un aussi beau systéme que celui-ci; Clest
simplement merveilleux! Suite 4 mes demandes, le CLSC, le Centre de bénévolat de Berthier, le curé
de la paroisse et le maire m’ont recommandé des personnes pour avoir soin de mon épouse. Parmi
celles-ci, j’en ai choisi deux et j’ai été chanceux...

Ainsi, tout est rentré dans l'ordre 4 partir du moment ou le changement de CLSC et de méthode ont
permis 4 Monsieur St-Arneault de reprendre le contrdle de sa vie. Au lieu de dépendre, il a pu agir,
avec l'aide du CLSC.

Alors, ici, le processus s’est mieux déroulé en ce sens que le CLSC m’a offert d’engager des gens que
je désirais avoir pour aider ma ferme et qui voulaient le faire, en plus de ’arrangement financier.
La situation était alors bien différente: les femmes embauchées relevaient seulement de moi
contrairement a Montréal o1 les femmes relevaient du CLSC ou de Pagence.
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Heureusement, contrairement a d'aufres personnes dans la méme situation, il a des finances qui lui
permettent de prendre en charge le salaire des employées.

Je paie ces femmes et le CLSC me rembourse une partie. Cependant, depuis que mon épouse est
placée en hébergement, il n’est plus question de maintien a domicile et le CLSC ne m’octroie plus
d’argent pour ces femmes que je continue toutefois d’employer. Je les paie de ma poche tout
comme je paie Phébergement de mon épouse. Il y a tout un monde de différences avec le premier
service d’aide recu. Ainsi, ces femmes aiment ce qu'elles font et elles ont de Ia volonté. Elles sont
des méres de famille au-dessus de cinquante ans qui ont de expérience. Mon épouse les aime et
nous sommes heureux de les avoir en notre compagnie depuis maintenant plus d’un an.

La dimension affective et humaine est ce qui fait toute la différence pour Lucien St-Arneault et sa
femme.

Jai dit & ces fermmes : «Ecoutez, vous ne venez pas travailler pour moi, vous venez vivre avec mon
épouse et moi ; il y a une grosse différence. Vous faites partie de la famille et je veux que vous vous
sentiez chez vous & la maison. Par conséquent, & n’importe quel moment, que ce soit 'avant-midi
ou Iaprés-midi, ne vous génez pas, si vous désirez grignoter, servez-vous. De plus, pour les repas,
ne me demandez pas ce que j'aimerais manger, préparez-les moi, ¢a j’y tiens, mais cuisinez ce qui
vous tente.» Ces femmes se sentent a P’aise énormément 4 la maison ; elles ne me demandent donc
pas ol sont le thé, le café et les toilettes! Voila ce que j’aimel Elles se rendent an sous-sol ouil y a
plusieurs provisions et elles prennent ce qui les intéresse en termes de nourriture pour appréter les
repas.

Ce genre de relation entraine une satisfaction mutuelle, puisque l'estime et le respect réciproque sont a
la base de leurs relations :

Ces femmes arrivent 4 la maison, elles sont heureuses et aiment ce qu’elles font ; elles ne sont pas
obligées de venir s'occuper de mon épouse. Fareillement, Fleurette est heureuse et aime ces
femmes : «Regarde, c’est X qui vient» 1l lui arrive méme de leur donner des marques d’affection.
Vois-tu la différence comparativement a Pexpérience antérieure ou Fleurette était insécurisée et
énervée! Les femmes qui prennent soin de mon épouse vivent donc avec elle, travaillent beaucoup
et leur dévouement est remarquable, Méme une fois, jétais en train de ramasser un paquet a
Pextérieur et la femme est sortie de la maison et m’a dit : «Attendez monsieur, je vais y aller.» Mon
opinion est que le service que jobtiens ici comparativement & Pautre, c’est le jour et la nuit.

Comme quoi, il ne faut pas une bureaucratie complexe et lourde pour que des solutions simples,
efficaces et heureuses soient trouvées et fonctionnent bien. Ce deuxiéme CLSC a su s'adapter aux besoins
de Lucien St-Arneault tout en allégeant considérablement sa tAche, contrairement au CLSC précédent. Si
le CLSC ne répond pas adéquatement aux besoins des clients, il semble que toute aide ou intervention se
transforme en fardeau supplémentaire, alors qu'une solution simple peut convenir a tous les partis
intéressés et chacun en tire des bénéfices.

La décision du placement et son quotidien

Placer un étre cher est une décision déchirante, un autre bouleversement. Lucien St-Arneault a di s'y
résigner apres avoir tout tenté, au péril méme de sa santé. Néanmoins, il n’a pu prendre cette décision
seul. Ses enfants et ses amis l'ont encouragé dans ce sens, méme s'il en éprouve de 'amertume. Il est allé
presque au bout de ses forces pour garder aupreés de lui sa compagne de toujours. Ses enfants ont donc

effectué le placement de leur mere pour sauver M. St-Arneault, tant qu'il était encore temps pour ce
dernier.
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Le cheminement jusqu au placement

Le placement de Fleurette St-Arneault est la conséquence d'un long cheminement personnel et surtout
du constat final d'étre a bout de ressources et de souffle. Grace a la diplomatie d’une professionnelle

avec qui il a eu une bonne relation et 4 la pression de la famille et de entourage, Lucien St-Arneault a
vécu une longue préparation psychologique.

Placer Fleurette, jamais!

L'idée d'un placement, méme partiel, a été longue a étre acceptée par Lucien St-Arneault compte tenu de
ses convictions personnelles et de 'exemple qu'il voulait donner aux autres, montrant que 1a bonne voie
consistait a aller jusqu'a mourir d'aimer plutdt que de placer son épouse.

Lucien St-Arneault a lutté de toutes ses forces pour ne pas envisager le placement de son épouse,
puisque cette décision était inacceptable pour lui. A la question : «Pourquoi, par exemple, vous ne l'avez
pas placée dés le départ?» La réponse est claire : «c'était hors de questionl»

Placer mon épouse aurait été indigne de moi. 11 faut comprendre que lorsque Fleurette et moi nous
sommes mariés, nous nous aimions follement et profondément. Puis, aprés 50 ans de mariage,
Phomme et la femme deviennent un. D’ailleurs, dans le sacrement du mariage, on mentionne
qu’une fois mariés, vous faites un... Alors, le fait de voir mon épouse dans cet état est un genre de
mutilation, de séparation d’une partie de moi-méme... Ca peut paraitre fou ce que je dis, mais je le
ressens comme une partie de moi-méme qui disparait et c’est irés dur...

Lucien St-Arneault fait référence a la religion au sujet des engagements pris avec sa femme, de
solidarité réciproque, et méme d'amour du prochain. Dans sa Iutte contre le placement de son épouse, il
s'est senti isolé et incompris, car il ne recevait pas les réponses qu'il attendait de son entourage qui,
différemment impliqué émotivement, lui suggérait l'opposé de ce qu'il désirait de toutes ses forces :

[...] mes enfants sont six personnes distinctes qui voient la situation de mon épouse de fagon
différente et il est normal que cela soit ainsi. Néanmoins, en dépit du fait que mes enfants
m’apportent leur aide, la maniere dont ils pergoivent le probléme chacun a leur fagon me perturbe
[..] Mes enfants me disaient depuis longtemps : «Tu devrais placer maman». Tu sais, quand on se
regarde dans le miroir, on se voit pas bien. Eux constataient que mon état se détériorait : «Comparé
a avant, papa, tu n’es plus le mémey.

Les relations avec les enfants ont été plutdt tendues, car leurs opinions divergeaient des siennes. N'étant
pas aussi impliqués émotionnellement, ou de facon différente, leur recul leur donnait la possibilité de
voir la dégradation de la santé physique et mentale de leur pére qui, lui, serait mort d'amour plutdt que
de placer sa femme. La décision de la garder avec lui est un geste d'amour :

[...] voir couler ma femme est trés dur pour moi. Ma folie est que je me suis usé bétement et
énormément pendant tout ce temps voulant garder mon épouse a la maison. Néanmoins, je me dis
que je I’ai fait pour une bonne cause. De plus, je désirais montrer aux gens que les personnes agées
doivent étre un témoignage de vie et quand ¢a va mal, ce n’est pas le temps de lacher le bateau,
mais le temps d’apporter plus d’aide. Effectivement, c’est ce que j’ai fait et j’en suis heureux méme
si je me suis magané.
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Une longue négociation et plusieurs refus

11 a fallu 1a patience et le doigté d'une psychologue pour aider Lucien St-Arneault 4 accepter peu a peu
lidée d'un placement temporaire. Celle-ci a bati son argumentation autour de la notion de «répit».
Cette psychologue a pu le faire cheminer vers l'idée du placement grace a la qualité de leur relation et 4
la confiance que Lucien St-Arneault avait en elle :

[...] Je la trouve charmante et surtout vraiment professionnelle, c'est-a-dire qu'elle a une patience
dange, elle ne force pas la note, elle contourne un peu et joue pour gagner son point. A plusieurs
reprises, elle m’a demandé : «Pourquoi ne placez-vous pas vofre épouse pour une periode de répit
d’une semaine 4 15 jours?» Ma réponse était alors : amais de la viel». Puis, a un certain moment,
elle m’a fait une offre en me disant ceci: «Monsieur St-Arneault, j’ai une proposition a vous faire.
Qu’adviendrait-il de votre femme s'il fallait qu’il vous arrive un incident? Personnellement, je vous
propose de préparer une demande d’hébergement pour votre épouse sans obligation de votre part
de la placer par la suite. On pourrait ainsi préparer les documents nécessaires pour son dossier et
la demande d’hébergement et garder le tout en filiére. Par conséquent, §'il arrive une situation
dPurgence ou quoi que ce soit, on ne court aprés personne : tout est prét.» Sous ce point de vue, j’ai
constaté que sa proposition avait du bon sens. D'ailleurs, I’été dernier, elle m’a avoué : «A cette
période, vous ne perceviez pas votre état se détériorer, mais moi, je le voyais».

Le CLSC le harcelait depuis déja deux ans pour placer sa femme au lieu de lui donner plusieurs heures
de gardiennage, mais il refusait toujours. M. St-Arneault ne pouvait pas «faire ¢a» a sa femme et lui-
méme en aurait été trés malheureux, car il savait que Fleurette n'aurait jamais accepté et en aurait
souffert.

1 a fallu la diplomatie de cette professionnelle, dont il se sentait compris, convergeant avec les avis des
personnes de l'entourage pour que Lucien St-Arneault puisse envisager a contrecoeur le placement de
sa femme. Doté d'une forte personnalité, il se serait opposé a toute décision autoritaire sans son
assentiment. En reparler le fait pleurer, car cette situation lui brise le cceur malgré tout, méme s'il a
consenti devant l'absence flagrante d'alternative raisonnable. Lucien St-Arneault a accepté le placement
pour le bien et la sécurité de son épouse.

D'ailleurs, une fois le dossier rempli, il a repoussé le plus possible le placement, refusant a deux reprises
les places qui étaient disponibles, jusqu'au moment o1 il a eu un ultimatum : son nom serait rayé de la
liste, ce qui signifiait que s'il lui arrivait quelque chose, rien ne serait prét pour son €pouse.

Elle me dit : «Il y a une place disponible pour votre épouse au Centre hospitalier Chateau de
Berthier.» Je lui ai alors affirmé : «<Merci de m'avoir appelé, mais je ne suis pas intéressé de placer
mon épouse en hébergement, il n'y a rien a fairel» [...] Plus tard, au mois de décembre, elle
m’indique qw’il y a une aufre place en hébergement qui sest libérée et que ma femme pourrait
I'occuper. Une fois de plus, je lui ai répondu : «Bien non, je ne veux rien savoirf» Au sortir de cette
conversation, elle m’a rappelé qu’il s’agissait de la deuxiéme fois ol je refusais une place en
hébergement pour mon épouse. Je lui ai donc répliqué ceci : «Quand bien méme que je refuserais
dix fois, je n’ai pas demandé de place en hébergement pour mon épouse. Tu m’as fait remplir le
dossier, mais je n’ai pas besoin d’hébergement pour elle» Par la suite, elle me rappelle et déclare :
«Vous savez, tout ne va pas bien pour vous au centre, on affirme que votre nom sera rayé de la liste

de demande d’hébergement parce que vous avez refusé a deux reprises la place principale que vous
désirez obtenir.

Etant donné que IPétat de santé de M. St-Arneault diminuait, le dossier de demande d’hébergement pour
sa ferame est finalement resté ouvert.
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Le role actif des enfants dans le placement

Aprés toutes ces péripéties, les enfants de Lucien et Fleurette St-Arneault ont eu un role particuliérement
actif pour procéder au placement de leur mére, aprés en avoir parlé avec la psychologue et leur pere.

Accepter [idée du «répity

Lucien St-Arneault a laissé beaucoup de latitude a ses enfants, qui l'ont eu a I'usure, car il était incapable
de franchir seul ce pas.

[...] Les enfants m'en ont parlé a plusieurs reprises : «Papa, place maman au moins pour une
période de répit, quelques jours ou une semaine.» Tout le monde me parlait de «répit», mais je n’en
voulais pas; je désirais garder mon épouse avec moil Puis, je me suis ouvert a cette possibilité.
Conséquemment, ma plus jeune fille m’a amené au Chateau de Berthier, nous avons visité les lieux
et j’ai discuté avec le directeur général. Jai alors proposé que si ma femme entrait au Chateau pour
du répit, je désirais la sortir tous les jours. Ainsi, dans les faits, mon plus gros probléme était que
Fleurette me faisait passer des nuits blanches, car elle ne dormait pas de la nuit. En plus, tous les
matins, elle continuait de ravager quand méme. A ce sujet, son médecin traitant nv’avait d’ailleurs
affirmé : «Ecoute, tu as beau penser ce que tu veux, mais méme dans son état, si elle ne dort ni la
nuit ni le jour, elle ne pourra tenir le coup encore longtemps».

Pour sauver la vie de Fleurette, il fallait que Lucien St-Arneault la place afin qu'elle recoive la
médication appropriée. Lucien St-Arneault n'a pas accepté ce répit pour lui-méme, mais pour son
épouse. Trés habilement, le terme «répit» a été utilisé plutdt que «placement», ce dernier ayant une
connotation négative.

Le placement temporaire ef partiel : fout un choc

Cette décision a été prise par les enfants, puisque Lucien St-Arneault ne pouvait pas imaginer placer sa
conjointe ; c'était contraire 4 ses principes et a ses engagements matrimoniaux : «Placer mon épouse au
centre d’hébergement aurait été comme de m’en débarrasser et de la ficher 1al Tu ne peux pas
Pimaginer, il s’agit d’'une action trés difficile a poser et méme si celle-ci était justifiée, j’étais incapable
de le faire, un point c’est tout.»

Placer sa femme lui paraissait un véritable abandon, et il ne pouvait pas le faire ; il a donc laissé cette
tiche pénible, celle d'amener Fleurette au Chateau, a deux de ses filles.

La plus jeune et Ia troisiéme de mes filles se sont concertées et m’ont affirmé : «Papa, si tu veux,
nous comptons aller au Chateau et nous voulons y placer maman une journée ou deux pour te
donner une chance de dormir.» J’étais aucunement d’accord avec leur décision : « Si vous voulez la
placer, allez-y. Personnellement, je ne veux rien savoir, je fiche le camp a4 Montréal et ne m’achalez
pasl» Puis, le lundi soir, lorsque je suis revenu de Montréal, mes filles étaient 4 la maison. Elles
m’ont alors confirmé avoir placé leur mére. Aprés leur avoir demandé ce-qu’avait dit mon épouse
lors du placement, elles m’ont répondu : «Elle n'a rien dit». En fait, mes filles avaient laissé mon
épouse au Chateau et celle~ci ne s’en est pas rendu compte. Voila qui est ’histoire.

Le fait que Lucien St-Arneault a pu négocier un placement temporaire I'a aidé a accepter cette
alternative : Fleurette St-Arneault n'était hébergée que pour la nuit, et 4 tour de rdle, ils allaient la
chercher et la ramener : «Le lendemain matin, je suis allé chercher mon épouse au Chateau. Pendant
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une semaine, j’allais la chercher le matin, mais le soir, 4 aucun prix, je me sentais capable d’amener
mon epouse et de 1a laisser 14 en hébergement.»

Lucien St-Arneault n'avait pas le courage de la ramener le soir au Chateau, seulement d'aller la sortit le
matin, d'oli I''mportance de la participation de ses enfants et d'autres personnes de son entourage paur
que ce placement partiel puisse continuer :

Lentente que j'ai faite avec Monsieur X est que jirais chercher mon épouse A tous les jours au
Chateau le matin vers les neuf heures. La premiére semaine, j'allais chercher mon épouse
seulement en matinée et d’autres personnes allaient la reconduire au centre le soir, car j’avais dit
que je r'irais pas la rentrer la-bas, me sentant incapable de le faire. Ainsi donc, le premier matin, le
mardi, je suis allé la chercher. Suite a une demande de ma part, mon fils est descendu de Trois-
Rivieres avec sa conjointe afin de rarener mon épouse au Chateau en soirée. Vers 19 heures
trente, mon fils m’a fait signe qu’il était prét a aller reconduire sa mére, il a alors demandé a celle-
ci: «Maman, venez-vous faire un tour de voiture avec nous?» Aprés son acquiescement, il 1'a
habillée ; elle n’a pas dit un mot et est partie. Son atfitude était différente puisque normalement,
elle m’aurait dit : «Tu viens Lucien?» ... Ensuite, le lendemain soir, soit e mercredi, une de mes
employées a raccompagné mon épouse au centre d’hébergement.

Les premiéres semaines passées sans sa fidéle compagne ont ét¢ tres pénibles psychologiquement, pour
Lucien St-Arneault : «Le placement de mon épouse n’a pas été un drame ordinaire. La premiére nuit de
son hébergement a été mauvaise pour moi et le lendemain matin, j’étais empressé d’aller la rechercher
au centre.» Lucien St-Arneault a vécu ce placement 4 temps partiel comme un drame. Il a ressenti de la
culpabilité et un certain temps d'adaptation lui a été nécessaire : «Les deux premiéres semaines, j'étais
assez énervé ; je pensais devenir fou, vraiment...»

Sa seule consolation est que sa femme ne se soit rendu compte de rien :

[...] Lorsque mon fils est revenu d’aller reconduire sa mére au Chateau, je lui ai demandé ce que
celle-ci avait affirmé comme commentaires. 1l m’a répondu qu'elle n’avait dit mot, ne les avait
méme pas salué ; elle n’avait manifesté aucun sentiment... Pendant le week-end, une de mes filles
S’est occupée de raccompagner sa mére au centre d’hébergement. Suite aux propos 4 Peffet que
mon épouse avait une attitude neutre et n’exprimait aucune joie, je me suis décidé d’aller la
reconduire au Chateau le lundi-de sa seconde semaine d’hébergement. Jembarque donc mon
epouse dans la voiture, et rendu au centre, je aide a descendre ; elle ne m’a méme pas demandé o
Je Pemmenais, pas un mot! Je la conduis ensuite a Iétage supérieur et les infirmiéres de
Pétablissement en la regardant lui disent : «Bonjour madame St-Arneault! Mon épouse ne leur a
méme pas réponda. Comme constat de mon premier raccompaghement au centre, je me suis dit :
«Est-ce possible? Mon épouse ne s'est aucunement occupé de moi!

M. St-Arneault se sent ainsi rassuré que sa femme ait bien pris le placement, en ce sens qu'elle n'est
peut-étre pas consciente de ce qui se passe :

Pour mon épouse, il sagit probablement d’une belle maladie puisqu’elle ne s’en rend pas compte,
elle ne sait pas qu’elle est hospitalisée et elle ne souffre pas. Elle reconnait seulement la voix des
gens. Par contre, pour nous, cette situation est difficile a vivre. 11 faut toutefois étre intelligent et
dire : @Merci mon Dieu qu’il en soit ainsi pour elle».

II semble que certains de ses enfants se soient rapprochés depuis que leur mére a été placée, alors
qu'auparavant ils ne venaient pas. En contrepartie, d'autres enfants s‘éloignent, maintenant qu'ily a une
prise en charge extérieure. Méme si les enfants ont placé leur mére, le discours de l'une de ses filles
reste ambivalent, nuancé par l'espoir que leur mére s'en sorte et qu'elle puisse retourner 4 la maison :
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Une de mes filles m’a appelé et m’a affirmé ceci ; «Maman va mal parce que nous l’avons placée en
hébergement». Mon opinion 4 ce sujet est que Pétat de mon épouse se détériorait alors qu’elle ne
vivait pas en hébergement ces quatre derniéres années! Si on se rapporte au début de la maladie de
Fleurette, ma fille dont il est question venait assez souvent a la maison et s’intéressait beaucoup a sa
mére. Par contre, depuis un an, sa fréquence de visite est peut-étre d’une fois par mois pendant
environ une heure. En vérité, sa position est, quétant déja allée reconduire sa mére au centre
d’hébergement, elle pense que Pétat de celle-ci dépend des remédes qui lui sont administrés la-bas.
Une autre de mes filles a par la suite été influencée croyant en la véracité des propos tenus par sa
soeur sur cette question. Celle-ci m’a ainsi dit : «Papa, on ne sait pas, mais il est possible que si nous
reprenions la charge de maman 3 la maison, elle remonterait la céte.

Un tel commentaire ne peut qu'ébranler Lucien St-Arneault, dont le sentiment de culpabilité et la peine
étaient déja présents.

La vie apreés le placement

Meéme si le terme utilisé est «répit», il n'en demeure pas moins que cette forme de placement a beaucoup
changé la vie de Lucien St-Arneault, lui permettant de retrouver une vie plus normale, en dépit d’'un
sentiment de manque. Le premier élément positif du placement est la sécurité de son épouse qu'il ne
pouvait plus assurer seul.

La sécurité et la tranquillité assurées par le placement

Si faire ce pas a été des plus pénible pour Lucien St-Arneault, il s'est rapidement rassuré quant a la
Justesse de la décision, ne serait-ce qu'a cause de la sécurité quiil ne pouvait plus assurer a sa femme
Jjour et nuit.

Avant que mon épouse soit placée en hébergement, quand je me réveillais le matin, je me posais des
questions telles que : «Est-ce que Fleurette est encore 1a? Va-t-elle tomber du 1it? Que lui arrive-t-
il?» Ensuite, pendant sa premiére semaine au Chateau, lorsque je m’éveillais le matin, je regardais
autour de moi : Fleurette n’était pas la. Je me sentais bien énervé de son absence, mais au moins,
JPétais capable d’aller faire ma toilette. Puis, la seconde semaine, je ne me sentais plus inquiet d’elle.

Malgré le support qu'il regoit et a regu pour le placement de sa femme, ce geste va tellement
l'encontre de ses valeurs, de sa conception de la vie et du mariage, que Lucien St-Arneault montre,
travers ces propos, que tout n'est pas réglé pour lui et qu'au fond de lui-méme, il ne l'accepte pas. M.
St-Arneault ressent une certaine honte, lui qui voulait montrer l'exemple qu'on «ne quitte pas le bateau
quand il coule.» Ainsi donc, la culpabilité, mélangée 4 la honte et 4 I'amour qu'il porte & Fleurette le
font encore pleurer lorsqu’il passe devant le Chateau.

©- o

Je reprends contact avec des gens ; je commence a penser que je suis encore du monde. II reste
toutefois cette partie qui me fait mal au fond de moi. Ainsi, si j’ai 4 passer devant le Chateau, il faut
dque j'arréte pour pleurer, je ne peux continuer... Tu sais, je me dis que j’ai beaucoup de bons amis
qui me donnent de mauvais conseils du genre : «Tu as bien fait de placer Fleurette», et je ne suis pas
toujours d’accord avec eux... A vrai dire, je discute du placement de mon épouse avec ceux-ci, et
par la suite, je me sens bien humilié d’avoir posé ce geste.

Sa culpabilisation passée, Lucien St-Arneault reconnait les bons cotés du placement, dont celui de la
sécurité, car les installations sont adaptées. Rappelons-nous que la sécurité 4 la maison était l'une de ses
préoccupations majeures :
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Aujourd'hui, je réalise mieux que le placement était la meilleure solution pour mon épouse.
D’abord, de son coté, Fleurette ne sait pas qu’elle est hospitalisée et qu’elle est entre les mains
d’autres personnes que celles qui sen occupaient a notre résidence. Fuis, quant 4 moi, je sais que
mon épouse est en grande sécurité au Chateau, et ce, plus qu’a la maison. En effet, le personnel du
centre ne laisse pas mon épouse marcher: on la prend par la main et I'assoit a4 une chaise
comportant une table. Li-bas, elle ne peut donc pas se lever, comparativement a la maison, on
jéiais dans lincapacité de la tenir assise.  Ainsi, Fleurette était trés active et touchait a tout dans la
maison. Il lui arrivait d’ailleurs de se frotter les mains sur le poéle et de dire : «J’ai bien travaillé :
j’ai fait tout le ménagel» Lors de ces moments, je lui affirmais : «Ca n’a pas de bons sens, tu vas te
salir les mainst».

La reprise des activités par l'aidant

Malgré sa peine et un placement 4 contrecceur, Lucien St-Arneault trouve un autre coté positif 4 ce
placement ; il peut retrouver une vie plus normale, reprendre ses activités. La encore, il a faliu une
période d'adaptation, car aprés plusieurs années de stress intense, Lucien St-Arneault a dii réapprendre
a vivre, mais seul cette fois-ci :

A la troisiéme et quatriéme semaines d’hébergement de mon épouse, j’ai commencé a souffler un
peu. 1l faut dire que depuis deux ans, je m’occupais constamment de ma femme et pendant cette
période, j’étais dans Pincapacité totale d’écouter la radio, de regarder la télévision et de lire les
journaux. Je me suis donc décidé d’essayer de lire et de reprendre mes activités professionnelles.
Seulement, j’étais tout seul et je voyais Fleurette 1a o1 elle n’y était pas!

Tout comme une personne qui vient d'étre amputée, Lucien St-Arneault voit Fleurette la ou elle n'est
pas. Tout comme l'amputé sent son membre manquant, il sent Fleurette, car elle a été retranchée dune
partie de lui-méme, ce couple uni ne formant qu'un : «[...] Depuis le mois d'avril, je commence 4 me
rétablir du placement de mon épouse. Evidemment, je demeure toujours nerveux, mais je reviens a la

vie normale. J’ai ainsi le temps d’entreprendre des activités que j’ai toujours effectuées, soit lire et
écrire.» :

En lisant une revue, Yenvie d'écrire lui est revenue :

Jai pris une revue et j’ai commencé a lire un article d’un de mes professeurs d’université qui est
psychiatre : un summum mondial, une lumiére internationale. J’étais alors heureux : je voyais la
photo de celui-ci et je m’imaginais a son cours lorsque j’étudiais en criminologie. A ce moment
précis, j’ai demandé 4 une de mes filles : «Tu n’aurais pas du papier 4 me donner? Il faut que
j’écrive maintenant, mon contact est revenul» Suite 4 cette inspiration, j’ai affirmé 4 ma fille : «Je ne
me reconnais pasl J’ai pu lire et écrire alors que je ne le faisais pas depuis deux ans».

Uniquement centré sur les besoins de son épouse, Lucien St-Arneault avait tout abandonné depuis deux
ans ; le placement de cette derniére lui permet de retrouver un peu de répit et, par conséquent, de
reprendre ses activités préférées : «[...] Surtout que je suis trés heureux depuis que je peux vivre suite
au placement de mon épouse. Je me sens donc mieux et remonté quoique j'ai toujours des chocs
émotionnels et que je pleure souvent sans raison apparente. Je peux néanmoins partir avec ma téte et
puis, comme ma femme me disait, je pense que je peux étre encore utile dans notre société.»

La perspective d'étre utile est trés importante pour Lucien St-Arneault, lui donnant une motivation pour

continuer sa route et surmonter I'épreuve. Tant qu'il peut donner un sens et un but a ce qu'il fait, il peut
résister a 1'€preuve.
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Clest bien slir que je continue & étre pris par ma ferume, mais je me sens pas mal mieux a un point
tel que je ne me sens plus le méme homme. Ainsi, je reprends ce que j’avais perdu depuis un
certain temps soit du courage, de la force, le contact avec les gens et quelques activités
professionnelles. De plus, derniérement, j’ai écrit un texte sur le placement de mon épouse.

Grace a une rétrospective de ce qu'il avait vécu et les commentaires de l'entourage, Lucien St-Arneault a
réalisé I'état réel dans lequel il était. Ne vivant que pour son épouse et par elle, il n'avait pas conscience,
sur le moment, de son état physique et psychologique : «Aprés le placement de mon épouse, j’ai pris
conscience que depuis deux ans, je ne raisonnais plus normalement, car mon émotivité me troublait. Je

suis ainsi content de cette constatation d’autant plus que pendant cette période, j’avais quelque peu peur
pour ma sant€ mentale.»

Par rapport a d'autres, il s'estime relativement privilégié, car il est encore doté d'une solide santé et de
capacités intellectuelles que peu de personnes de sa génération ont :

Si je peux reprendre mes activités habituelles, je pense que je remercierai le Bon Dieu parce que
j’aurai pu passer a travers une des plus dures épreuves de ma vie et continuer & vivre normalement.
De plus, si le Bon Dieu me garde en vie et que je peux garder le peu d’intelligence qu’il me reste, je
voudrais étre capable de dire qu’il est possible de passer a travers les épreuves sans pour autant en
étre écrasé et continuer a fonctionner malgré tout. En fait, toute ma vie, j’ai eu des épreuves, mais

cette fois-ci, je suis comme un gars qui tombe 2 'eau et qui est capable de nager : il peut revenir au
bord et il est heureux.

Conclusion

Voir sa conjointe dépérir irréversiblement a été un immense choc pour Lucien St-Arneault qui,
catholique et pratiquant, a eu recours a la religion pour voir dans ces épreuves la capacité de prouver
ses qualités et de «grandir». Grandir dans la souffrance et dans la foi est important pour Lucien St-
Arneault. Contrairement a bien d'autres, il se sent privilégié et accepte son destin,

Son implication dans diverses structures gouvernementales et ses expériences professionnelles
antérieures lui donnent la capacité de faire des recommandations tout 4 fait pratiques et économiques
par rapport aux structures formelles qui dispensent des services et envers lesquelles il est parfois trés
critique. Dans son cas, les meilleurs résultats ont été obtenus par la flexibilité et I'humanité des services.
Par contre, les échecs ont été retentissants avec une machine administrative lourde et un contact
humain plus dépersonnalisé.

Les personnes qui vivent des situations émotionnellement lourdes ont besoin d'attention et de partager
aussi le fardeau émotionnel ; bien que n'y ayant pas fait appel, Lucien St-Arneault admet que, dans
certaines conditions, un groupe de soutien pourrait étre utile.

Etant passé lui-méme par toutes les phases, il recommande, avec du recul, que les personnes ylvant,gne
méme situation ne se coupent pas du monde et continuent a entrefenir des contacts afin d’éviter d’étre
enterré vivant et de perdre certaines capacités physiques et intellectuelles. De plus, les personnes qui
vivent de telles situations doivent en tirer des lecons de sagesse et ne doivent pas se laisser écraser par ce

fardeau émotionnel.

Comme quoi il n'est pas incompatible de bien prendre soin d'un malade tout en prenant soin de soi. Le
tout est de savoir évacuer la culpabilité, source de bien des problémes et des blocages. Quelle que soit la
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situation, F'aidant, la famille et I’entourage, considérés comme des acteurs, ont toujours un role actif a
jouer dans la prise de décision et ne doivent pas étre condamnés a subir passivement les épreuves.

Références

PAQUET, M. et C. RICHARD (1996). Les groupes de soutien pour personnes-soutien de personnes agees
dépendantes : des questions? des réponsesl Projet conjoint: Le Réseau des aidants naturels
d’Autray, Foyer Sacré-Coeur de Berthierville, CLSC d’Autray, Direction de la santé publique,
Régie régionale de la santé et des services sociaux de Lanaudiére, St-Charles-Borromee.

PLANTE, G. (1993). «Profil de Lucien St-Arneault». Vie associative, 11.

168

Logique familiale de soutien auprés des personnes igées dépendantes

Implications pratiques

Le deuxieme objectif de cette recherche consistait 4 dégager des pistes concrétes d’intervention afin
de soutenir le milieu de la pratique dans la planification, Porganisation et la dispensation des services
aupres des personnes-soutien. Etant donné la congruence des données présentées dans ’analyse
exploratoire de la réticence auprés des informateurs clés et des personnes-soutien, nous présentons
intégralement les implications pratiques que nous avons décrit ailleurs dans notre thése de doctorat
(Paquet, 1996). Nous considérons que les implications pratiques que nous avons décrites dans cette

recherche sont pertinentes suivant la réalité que nous avons observée dans Pexploration de la
réticence aupres des personnes-soutien!.

Pour les constats sur :

La réticence et les personnes-soutien

La réticence et les autres acteurs familiaux

La réticence et le soutien familial informel

La réticence et I’age, le sexe, la proximité refationnelle et le milieu d’appartenance
La réticence et la peur de la stigmatisation

Etant donné que la réticence vis-a-vis de lutilisation des services est inscrite dans une dynamique
familiale de négociation de la prise en charge et émerge donc comme une dimension des rapports

sociofamiliaux dans la gestion quotidienne des soins d’une personne dépendante, les professionnels des
services devraient :

* Premic¢rement, identifier la présence ou non d’une réticence au sein de la famille ;
» Deuxiemement, identifier les acteurs familiaux réticents et les raisons de leur réticence ;

* Troisiémement, identifier la forme que prend la réticence dans les rapports sociofamiliaux de
négociation de la prise en charge.

Concrétement, cela revient a se demander :

» La personne-soutien, la personne agée et les autres membres de la famille sont-ils réticents vis-a-vis
de T'utilisation des services?

* Qui est réticent? La personne-soutien, la personne dgée ou les autres membres de la famille?
* Vis-a-vis de quels réseaux de soutien est-on réticent (formel, informel, familial)?
» Quel est le degré de réticence? Par exemple, la réticence a 'égard des services ou du soutien familial

équivaut-elle & une fin de non-recevoir (réticence forte) ou a ['acceptation d’une aide avec
conditions (réticence faible).

Une étude exploratoire sur le recours aux services

| Dans la thése, on retrouve la description des implications pratiques de 1a page 141 4 149.
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e Comment prend forme la réticence dans les rapports sociofamiliaux de négociation de la prise en
charge? Par exemple : pressions pour ne pas utiliser les services ou le soutien de la famille ; tensions
familiales : colére, ressentiments, conflits, peurs: du placement, de l'inconnu, des étrangers, de
déranger des membres de la famille, de déranger la routine quotidienne, etc.

Pour les constats sur :

¢ La réticence et la question des besoins des personnes-soutien et de I'organisation des services

En regard de ce constat, il est opportun de signaler a I'instar d’O’Connor (1995) que ce n’est pas parce
que les personnes-soutien sont réticentes 4 utiliser les services qu’elles n’ont pas besoin de services. A
preuve : «Despite these low rate of use, many of these caregivers indicated that respite services are
among the services most needed» (Parris-Stephan, 1993, p. 263). S’il en est ainsi, la question de la
facon dont on définit et évalue les besoins refait du méme coup surface. Comme le mentionne
O’Connor (1995) : «In many studies, the concept of need has been limited to health and functional
status measurements. Interestingly, a few studies have expanded the concept of need fo include
perceived need for service» (p. 298). De son c6té, Gwyther (1994) recommande d’accorder une
attention aux «préférences». «There are clinical implications of this observed reluctance to enter formal
care systems. Perhaps providers should be more attentive to consumer «preferences» than
comprehensive community-needs assessments» (p. 295).

Au fond, ces auteurs revendiquent, moins crament que Dill (1993), I'impératif de centrer I’évaluation
des besoins non pas en fonction des offres de services, mais en fonction des besoins des clientéles
visées : «To ensure that our bureaucratic service systems develop the best and most restrictive forms of
rationality requires vigilant attention to the differences between organizational needs and those people
the systems seek to serve» (p. 159). Ainsi, une évaluation de besoins qui ne prend en compte que les
problémes mis en évidence par les grilles d’évaluation sous-tend une vision réductrice de la réalité
vécue dans une expérience de soins auprés d’un proche. La réalité étant plus complexe que la somme
des problémes existants, une évaluation de besoins doit intégrer la perception subjective que les acteurs
familiaux dégagent de leur expérience d’assistance. A cet effet, Garant et Bolduc (1990), dans leur
revue de la littérature écrivent que les auteurs s'entendent sur I’idée que «les aspects subjectifs ont plus
d’impact sur la situation vécue par les aidants naturels et que cette situation ne peut étre définie et
comprise par les seules taches qu’elle comporte» (p. 86). Ces auteurs retragant les propos de Hasselkus
(1988) ajoutent de plus qu’«une collaboration efficace entre les familles et les professionnels ne dépend
pas tant d’un partage des fonctions et des tiches concrétes que d’'un partage des perspectives et des
significations de ce «travail invisible» (ibid., p. 87).

Dans ce contexte, comprendre l'expérience d’une assistance et larticuler en fonction des
préoccupations identifiées par les acteurs familiaux apparaissent plus valables que strictement orienter
Pintervention sur la diminution du stress et du fardeau (Abel, 1990). Dés lors, une évaluation de
besoins a plus de chances de contribuer efficacement a appuyer lintervention si son corpus
d’informations pour Paction référe a une compréhension du vécu des acteurs familiaux.

L’évaluation des besoins est donc centrée non pas uniquement sur les personnes-soutien, mais aussi sur
tous les membres de la famille impliqués dans la question de la prise en charge. Ainsi, «with such
research-based findings formal services may be modified to become more family focused, rather than
patient focused» (Gwyther, 1994, p. 299), et ce, dans sa maniére de faire face a la situation car : «The
application of models that examine characteristics of the patients and understimate the importance of
family influence results in incomplete explanations of how, when, and why families use services in the
care...» (Collins et al., 1994, p. 318).
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Dés lors, les questions de base 4 poser sont les suivantes: A quelles normes, croyances, valeurs et
attitudes référent les acteurs familiaux dans le choix d’assumer la prise en charge de la personne
dépendante? Que signifie prendre soin d’un étre cher? Comment s'organise-t-on pour faire face
quotidiennement a la prise en charge? Quelles sont les forces et les faiblesses des stratégies mises en
ocuvre pour assurer le maintien a domicile? Quelle est la perception du soutien familial et des services
du réseau formel public et informel? etc. Par ailleurs, si Iévaluation de besoins commande une
sensibilité «anthropologique», celle-ci sera d’autant plus utile qu’elie fera émerger la complexité des
besoins a travers la singularité du vécu des familles et intégrera 'expérience de 1’assistance comme une
trajectoire inscrite dans un processus dynamique en évolution. C’est bien ce que démontrent les
travaux de Corbin et Strauss (1988) et de Corbin (1992). D’autres travaux insistent sur le caractére
évolutif et changeant d’une prise en charge.

It also must be recognized that caregiving is a process characterized by changing demands and
role shifts overtime that are probably tinked to the progression of the impared relative’s disease
process. Thus, the kinds of interventions that are appropriate at one stage of the process may not

be as helpful in another stage, when very different needs may be present. (Gallagher, 1985)
(Gallagher, Lovett & Zeiss, 1989, p. 184)

The last point concerns the need for intervention research that better recognizes the multivariate
nature of caregiving, interventions, and their effects. It is clear that caregiving is not a unitary
process, and that caregivers are very different form each other in the ways in which they cope (or
fail cope) with the demands of the caregiver role. (Gallagher & Alto, 1985, p. 275)

En regard de Porganisation des services, le milieu de la pratique doit retenir :

e Que les personnes-soutien ne sont pas réticentes vis-a-vis de lutilisation des services médicaux
courants, mais vis-a-vis des services qui impliquent Y’acceptation d’un appareil bureaucratique juge
«inquisiteur».

e Que les personnes-soutien sont généralement peu exigeantes, quoique sélectives, et qu’elles n’aiment
pas voir leur domaine privé envahi. Ceci étant dit, il vaut mieux «éteindre un feu» ou accorder un
«minimum vital» de services que d’essayer d’imposer une gamme de services que les personnes ne
sont pas prétes a accepter et que le milieu d’intervention ne sera peut-étre pas capable de combler a
long terme 4 cause des restrictions budgétaires. La régle du coup de pouce et de la pédale douce est
de mise dans l'intégration de services au sein de la famille. D’ailleurs, pour ne pas créer un effet
d’augmentation de la réticence, il faut bien évaluer le potentiel d’efficacité d’une stratégie de
«tordage de bras» comme le disait un des professionnels de notre enquéte. Rappclgns que :«The
active ingredient in service provision may be the family’s knowledge that the service is there when
and if they are ready to use it» (Gwyther, 1994, p. 294).

e Que la «responsabilité englobante» des personnes-soutien mobilise une somme non négligeable de
terups et d’énergie et que ceci n’est pas favorable 4 une réorganisation de la routine quotidienne que
peut exiger l'utilisation de services. Ainsi, Iutilisation de services par les personnes-soutien ne doit
pas résulter en un fardeau de plus, ni bousculer la routine et les fagons de faire déja en vigueur dans
la gestion des soins.

e Que la planification des soins se fait au jour le jour dans l'ici et le maintenant_. En fqit, «[...] coping
strategies may lead to personnal barriers. For example, many caregivers describe coping «one day at
a time», which may work well for the short term, but not for long-term planningy (Gwyther, 1994,
p. 297).
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¢ Que Pétablissement d’une relation de confiance est essentiel dans 'intégration de services au sein de
la famille. Quand la confiance régne, les résultats d’expériences pilotes démontrent I'importance du
role fondamental assumé par les professionnels comme en fait foi ce constat :

Respite workers became trusted colleagues, teachers, and confidents, and they played a signifiant
role in family education and support. The family clients believed that management tips they picked
up from the respite providers had positive effects on the overall quality of family care and the
family’s continued confidence in provinding home care. (Gwyther, 1989, p. 15)

L’exemple des auxiliaires familiales est éloquent dans Papport significatif qu’elles jouent dans
Pétablissement d’un lien de confiance avec les personnes-~soutien et les autres acteurs familiaux.

e Que, en plus de centrer les besoins sur la famille, le milieu de la pratique doit répondre a une série
de questions : est-ce que pour les personnes-soutien et les autres acteurs familiaux, les services sont
subjectivement disponibles, accessibles, géographiquement et économiquement flexibles, de qualité,
sécurisants, fiables, coordonnés, utiles, adéquats et acceptables? La réponse a ces questions, a partir
du point de vue subjectif des acteurs, constitue le matériau de base de I'organisation des services
publics :

The evidence suggests that services providers should pay atiention to creative outreach and
individualized strategies to overcome family reluctance to use available services. Access and
appplication procedures must be simplified to reduce legwork for over committed or exhausted
families. Providers and case managers must be trained to recognize and address the unique
dependencies of dementia patients. This implies continuity and flexibility among providers,
sustained services, attention to labeling of services, and more attention to interpreting the benefits
of services in acceptable terms for family caregivers. We must expect that families will inquire and
request more service than the actually accept. (Gwyther, 1994, p. 298)

Pour le constat sur :

e Laréticence comme phénoméne de culture

Mullan (1993), a l'instar de d’auires chercheurs, indique que le processus de recours 4 du soutien est
complexe. Interviennent les variables de 1'age, du sexe, de Péducation, du niveau socioéconomique, de
la relation aidant/aidé, de la santé physique et mentale de Paidant et de 1’aidé, des besoins, du soutien
social, etc. (Bass et Noelker, 1987 ; Lévesque et Théolis, 1993 ; Mullan, 1993 ; Noelker et Bass, 1989).
S’ajoutent a cette panoplie, les données de cette recherche et celles d’un nombre croissant de travaux
(Collins et al., 1994 ; Gonyea et Silverstein, 1991 ; Mullan, 1993 ; Parris-Stephan, 1993 ; Sankar, 1993)
qui permettent d’insister sur la dimension culturelle dans la compréhension des comportements de
recherche d’aide. En effet, divers phénoménes peuvent susciter 4 premiére vue de I'incompréhension :

¢ Que des personnes-soutien ne se reconnaissent pas dans un role d’aidant que leur attribuent les
professionnels et qu’en conséquence, les besoins soient évalués en fonction de la personne aidée et
non pas d’elles comme personnes aidantes. Donc, quw’elles ne pensent pas a leur implication auprés
de la personne 4gée en termes de prévention. Que fréquemment, ce n’est pas elles qui demandent
des services, mais d’autres membres de la famille et parfois méme I'entourage ;

¢ Que des personnes-soutien voient la responsabilité de la prise en charge comme un défi a relever et
se sentent utiles et valorisées dans I’accomplissement des taches qu’elles réalisent ;

* Que des personnes-soutien se sentent coupables, anormales, incorrectes ; bref, moralement
malhonnétes de recourir a du soutien ;
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* Que des personnes-soutien veulent fonciérement garder leur autonomie et ne pas tomber sous Pégide

des étrangers et que dans ces conditions, elles se débrouilleront aussi longtemps qu’elles le pourront
seules ou avec I'aide des autres membres de la famille.

Pour comprendre ces phénomenes, il faut avoir en mémoire que ces derniéres exercent un role familial
normatif (surtout les conjointes et les filles) et que Punivers du privé et du domestique inscrit ainsi le
milieu de la pratique dans un espace de résistance (Balandier, 1983). Dés lors, si une évaluation de
besoins menée selon les indications précédemment prescrites constitue une source de données
indispensable a Pintervention, il demeure que Pintervenant, dans ’établissement et la continuité d’un
lien avec les personnes-soutien, a avantage a exercer sa sensibilité «anthropologique».

En effet, comme la culture influence la maniére de percevoir la réalité et la facon d’y faire face (Sankar,
1993) et que: «[..] that family’s functioning is the key to cultural understanding since it is the
manifestation of the family’s culture and consequently the best predictor of caring behavior»
(Friedeman, 1991, p. 170), Uintervenant dans sa stratégie d’intervention doit s'imprégner de ce que
signifie prendre soin pour le milieu familial avec lequel il est en contact. Il s'agit de faire en sorte de ne
pas trop heurter, ou entrer en contradiction avec les normes, les croyances et les valeurs de référence
des acteurs familiaux et de respecter les fagons de faire mises en oeuvre par ces derniers. La
recommandation de Hasselkus (1988) en ce sens appuie notre propos :

For the professional practioner, reflective practice means giving up claim to authority and sharing
the ownership of the interaction with client. Client and practitioner join together in linquiring into
the problematic situation. Each recognizes that their expertise is embedded in a context of meaning
and each also recognizes an obligation to make these meanings accessible to the other. To affect a
reflective contract with caregivers, professional must begin to view this relationship between
professional and family within Schon’s (1983) framework. The use for descriptive questions at the
start of assessments and interviews («Would you start by telling me what your day is like?») would
convey to the family member the importance of their perspective. This would also zive the
professional the opportunity to listen and learn from the family member about the themes of
meaning which are present and about the themes of meaning which are present and about the
caregiver’s experience as it is lived. The professional could then share her or his perspective of the
situation. And then, with each having shared meanings with the other, a reflective conversation
between the caregiver and the professional about the situation might result - a conversation based
upon mutual respect for each other’s naming and framing, actions and judgments. (p. 690)
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TROISIEME PARTIE

RECUEIL DE TEXTES DES AUTRES TRAVAUX PUBLIES A LA DSP

SUR LES PERSONNES-SOUTIEN

Note : Les trois premiers articles qui suivent permettent d'acquérir des connaissances entourant la
problématique sociosanitaire des personnes-soutien. Les quatriéme, cinquiéme et sixiéme
articles traitent de I'intervention de groupe comme mesure de soutien aupres des aidants. Le
septiéme et dernier texte fait un bilan du fonctionnement du service 24/7 implanté dans les
régions des Laurentides et de Lanaudiére.
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Premier article

«La famille et le maintien 4 domicile des personnes dgéesy

(Santé et Société, 1989, 11 (4), 10-12)
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S AN T E
SOCIETE
g
Volume 1t. numéro 4
Aviomne 1989

La famille et le maintien
a domicile
des personnes agees

Mario Paquet

La famille “premiére ligne de
defense’” peut-elle prevenir le

placement en institution des
personnes dgées’?

répond aux besoins d'une personne

dgée qui néeessite des soins. L'assis-
tance de la famille, tant en ce qui concerne
les aspects physique, émotionnel ¢t social
que l'aspect économique, est indispensable
a l'existence et 2 la survie de I'ainé en perte
d'autonomie. Drailleurs, plus la personne
dpée perd d'autonomie, plus grand est l'en-
gagement de la famille. Souvent méme, ia

 lusicuss recherches démontrent que
c'est principalement la famille qui



famille décide de cohahiter avee le parent
Apé et fait tout son possible pour éviter le
placement en institution,  Clest pourcuoi
certains auteurs qualdifient la famille de
“premicre Hgne de défense”.

Meme torsque le placemient est néeessaire,
L Famille ne se dégaae pas néeessairement
de toutes ses responsabilités. Une ¢ude
mendée en 1987 montrait gue sur 4.6 % de
Quchécois apportant leur assistance 4 une
personne dgée en perte d'autonomie, 2,7 %
souticnnent une personne dgée a domicile,
et 1,9 % aide une personne dgée vivant en
institution. A L lumicre de ce bikn, I fmilke
appurait comme le plus important systeme
de soutien naturel des personnes dgées. Par
" ailleurs, aide de a famille semble constituer
le type de soutien préférd des personnes
Agces, qui n'utilisent les services dhaide insti-
tutionnalisés qu'en dernier recours,

les proches parents sont la principale source diaide. C'est & partir
des six indices suivants que nous pourrons établir la véracité de ce
constat.

Un modele hiérarchique

La catégorisation des personnes-soutiens de notre échantillon®
selon la proximité relationnelle a fait ressortir, comme dans d'autres
études, quele réle de personne-soutien suitun modéle hiérarchique,
appelé le "principe de substitution”, en vertu duquel la responsabili-
té de la personne fdigée revient en premier lieu a un conjoint s'il y en
aun, sinon 4 un enfant adulte. En I'absence de conjoint et d'enfant,
le rdle reviendrait a des proches parents. En effet, 44,2 % des
personnes-soutiens de I'étude sont des conjoints, 35,6 % des enfants
et 20,2 % dautres membres de La parenié (helie-fille, beau-fils, frére,
socur, neveu, nicee,.. ).

* Cent quatre personnes-soutiens ont été rencontrées 2 domicile.

La cohabitation avec les personnes dgées

Pour apporter le soutien nécessaire, surtout dans les activités
quotidiennes (hygiene, habillage, alimentation, déplacement) et
domestiques (entretien ménager, préparation des repas, emplettes),
il est avantageux que les personnes qui
assistent les personnes agées habitent a
proximité de ceux ou celles qui ont besoin
d'aide. Les résultats de la recherche per-
mettent de constater {'importance de ce
facteur, qui se traduit par le recours fréquent
des personnes figées au soutien familial. En
effet, la trés grande majorité des personnes-
soutiens (87,5 %) partagent leur logement
aveclespersonnesaidées. Lesautres (12,5 %)
demeurent 3 proximité des personnes gées.

L'engagement des
personnes-soutiens

Deux critéres nous ont permis d'évaluer
I'engagement cles personnes-soutiens, soit la
durée de prise en charge nécessitant une
aide soutenue de la part de la personne-
soutien et la diversité des types d'aide dis-

Des données régionales a
I'appui

Une recherche!!) effectuée par le départe-
ment de santé communautaire de Lanau-
dicre sur le vécu des personnes-soutiens qui
s'occupent d'une personne igée en perte
d'awtonomie, renforce la conclusion de
plusicurs ¢tudes amdricaines voulant que,
loin d'abandonner Teur *vicuX™, la famitte ¢

pensée. La durée de prise en charge par la
personne-soutien s'étale généralement sur
plus d'un an (91,3 % des aidants). Pour 32,7 % des personnes-
soutiens, cette prise en charge assidue dure méme au moins 5 ans.
Dhautre part, 'évaluation du soutien instrumental apporté (activités
quotidiennes et domestiques) et 'évaluation des soins médicaux et
de la surveillance nous permettent de dire que les personnes-
soutiens s'engagent dans divers aspects de la vie et 4 des degrés
différents.  Par exemple, 42,3 % des personnes apportent leur
soutien relativement d@ quatre activités de la vie quotidienne (hy-
gitne, habillage, alimentation, déplacement) et 32,7 % dispensent
leur aide pour toutes les activités domestiques (entretien ménager,
préparation des repas, courses),

Les motifs de la prise en charge

L'analyse des circonstances de la prise en charge de la personne
igée donne A penser que plusicurs motifs poussent les personnes-
soutiens & accepter cette responsabilité, qui leur est rurement
imposée. En fait, quelques rares répondants (3,8 %) ont mentionné
que ce n'etait pas leur choix, tandis que 30,8 % ont signalé que c'érait
un choix personnel; 31,7 % ont accepté la prise en charge, pensant
que personne d'autre ne pouvait le faire. Enfin, 26,9 % des
personnes-soutiens ont vu dans leur lien affectif le motif de la prise
en charge.

Demande d’hébergement

La famille considére l'institutionnalisation comme le type de
placement le moins désirable et est préte A tout faire pour 1'éviter.
Méme si le role de personnes-soutiens est perqu comme difficile,
voire épuisant, et bien qu'il entraine divers problémes quotidiens,
il n'en demeure pas moins que la trés grande majorité des person-
nes-soutiens (87,1 %) ne veulent pas demander le placement de la
personne dgée en institution.

Les satisfactions des personnes-soutiens

La majorité des personnes-soutiens considérent comme lourdes
les responsabilités de la prise en charge de leur protégé. Elles en
retirent pourtant certaines compensations et plusieurs aspects de la
prise en charge leur apportent des satisfactions, la plus fréqguemment
citée érant le fait de ne pas voir la personne dgée en institution
(96,1 %). Par ailleurs, le sentiment de respecter Fattachement de la
personne dgée a son milieu nature! compte dans 92.2 % des cas et
™ possibilité de lui rendre ce quelle a pu accomplir dzans le passé
satisfait la personne-soutien dans 86,5 % des cas.

Bref, ces quelques chiffres renforcent I'hypothése voulant que
non seulement les familles n'abandonnent pas leurs ainés, mais
qu'elles représentent au contraire pour eux un important soutien
naturel. Les recherches, tant d'ailleurs que d'ici, nous permettent
donc de voir dans quelle mesure la contribution des membres de la
famille joue un rdle capital dans le maintien & domicile des person-
nes dgées.

Assister les personnes-soutiens: une
impérieuse nécessité

La prévention de la perte d'zutonomie chez les personnes dgées
constitue une priorilé pour les deux paliers supéricurs de gouver-
nement. Il est d'ailleurs plausible que la prévention de la perte
d'autonomie chez les personnes igées demeure longtemps une
priorité, compie tenu de I'évolution de certains phénomeénes
sociaux tels le vieillissement de la population, le mouvement de
désinstitutionnalisation, la saturation des ressources publiques, la
volonté manifeste des personnes de demeurer dans leur milicu
naturel, ete. Quoi qu'll en soit, on reconnait de plus en plus la

contribulion de Ta fumille au muinticn
domicile des personnes dgées et 'on sait que
son engagement aide A prévenir leur perte
dautonomie.

En considérant apport de Iz famille et
lincidence socio-sanitaire de la prise en
charge d'un parent dgé, on peut micux
évaluer combien il importe de prévenir es-
soufflement, voire l'effondrement, de cetie
ressource naturelle qui constitueri dans Uave-
nir "une denrée rre”. Effectivement, les
changements socio-démographiques ot cul-
turels actuels font douter de la capacité
éventuelle de la famille 4 prendre des per-
sonnes dgées en charge. Pensons 2 la
réduction de la cellule familiale, i la montée
du divoree, a l'nugmentation du nombre de
femmes sur le marché du travail, au change-
ment de mode de vie, i la poursuite de buts
personnels, & Péclatement des valeurs tradi-
tionnelles, etc. En d'autres mots, ces change-
ments ne pourront mancuer de se répercuter
sur I'aide apportée par la famille tandis
quaugmente la proportion de personnes
igées.

Les résultats de notre recherche nous
aménent aux mémes recommanclations que
plusicurs autres travaux scientifigues guemnt i
l'impéricuse néeessit¢ dapporter de Faide
aux personnes-soutiens. Le défi qui se pose
derri¢re ce consensus, c'est que les person-
nes-soutiens ne doivent plus étre les "vic-
times cachées” du réseau de soutien public.
Lintervention doit viser autant la personne
dgcée que celle qui s'en occupe.  Catherine
Hill'" n'u-t-elle pas dit qu'il faut “entretenir
les denrées rares si on veut les conserver™?

CUV gt NLanus, e 1 ofes Pemsinniesssoniens el S ouci-
peenf e 1ente pensonne fdeee en prerie diacdononge, DSC e Linau-
ditre, 1988, 202 pages.

(2 V1M, Catherine )., Lo Sein dun prreint 867, dans Santé
mentede an Conada, 1981, 32 (11 116



— R
Logique familiale de soutien aupres des personnes 4gées dépendantes Logique familiale de soutien auprés des personnes dgées dépendantes
Deuxieme article
«Les conséquences de la prise en charge d’une personne 4gée :
une étude exploratoirey
(Interventions, 1990, 85, 101-109)
182 183
Line étude exploratorire sur le recours aux services Une éfude exploratoire sur le recours aux services




Logique familiale de soutien aupres des personnes dgées dépendantes

184

Une étude explorafoire sur le recours aux services

Les conséquences de la prise en charge d’une
personne agée en perte d’autonomie:
une recherche exploratoire*

par

Mario Paquet

Agent de recherche .
D.S.C. du Centre hospitalier régional d
Lanaudiére a Joliette

This exploratory research deals with
the consequences of taking charge of
elderly persons suffering fram a loss of
autonomy. The consequences of taking
charge of elderly persons have been
demonstrated by an increasing number of
researches. This study of 104 support
persons undertaken in the Lanaudiere
region corroborates the conclusion of
those researches. In fact, the support per-
sons of our study have reported health
difficulties as well as family, professional
and social problems, and have had many
causes for worry.

Position du probléme

L'aide dispensée par les personnes-
soutien qui sont souvent des membres de la
famille (conjoint, enfants, autres parents) est
trés importante pour la santé et le bien-étre
des personnes agées (Jutras et Renaud,
1987). Sivley et Fiegener (1984) pensent
méme qu'elle est essentielle a I'existence et
a la survie de ces personnes. Et pour cause,
jour aprés jour, les personnes-soutien appor-
tent du support & leurs parents tant au
niveau de l'aide instrumentale, émotionnelle
que psychosociale.

Or, prendre soin d’une personne agée en
perte d'autonomie n'est pas chose facile sur-
tout si cette derniére cohabite avec l'aidante

et souffre de troubles mentaux. En fait, if est
maintenant reconnu que la charge d'un aing
constitue un fardeau physique, psycho-
logique, social et économigue (Cantor, 1983;
George et Gwyther, 1986; Haley et autres,
1987, Pratt, Wright et Schmall, 1987 ; Zarit,
Todd et Zarit, 1986; Zarit, Reever et Bach-
Peterson, 1980). Le fardeau des aidants est
tel que plusieurs chercheurs considérent
cette population particuliérement a risque de
développer des problemes de santé autant
physique que mentale (Bowers, 1887;
Caserta et autres, 1887; Emick-Herring,
1883, Hays, 1984 ; Horowitz, 1985 ; Rakowski
et Clark, 1985). Ceci est d'autant plus vrai-
semblable que souvent les personnes-soutien
sont elles-mémes agées et donc aux prises
avec leurs propres problémes de santé (Hill,
1984; Springer et Brubaker,1985).

Ainsi, quoique l'apport des personnes-
soutien soit indispensable aux personnes
agees, celui-ci peut cependant entrainer des
conséquences directes sur les aidants.

Pertinence de la recherche

Le vécu des personnes-soutien est assez
problématique pour qu'on lui accorde toute
notre attention. L'intention est d'autant plus
justifiée que la recherche au Québec’ a
jusqu’a maintenant peu exploré les consé-
quences de la prise en charge d'une per-
sonne &gée en perte d'autonomie. En effet,
au moment de la réalisation de cette
recherche, une seule étude a été relevée;
il s'agit de la recherche exploratoire de
Stryckman et Paré-Morin (1985) effectuge
a4 Québec auprés. d'un petit échantillon
(N = 25),

* Cel articte est tiré d'une recherche rendue possible grace & une subvention conjointe du ministére de la Santé et
des Services sociaux et du Conseil de |a santé et des services sociaux de Lanaudiére et des Laurentides dans le
cadre du programme de subventions pour projets d'interventions, d’éludes et d'analyses en santé communautaire.
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Questions de recherche

La question de fond qui a guidé la recher-
che est la suivante: quelles sont les con-
séquences de la prise en charge d'une
personne agée en perte d'autonomie ? Plus
spécifiquement, la prise en charge d'un ainé
a-t-elle des conséquences sur la santé, la
vie familiale, sociale, professionnelie, etc?
Affecte-t-elle la relation entre la persoane-
soutien et I'entourage, de méme qu'avec la
personne agée? Les aidants vivent-ils des
inquiétudes?

Méthodologie

Milieu, population 2 I'étude et
échantillonnage

Cette recherche s'est effectuée 2 l'eté et
l'automne 1987 sur le territoire desservi par
les six C.L.S.C. de la région de Lanaudiere.
La population de cette étude comprend des
personnes-soutien (principales personnes-
soutien) qui ont la responsabilité d'une
personne agée en perte d'autonomie (non
institutionnalisée), recevant des services de
maintien a domicile du C.L.S.C..

Nous avons retracé les personnes-soutien
par l'intermédiaire des C.L.S.C.. Comme les
C.L.S.C. dispensent des services de main-
tien A domicile, ceux-ci étaient en mesure de
nous fournir une liste de noms et les coor-
données des personnes-soutien. Cette fagon
de procéder avait deux avantages: d'abord
elle nous a permis de retracer facilement
les personnes-soutien ; ensuite, elle nous a
assurés, théoriquement, d'un nombre de
personnes-soutien venant en aide a des
personnes &gées en perte d'auvtonomie,
puisque ce critére est retenu pour I'admissi-
bitité aux services de maintien & domicile. La
perte d'autonomie des personnes agées n'a
pas été mesurée, mais elle était assez
importante pour nécessiter des services de
maintien a domicile du C.L.S.C..

La stratégie d'échantillonnage était la sui-
vante. Un premier contact avec la personne-
soutien, visant & présenter les objectifs de la
recherche, a ét& élabli par V'entremise de
t'auxiliaire familiale, lors d'une visite effec-
tuée dans le cadre des services de maintien
a domicile, ou par appel téléphonique. Com-
me |'auxiliaire familiale attitrée au maintien a
domicile rencontre fréquemment non seule-
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ment la personne agee, mais aussi la per-
sonne-soutien et qu'il s'établit une refation
de confiance entre les parties, celle-ci était
toute désignée pour solliciter la participation
de l'aidant & cette recherche. Dans certains
cas, le ou la responsable du programme des
services de maintien & domicile ou du dos-
sier de la personne agee dans le CLSC. a
aussi sollicité la participation des personnes-
soutien.

Cette démarche a permis de constituer
une banque de noms qui a été transmise
aux personnes mandatées pour la coliecte
des données. Par la suite, celles-ci n'avaient
qu'a recommuniquer avec les personnes-
soutien pour fixer un rendez-vous, puis-
quelles avaient préalablement accepté de
participer & la recherche. Au total, 104 per-
sonnes ont été rencontrées. Cet échantillon
est non statistiquement représentatif. Le
temps disposé pour la collecte des données
a déterminé la quantité de répondants rete-
nue pour {'élude.

Collecte des données

{'entrevue structurée auprés des per-
sonnes-soutien a été utitisée comme tech-
nique de collecte des données. L'enquéte
s'est effectuée au domicile des répondants.
Deux personnes y ont participé: le chercheur
principal et une technicienne en recherche.
Les entrevues duraient entre 45 minutes et
1 heure 30.

Les instruments

Les conséquences liées a la prise en
charge d'une personne agée ont été iden-
fifides A laide des échelles «impacts,
«inquiétude» et «relation» élaborées par
Cantor (1983). Nous avons utilisé les ver-
sions frangaises de ces échelles traduites
par Stryckman et Paré-Morin (1985) dans
leur étude.

L'échelle impact aborde une série de pro-
blames concrets : activités sociales et loisirs,
vie familiale, travail, revenu, santé physique
et mentale. Pour chaque énonce, le répon-
dant devait évaluer I'impact de la prise en
charge de la personne &gée. Le choix des
réponses proposait cinq degrés dimpact,
allant de «trés positif= 2 «trés négatif» ou au-
cun impact.
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L'échelle inquiétude évalue l'inquiétude
éprouvée par les personnes-soutien concer-
nant I'état de santé mentale et physique de
la personne agée, sa situation financiere et
son avenir, de méme que les difficultés a lui
trouver I'aide nécessaire et complémentaire.
Le choix des réponses proposait quatre
degrés d'inquiétude, allant de «pas du tout»
a «toujours» inquiet.

L'échefle relation mesure la qualité de
I'entente, la compréhension des besoins, le
respect de la personne ageée et les liens
d'affection. Pour la qualité de l'entente et la
compréhension des besoins, quatre choix
de réponses étaient proposés, allant de
«irés bien» a «trés mal». Pour le respect de
la personne agée et les liens d'affection, les
choix de réponses pouvaient varier de
«beaucoup» a «pas du tout». Une question
a aussi été posée sur leur relation avec
'entourage (conjoint, enfant, parent, ami,
voisin) pour savoir si celle-ci s'est amélioree,
détériorée ou n'a pas change depuis qu'elle
s'occupe de la personne agée.

Uinstrument a fait {'objet d'un prétest au-
prés de huit (8) personnes-soutien, Comme
cette recherche est de nature exploratoire,
l'analyse des données est essentiellement
descriptive.

Limites de la recherche

La stratégie non probabiliste de sélection
des participants et la taille de I'échantillon
invitent & la prudence quant a la généralisa-
tion des résultats.

La sélection des participants s'est effec-
tuée indépendamment du degreé de pere
d'autonomie de la personne agée. Le non-
contrble de cette variable dans l'analyse
des données est une limite inhérente a la
recherche.

En regard de la stratégie d'échantillon-
nage, nous nous demandons si le fait d'avoir
utilisé les intervenants pour retracer les par-
ticipants n'a pas introduit un biais dans la
sélection : dans quelle mesure les interve-
nants nont-ils pas naturellement choisi des
cas d'ordre plus problématique ?

En termes de validité de contenu, nous
pouvons dire que si les dimensions retenues
pour mesurer les conséquences de la prise
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en charge sont pertinentes, il n'en demeure
pas moins que celles-ci ne prétendent pas
dégager une vision exhaustive des difticul
tés vécues par les personnes-soutien. Le
méme commentaire s'adresse aux indica-
teurs choisis pour représenter les dimen-
sions. Par exemple, les questions évaluant
finquiétude et la relation ne scrutent qu'une
partie de I'univers de ces problématiques.

Comme l'outil utilisé n'a pas été validé, il
n'est pas possible d'apporter des précisions
sur le degré de validité interne et externe de
l'instrument.

La population visée par cette recherche
comprend des personnes-soutien aidant une
personne agée aidée qui regoil des servi-
ces de maintien a domicile. Le vécu des per-
sonnes-soutien ne recevant pas de services
de maintien & domicile s'apparente-t-il a
celui des personnes qui en regoivent ? Notre
recherche n'apporte pas de réponse a cette
question.

Profil démographique de la
personne agée aidee

Au tableau 1, on observe que 61,1% des
personnes agées aidées sont du quatrieme
age (75 ans et plus), comparativement
4 34,3% pour celles du troisieme &age
(65 — 74 ans) Une personne sur cinq est
agée de 85 et plus. Au total, 58,3 % des per-
sonnes sont des femmes, 53,7 % sont ma-
riées et 39,8% sont veuves.

Profil sociodémographique
et économique de la
personne-soutien

Le tableau 2 indique que 44,2% des per-
sonnes-soutien sont des conjoints, 35,6%
des enfants et 20,2% d'autres parents (belle-
fille, beau-fils, frére, sceur, neveu, niéce, etc.).

Seulement 3,8% des personnes-soutien
ont entre 20 et 39 ans. Par contre, 57,7% de
ces personnes ont 80 ans et plus. Une trés
forte proportion de personnes-soutien con-
joints (93,4%) est 4gée de 60 ans et plus,
dont prés du tiers a dépassé les 75 ans. Ce
pourcentage diminue a 52,4% pour la caté-
gorie autres parents. Quant aux enfants, les
trois quarts d’entre eux se congentrent dans
la catégorie des 40 — 59 ans.
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TABLEAU 1

PROFIL DEMOGRAPHIQUE DES PERSONNES
AGEES AIDEES DE LANAUDIERE

(en %) :
Lanaudiére®
Age ’
moins de 65 ans 4,6
65 — 74 ans 343
75 — 84 ans 40,7
85 ans et plus 20,4
Sexe
homme 41,7
fermme 58,3
Etat civil
célibataire 55
marié(e) 53.7
divorcé(e) — separé(e) 1,0
veuf(ve} 39,8

* Basé sur une population de 108 personnes.

Les femmes constituent la trés grande
majorité de la population & ['étude avec
72,1 % des cas. Les personnes-soutien sont
en général mariées (72,1%) et leur niveau
de scolarité est peu élevé (moins de 9 ans:
54,8 %; 9-13 ans: 34,6 %). La grande majo-
rité des gens (85,6%) ne travaillent pas.?
Dans l'ensemble, 67 % des personnes-
soutien ont un faible revenu familial brut
(15 000% et moins par année). Mentionnons
que 41,7% des enfants ont un trés faible
revenu familial se situant & moins de
10 000% annuellement. Maigré le désavan-
tage des personnes-soutien sur le plan du
revenu, on remarque que 65,4 % de celles-ci
sont propriétaires de leur résidence.

Résultats

Comme on peut le constater au tableau
3, plus d'une personne-soutien sur deux
trouve que la prise en charge de leur ainé a
un impact négatif sur la possibilité de pren-
dre des vacances, de travailler réguliére-
ment, et sur leur santé physique et mentale.
Pour plus de deux personnes-soutien sur
cing, cette prise en charge a aussi un impact
négatif au plan de la routine quotidienne, la
socialisation et les loisirs. Les personnes-
soutien se sentent brimées dans leur intimité
dans 35% des cas. Pour 22,7 % des indivi-
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dus, le contexte d'assistance a un impact
négatif sur 'état financier. Elle affecte, chez
moins d'une personne sur cing, le temps
consacré aux enfants et aux autres membres
de la tamille.

Par rapport & l'inquiétude (tableau 4), si
la situation financiére de la personne agee
inquiéte peu (14% des cas), il en va tout
autrement de la santé de cette derniére.
Plus de 85 % des personnes-soutien en sont
préoccupées. L'avenir de la personne agée
ou son état d'esprit inquiéte trois personnes-
soutien sur cing, et une personne sur deux
se tourmente quant a sa capacité de fournir
éventuellement de I'aide supplémentaire & la
personne ageée ou a la possibilité de Iui trou-
ver l'aide nécessaire de la part d'autres
personnes.

Les données du tableau 5 démontrent
que la trés grande majorité (93,1 %) des per-
sonnes-soutien s'entendent bien avec les
personnes agées et ont l'impression d'étre
respectées par celles-ci dans 95% des cas.
Le lien d'affection est signalé par 82,8 % des
personnes-soutien. Si ces dernieres disent
bien comprendre (96,1%) les besoins des
personnes &gées, ce pourcentage quoique
important diminue a 76,8% pour ce qui est
de la perception d'étre bien compris par les
personnes agées.
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Finalement, nous avons demande a la
personne-soutien s, depuis qu'elle prend
soin de la personne agée, sa relation avec
l'entourage s'est modifiée. Pour la majorité

des personnes-soutien, cette relation n'a
pas changé (tableau 6). Cependant, pour
23,4% des personnes-soutien, leur relation
avec les amis s'est quant a elle détérioree.

TABLEAU 2

PROFIL DEMOGRAPHIQUE ET SOCIO-ECONOMIQUE SELON
LA CATEGORIE DE PERSONNES-SOUTIEN

(en %)
Conjoint Enfant Autres Total
parents
N =46 N=37 N=21 N=104
(44,2) (35,6) (20,2) {100,0}
A
g%o -39 N 8.1 4.8 3,8
40 - 59 6,5 75,7 42,9 38,5
60 - 74 63,0 13,5 381 40,4
75 et plus 30,4 2.7 14,3 17,3
Sexe
e)t('!omme 348 21,6 23,8 27,9
femme 65,2 784 76,2 72,1
Etat civil
célibataire - 27.0 28,6 ; g;t
marié(e) 100,0 459 571 7,7
divorcé(e) — séparé(e) - 135 1 4,3 4. ’
Niveau de scolarité
moins de 9 71,7 459 33,3 54,8
g-13 23,9 378 52,4 33.3
post-secondaire 2,2 8,1 gg P
université 2,2 8,1 \ ,
Statut d'emploi )
temps plein 43 133 o5 gg
temps partiel 2; , 4'8 1.9
occasionnel . - ' '
pas d'emploi 93,5 75,7 85,7 85,6
Revenu familial
moins de 10 000 21,7 41,7 ggg gg,;
10 000 ~ 14 999 58,7 16,7 9.0 12‘6
15 000 — 19999 8,7 13,9 19.5 13'6
20 000 — 29999 10,9 19,4 19.0 6'8
30 000 et plus - 83 ) .
Statut d'habitation
@y W 8
?&?:aa"e p 8.1 4.8 3.8
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TABLEAU 3
IMPACT DE L'MPLICATION AUPRES DE LA PERSONNE AGEE

(en %)
Impact Impact Aucun
positif’ négatif? impact
Vie quotidienne
(routine} 87 48,6 437 (N=103)
Temps passé avec enfants,
membres ds la famille 10,2 17,3 72,4 (N =98)°
Possibilité de socialiser
avec des ami(e)s, voisin{e)s 49 42,7 52,4 (N=103)
Temps pour des activités
a votre gout
{films, passe-temps) 2.9 44,2 52,9 {N=104)
Possibilité de travailler
réguligrement (emploi) 12,5 521 354 (N =48)
Possibilité de prendre
des vacances 1,0 574 41,6 (N=101)®
Etat financier 8,0 27 69,3 (N=75)
fntimité - 35,0 65,0 (N = 40)°
Santé physique/ mentale 1,0 52,4 46,6 (N=103)°
! Correspond au regroupement des réponses =trds posilif» et «assez posilifs.
2 Correspond au regroupement des réponses «assez négatil= et alrés négalit».
3 N= 104 a cause des cas manquants,
4 N =104 carla question ne s'applique pas aux personnes retraitées et & celles n'ayant jamais travaillé.
5 N =104 carla question ae s'applique pas aux conjoints.
TABLEAU 4
SOURCES D'INQUIETUDE DES PERSONNES-SOUTIEN
(en %)
(Parfois, toujours)
La santé de |a personne égéé 85,6 (N=104)
L'état d'esprit de la personne &gée 60,6 (N=104)
La situation financiére de la personne agée 14,0 {N=100)1
La capacité de fournir une aide
supplémentaire a la personne agée 54,8 {N=104)
La possibilité de trouver I'aide nécessaire -
ala personne agée de la part d'autres personnes 51,0 {N=104)
L'avenir de la personne &gée 62,1 (N=103)
1 N =104 & cause des cas manquanis.
106 NUMERO 85

Discussion

Les résultats présentés plus haut confir-
ment que la prise en charge d'une person-
ne agée en perte d'autonomie entraine des
conséquences pour les aidants qui ont la
responsabilité de s'en occuper. En effet,
pour la majorité des personnes-soutien,
prendre soin de leur ainé rend difficile la
possibilité de prendre des vacances, de
travailler réguliérement, et affecte la santé
physique et mentale. De plus, pour plu-
sieurs, la routine quotidienne est boulever-
sée et la planification d'activités sociales ou
de passe-temps & I'extérieur de fa maison,
de méme que lintimité sont probléma-
tiques. Dans certains cas, la prise en char-
ge d'un étre cher constitue une charge
financiere et limite la disponibilité pour les
membres de la famille.

A la lumigre de la vaste revue de littéra-
ture sur laide prodiguée aux personnes
agees effectuée par Jutras et Renaud
(1987), il est possible de dire que les don-
nées de cette recherche reflétent la réalité
des personnes-soutien telle que décrite
dans plusieurs études américaines. L'étude
québécoise de Renaud, Jutras et Bouchard
(1987) semble appuyer cette constatation
car 27,4 % des individus de leur échantillon
admettent avoir moins de temps libre a
consacrer au conjoint et aux enfants, 39%
sont limités dans leur temps libre et 12,5%
signalent des problémes familiaux. Par
contre, nos résultats sont non conformes a
ceux de Stryckman et Paré-Morin (1985).
Ces chercheurs indiquent que la maijorité
des aidants de leur étude effectuée a
Québec (N = 25) n'ont pas identifie (& part la
possibilité de prendre des vacances)
d'impact négatif ou positif dans le fait d'étre
impliqués auprés d'une personne &gée. Afin
d'expliquer la divergence de nos données
avec celles de Stryckman et Paré-Morin
(1985), il serait intéressant de vérifier dans
quel contexte la cohabitation a un impact
plus ou moins grand sur les problemes liés
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a la prise en charge d'une personne ageée.
C'est ce que nous amenent & penser les
travaux récents de George et Gwyther
(1986). Signalons que seulement 20% des
personnes-soutien de la recherche de
Stryckman et Paré-Morin (1985) habitent
avec la personne dgée alors qu’'on en comp-
te 87,5 % pour la ndtre.

Par ailleurs, plusieurs sources d'inquié-
tude font partie de la réalité quotidienne des
aidants. La santé physique et mentale de la
personne Agée ainsi que son avenir les tra-
cassent pariculierement. Signe peut-étre
d'un épuisement, les personnes-soutien sont
aussi préoccupées par l'éventualité d'étre
obligées d'en faire plus pour la personne
agée. Du reste, pour bon nombre de per-
sonnes-soutien, le réseau d'aide apparait
déficient puisque le support d'autres per-
sonnes en cas de besoin les inquiéte. En ce
sens, nous devons prendre au sérieux le
constat de Stryckman et Paré-Morin (1885),
a savoir que plusieurs personnes-soutien
«...ne peuvent aucunement compter sur
une reléve concréte pour une implication
auprés... [de la personne agee)» (p. 32).
Quoi qu'il en soit, f'inquiétude des per-
sonnes-soutien est similaire & celle décrite
par Stryckman et Paré-Morin {1985).

Ces derniers mentionnent que générale-
ment la relation entre les personnes-seutien
et les personnes agées est trés bonne. A
partir des questions qui ont évalué cette
relation, il semble bien que c'est effective-
ment le cas. Mentionnons tout de méme
qu'une personne-soutien sur quatre affirme
que la relation avec les amis s'est déte-
riorée. Souvent, cette évaluation est faite
parce que les personnes-soutien ne voient
plus fréquemment leurs amis. Elles sont
donc privées d'un support émotionnel et
moral important. D’ailleurs, dans ['étude de
Chenoweth et Spencer (1986), 20% des
personnes-soutien signalent qu'un de leurs
plus grands problémes est qu'elles se sen-
tent isolées de leurs amis.
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TABLEAU S
RELATION AVEC LA PERSONNE AGEE

(en %)
{trés bien, assez bien)
La personne agée et vous, vous
vous entendez 93,1 {N=102)!
Vous comprensz la personne agée
(besoins, attentes) 96,1 {N=102)!
La personne &gée vous comprend
(besoins, attentes) 76.8 {N =95)1
(beaucoup, assez})
La personne agée vous respecte 95,0 (N =100}
Vous et la personne agée étes
trés proche I'un de l'autre (liens d'affection) 82,8 (N =991
1 N 2 104 4 cause des cas manguanis,
TABLEAUG6
RELATION AVEC LENTOURAGE
(en %)
Améliorée Détériarée N'a pas changé
Conjoint(e) 11,8 8.8 79,4 (N =34)
Enfant 9,2 g2 81,5 (N=76)?
Parent(e) 8,0 12,5 795 (N =88)1
Ami(e) 2,1 234 74,5 (N =94)t
Voisin(e) 2,2 54 92,4 (N =92)!

1 N 2 104 4 cause des ¢as manquanis.

Conclusion

Plusieurs fravaux scientifiques soulignent
limportance de supporter les personnes-
soutien. La recommandation de cette re-
cherche va dans la méme direction car les
conséquences de la prise en charge déga-
gées ici laissent présager une multitude de
besoins d'aide pour les aidants. Ainsi, il
semble justifie d'orienter l'intervention non
seulement aupres de la personne agee,
mais aussi aupres de celle qui prodigue de

108

Faide quotidiennement. Prévenir I'épuisement
des aidants, voila 'objectif que doit pour-
suivre le milieu d'intervention sociosanitaire.

Finalement, cette recherche a tracé un
éclairage a parfaire des conséquences de la
prise en charge d'une personne agée. Nous
sommes d'avis, a l'instar de Jutras et Renaud
(1987), que «...les recherches doivent étre
poursuivies pour mieux comprendre les pro-
blémes encourus et prédire les tendances
futures» (p. 11). En outre, une des limites de
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celte recherche est que le recueil des don-
nées s'est eftectué uniquement & un
moment précis dans le temps. Or, si ['on se
fie aux travaux de George et Gwyther
{1986), la demande d'aide évolue dans le
temps. Ainsi, des études longitudinales sont
nécessaires pour mesurer ['évolution du
contexte de l'assistance sur les personnes-
soutien.

Notes

1.Nous faisons ici abstraction des recherches de
flenaud, Jutras et Bouchard (1987) et Jutras
et Renaud (1987). Voir la bibliographie pour la ré-
férence.

2.Ce pourcentage inclul les personnes retraitées et
celles n'ayant jamais travaillé.
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LE SOUTIEN AUX AIDANTS QUI PRENNENT SOIN
D’UNE PERSONNE AGEE EN PERTE D’AUTONOMIE

Mario Paguet
DSC Lanaudiére

INTRODUCTION

Une vaste littérature scientifique nous a fait réaliser ces derniéres
années que prendre soin d’une personne 4gée en perte d’autonomie
constitue une lourdecharge (Cantor, 1983; Chenoweth et Spencer, 1986;
Pratt, Wright et Schmall, 1987; Soldo et Myllyluoma, 1983; Zarit, Reever
et Bach-Peterson, 1980, Zarit e al. 1986). Stress (Springer et Brubaker,
1985), tension (Cantor, 1983), épuisement physique et moral (Clark et
Rakowski, 1983), vie sociale limitée, manque de temps libre, surcharge
des rdles sociaux, conflits familiaux, dérangement dans le quotidien
(Jutras et Renaud, 1987) sont aut nombre des conséquences reliesala
prise en charge d’une personnedgée. Selon Bowers (1987); Caserta etal.
(1987); Emick-Herring (1983); Hays (1984); Horowitz (1985) et plusieurs
autres, cette population est particuliérement susceptible de développer
des problémes de santé.

Suite A ce qui précede, il n'y a aucune difficulté & comprendre
pourquoi les auteurs s'entendent sur la nécessité de venir en aide aux
personnes soutien, Pour ce faire, considérant la contribution essentielle
des personnes soutien dans le maintien 4 domicile des personnes a gées
(Jutras et Veilleux, 1989; Paquet, 1989; Siviey et Fiegener 1984) et le
fardeau rattaché au role d’aidant, le DSC De Lanaudiére a effectué une
recherche descriptive sur le vécu de ces gens, etce afin de guider lamise
en oeuvre de services d'aide préventifs pour cette papulation. .

Le vécu des personnes soutien a été exploré sous V'angle de quatre
dimensions: I'implication, la perception de I'implication, les probleémes
liés & la prise en charge et le soutien. Les données présentées dans cet
article concernent uniquement celles en rapport avec la dimension du
soutien aux aidants.

La premidre partie del'article trace laméthodologie derecherche. Les
résultats de la recherche sont décrits en deuxi2me lieu. Une discussion
suit la présentation des résultats. Le travail se termine par une
conclusion oil certaines questions découlant des constats de recherche
sont soulevées.

Communication présentée 3 Montséal, Qc., lors du 57 Congres de 'ACFAS,
les 18 ¢t 19 mai 1989.

121



METHODOLOGIE
Sujet

Cette recherche s’est effectuée sur le territoire de la région De
Lanaudi¢re. La ropulation de cette étude se compose de personnes
soutien (principale personne soutien) qui prennentsoin d’une personne
Agée en perte d’autonomie (non institutionnalisée). La catégorisation
des personnes soutien a permis d’établir que 44,2 % sont des conjoints,
35,6 % des enfants et 20,2 % d'autres parents (belle-fille, beau-fils, frére,
soeur, neveu, niéce). Les femmes comptent pour72,1 % des répondants.
Peu d’aidants (3,8 %) sont 4gés entre 20 et 39 ans alors que 57,7 % ont
60ans et plus. On dénombre 38,5 % de personnes soutien d’dge moyen
(40-59 ans). Prés de trois personnes soutien sur quatre sont mariées.
Plus de la moitié ont moins de 9 ans de scolarité. Une forte proportion
(85,6 %) ne travaillent pas et 67 % des gens ont moins de 15 000 $ par
année comme revenu familial brut.

Instrument de mesure

Un questionnaire dentrevue structurée a été élaboré par l'auteur.
Uinstrument a été prétesté auprés de huit personnes. Le prétestn’a pas
entrainé de modifications quant a la forme et au contenu du question-
naire. Cependant, certaines questions et réponses ont demandé a étre
reformulées.

La figure 1 présente les dimensions et indicateurs retenus pour
mesurer le soutien des aidants. Comme on peut le voir, trois dimensions
composent le soutien: le soutien mobilisé, disponible et nécessaire aux
aidants. Les indicateurs du soutien mobilisé font référence au concept
de stratégies d'affrontement des problemes de Corin et al. (1983)
(mobilisation de ressources formelles, informelles ou par soi-méme).
Le soutien disponible est mesuré par Je soutien instrumental requ de
I'entourage au niveau des activités de vie quotidienne (hygi¢ne,
habillage, alimentation, déplacement) et domestique (entretien
ménager, préparation des repas, emplettes) tel que distingué dans le
formulaire CTMSE Les soins médicaux (pansements, médicaments,
traitement, etc) et la surveillance ont été ajoutés & cette liste. La
disponibilité du soutien en cas de besoin, la présence d'une confident-
¢, la connaissance des ressources formelles etinformelles de méme que
la satisfaction et la suffisance des services sont les autres indicateurs de
cette dimension du soutien. Le soutien nécessaire intégre une série
d'indicateurs qui évaluent I'aide de 'entourage, les besoins sociaux «...
qui doivent étre comblés pour qu'un individu éprouve un certain bien-
étre» (Lavoie, 1988, p. 190), les temps libres, le besoin de répit,
d’information/santé, d’échange avec d’autres aidants et de faire une
demande d’hébergement en institution pour la personne agée.
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Figure 1
Le soutien aux aidants
Soutien
mobillisé disponible nécessaire
- Suatégies d'affrontement des - soutien instrumantal - aidedelten
prodlémes e
- soutienen cas de besoin . ﬁns soécmaux mna;lériel.
Kque, émotionnel,
- confidente) cognite, normatif, sociaksation
- gonNaissances des ressowrces - temps e
formeles et informelles
it
senvices - informabon/santé
- échange avec 0'autres aidants
- demande dhébergement
Procédure

La collecte des données s’est effectuée a la résidence de la personne
soutien entre les mois de juillet et octobre 1987. Deux enquéteurs ont
faitles entrevues: le chercheur principal et une technicienne enrecher-
che. Cette derniere avait une expérience significative en technique
d’entrevue. De plus, elle a collaboré & toute I'étape de conception de
I'instrument. Elle était donc en terrain de connaissance au moment de
I'enquéte. Les entrevues duraient entre 45 minutes et 1 heure 30.

Analyse statistique

Nous n’avons pas tenté d'atteindre une représentation statistique de
la population 2 I'étude. Des considérations pratiques ont guidé ce
choix:I'objectif de la recherche, le cadre de référence et le temps donton
dispose pour la réaliser.

Les personnes agées recevaientau moment de'étude des services de
maintien A domicile du CLSC. Une liste de noms de personnes soutien
etleurs coordonnées nous a été fournie par les six CLSC qui desservent
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le territoire. Centquatre (104) personnes soutien ont étéinterrogées. Le
temps pour réaliser les entrevues a déterminé le nombre de répondants.

Comme cette recherche n’est pas centrée sur la vérification d"hypo-
theses, I'analyse des données est essentiellement descriptive.

Limite de la recherche

La sélection non aléatoire des participants et la taille de I'échantillon
ne permet pas de généraliser les résultats.

Les données de cette étude n’ont pas la prétention de présenter un
portrait exhaustif des besoins de soutien des aidants.

RESULTATS DE LA RECHERCHE

Soutien mobilisé

Les personnes soutien face aux problémes ont des stratégies
d’affrontement variées. La plupart (95,1 %) essaient de conserver un
bon moral en sedisant que demain a ira mieux (tableau1). La croyance
religieuse est aussi une source d'aide trés importante car 91,4 % des
personnessoutien s'en remettenta Dieu lorsque lasituation est pénible.
Quatre personnes soutien sur cing se distraient pour éviter de penser a
la situation, discutent avec la personne dgée afin de trouver une
solution ou demandent de I'aide ou des conseils a des professionnels
(médecin, infirmi2re, travailleur social, etc)). Presque trois personnes
surcingdemandent!’aide de I'entourage (conjoint, enfant, parent, ami)
dans les moments difficiles. Indiquons que 22,1 % des répondants
mentionnent n’avoir jamais vécu de situation difficile.

Tableau 1
Stratégies d'affrontement des probléme (en %)

OUI NON
Discitte avec la personne afin de trowver solution 803 197 (N=76)1
Demande de |'aide ou conseil a I'entourage

(conjoint, énfant, parent, ami, etc.) 56,8 43,2 (N=81)
Demande de l'aide ou des conseils a des professionnels

(médecin, infirmi&re, travailleur social, etc.) 827 173  (N=81)
Essaie de conserver un bon moral en se disant que

demain ¢a ira mieux 95,1 49 (N=81)
S'en remet a Dieu 91,4 86  (N=81)
Se distrait pour éviter de penser a la situation 790 210 (N=81)
N'a jamais eu de probleme . . {(N=23)

1. N =81 a cause de cas manquants
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Soutien disponible

_ Nous avons posé¢ une série de questions pour déterminer le soutien
instrumental que regoivent les aidants. Parmi les neuf types d’aide
retenus, il y en a quatre que ces derniers obtiennent plus souvent. s
sont aidés pour I'hygiéne de la personne 4gée dans 55,4 % des cas et
pour les courses dans 34,2 % des cas. Viennent ensuite I’aide pour les

déplacements (31,8 %) et la surveillance aupreés de la personne 4gée
(28,3 %) (tableau 2).

L. Tableau 2
Soutien instrumental disponible (en %)

Hygiene Habilage Alimen. Déplace. Entretion Repas Courses Soins  Surveil.
{N=83) (N=87) (N=50} (N=85 (N=76) (N=55) {N=76) (N=87) (N=92)

O 554 104 080 318 171 073 342 126 283
NON 446 896 920 682 829 927 658 874 717

Les personnes soutien peuvent-elles compter sur d'autres personnes
en cas de besoin? A la lueur des données du tableau 3, on constate que
5164,6 % des aidants pensent qu‘ils auront une aide en cas d'urgence (24
heures), ce pourcentage diminue & 41,2 % pour un besoin d'aide de
courte durée (moins d'une semaine) et descend & 24 % pour un besoin
d’aide de longue durée (plus d'une semaine).

Tableau 3
Soutien disponible en cas de besoin (en %)

oul NON
Pour une urgence {24 heures) 64,6 354 (N=99)
Pour une courte période
(moins d'une semaine) 41,2 58,8 {N=102)
Pour une longue période
(plus d'une semaine) 240 76,0 (N=100)
N = 104 & cause de cas manquants o

Les personnes soutien peuvent-elles se confier & quelqu’un? En fait,
63,5 % des aidants disent qu’ils ont un-e confident-¢, tandis que 36,5 %
affirment ne pas en avoir.

Qui sont les confidents-es des personnes soutien? Pour la majorité
(77,3 %), 1e-laconfident-e- est un membre de la famille. On retrouve soit
une soeur ou un frére (28,8 %), un enfant (25,8 %) et une bru ou un
gendre (16,7 %). Seulement 4,5 % des confidents-es sont des conjoints-
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eset1,5 % unbeau-fréreouune belle-soeut. Les amis-es sontconﬁdents-
es dans 19,7 % des cas. Les voisins sont trés rarement des confidents-
es de la personne soutien avec 1,5 % (tableau 4).

Tableau 4
Personne confidente {(en %) (N=66)
Enfant 258
Conjoint-€ 45
Soeur, frere 28,8
Bru, gendre 16,7
Beau-frére, belie soeur 1,5
Ami 19,7
Voisin 1,5
Autre 1,5

Les personnes soutien connaissent-elles les services offerts par les
ressources formelles et informelles? Trés peu de personnes soutien ont
mentionné qu'elles connaissaient d’autres services daide que ceux déja
reus du CLSC (services d'auxiliaire familiale et de soins mgdlcaux). Ce
sont des personnes oeuvrant dans un établissement du réseau public

ui généralement (67 %) informentles aidants de I'existence des services
ﬂu CLSC (tableau 5). Pour plus d'une personne soutien sur cing,
I'information provient de 'entourage.

3.3 Soutien nécessaire

Quelle est la perception des personnes soutien de l'aide reque par
I'entourage (conjoint, enfant, parent, ami, etc)? Au tableau 6, on
apprend que 51 % des aidants jugent avoir suffisamment d’aide de
I'entourage par rapport a 39,4 % qui pensent le contraire.

Tableau 5 )
Entremise par laquelle la personne soutien a_pris contact
avec un organisme (en % ) (N=103)

T
Par une personne travaiitant a intérieur

d'un organisme gouveremental (CLSC, CSS, etc.) 67,0

Par une personne travaillant & Vintérieur
d'un organisme non gouvernemental

thge d'or, AFEAS, groupe dentraide, etc) 29
Par les médias (télévision, radio, journaux) 7.8
Par I'entourage {conjoint, enfant, parent, ami, etc.) 223
N = 104 A cause de cas manquants
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) Tableau 6
Perception de I'aide reque par I'entourage (en %)
asuffisamment n'a pas suffisamment n'a pas besoin
d'aide d'aide d'aide
51,0 39,4 9,6 {N=104)

Parmi les personnes qui disent ne pas avoir assez d'aide de 'entou—
rage, prés de la moitié en a déja demandé et le quart a actuellement
I'intention d’en solliciter.

De plus, deux personnes soutien sur cinq aimeraient pouvoir
davantage compter sur certaines personnes (tableau 7).

Tableau 7
Demande d’aide de la personne soutien et désire
davantage d'aide (en %)

OUl  NON
Demande d'aide ]
« adéja demandé de f'aide 488 512 (N=41)
+ alintention de demander de l'aide 26,3 73,7 {N=38)
Désire davantage d'aide 392 608 (N=102)

N = 104 & cause de cas manquants

Comme on peut le remarquer au tableau suivant, les personnes
soutien aimeraient principalement pouvoir davantage compter sur les
soeurs ou fréres (45,0 %) et les enfants (35,0 %).

Tableau 8
Personne de qui on désire recevoir plus d’aide (en %) (N=40)
Enfant 35,0
Soeur, frére 45,0
Beau-frére, belle-soeur 50
Voisin 25
Ne sait pas 12,5

Quels sont les besoins sociaux des personnes soutien? Si la trés
grande majorité (86,5 %) n’ont pas besoin d’aide matérielle (prét ou don
d’argent ou de biens), il en va autrement des autres besoins. D’abord,
61,5 % des personnes soutien ont besoin de faire des activités sociales.
Une personne sur deux a besoin de soutien normatif (besoin de se faire
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dire que ce quel’onfaitoudit estbien)ou ?hysique(Partage des taches).
Pour plus de deux personnes soutien sur cing, le soutien émotif (possibi-
lité de se confier, d'étre écouté) ou cognitif (information, conseil) sont
des besoins (tableau 9). .

Tableau 9
Besoins sociaux (en % . _
IR TR
Matériel
(prét ou don d'argent ou de biens) 135 86,5 {N=104)
Physique
(partage des taches) 50,0 50,0 (N=104)
Emotionnet
(possibilité de se confier,
d'étre écouté) 45,6 54,4 {N=103)
Coqgnitif
(information, conseil) 447 553 (N=103)
Normatif
(besoin de se faire dire que ce
que 'on fait ou dit est bien} 50,5 495 (N=104)
Soclalisation
(partage des loisirs, de sorties) 61,5 385 {N=104)
N = 104 & cause de cas manguants

Le besoin de faire des activités sociales et le partage des tiches
constituentles besoins prioritaires a combler chezles personnes soutien
(tableau 10).
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Les personnes soutien ont-elles du temps libre? La majorité (63,1 %)
des personnes soutien disposent de temps libre (tableau11). Cependant,
$162,9 % des personnes soutien estiment important de passer du temps
libre en I'absence de la personne dgée, peu d’entre elles (27,4 %) ont
I'occasion de le faire. De plus, parmi ceiles qui ont du temps libre en
l'?bsence de la personne 4gée, 42,3 % trouvent important d’en avoir
plus.

Tableau 11
L Temps libre (en %) )
oul NON
Temps libre 63,1 369 (N=103)
Important de passer du temps libre
en 'absence de la personne &gée 629 3741 {N=62}

Temps libre en F'absence de la personne dgée 27.4 726  (N=84)

Important de passer plus de temps libre
en 'absence de fa personne agés 423 517 (N=26)

Les personnes soutien ont-elles besoin de répit? Acetégard, 71,1 %
des répondants manifestent le désir de prendre du répit (tableau 12).
Pour la trés grande majorité (83,6 %), le jour est une période privilégiée
pour se ressourcer. Il'y en a 65,3 % qui aimeraient se reposer la fin de
semaine et 26,4 % pendant la nuit. Presque trois personnes soutien sur
quatre désirent un répit de plusieurs jours.

Tableau 12
Besoin de répit (en %)
ou NON N
Le jour 83,6 16,4 (N=73)
La nuit 264 736 (N=72)
Pour plusieurs jours 726 274 (N=73)
La fin de semaine 653 A7 N=72)
N'a pas besoin de répit - . (N=30}

Tableau 10
Besoins sociaux prioritaires (en %) (N=85)
Matériel 47
Physique 36,5
Emotionnel 82
Cognitit 59
Normatif 59
Socialisation 388
N = 104 & cause da cas manquants
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Les personnes soutien ont-elles besoin d’information sur la santé de
la personne dgée? Un assez grand nombre (60,6 %) disent ne pas en
avoir besoin (tableau 13). De celles qui veulent de V'information sur la
santé de la personne agée 82,9 % d’entre elles voient le médecin comme
la personne toute désignée pour la transmettre. il en va ainsi de
Finfirmiére dans 65,9 % des cas. Ce pourcentage diminue drastique-
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ment pour I'auxiliaire familiale (22 %) et la familie (12,1 %). Le moyen
pour recevoir I'information qui fait presque I'unanimite (92,7 %) estla
rencontre individuelle. Suit le contact téléphonique (51,2 %). .Les per-
sonnes soutien sont beaucoup moins enclines a recevoir de I'informa-
tion par les médias (29,3 %) ou le courrier (24,3 %).

Les personnes soutien veulent-elles échanger leur vécu a Vintérieur
d'un groupe d'entraide? I apparait que 57,6 % des personnes soutien
ne trouvent pas utile d'échanger avec d’autres aidants alors que 42,4 %
trouvent cela utile.

Les personnes soutien ont-elles l'intention de faire une demande
d’hébergement pour lapersonne dgée? La trés grandemajorité (87,1 %)
des personnes soutien n‘ont pas l'intention de faire une demande
d’hébergement institutionnel pour la personne 4gée dans I'immédiat
ou les prochains mois.

DISCUSSION DES RESULTATS

Commeonla vu, les personnes soutien ont plusieurs fagons d'affron-
ter les problemes. Les aidants dans les périodes difficiles se tournent a
lafois vers eux-mémes et vers les réseaux de soutien informel et formel.
Cependant, notre étude ne permet pas de discriminer la part respective
de ces ressources. Par contre, si I'on considére que d’habitude les gens
ayant besoin d”aide se tournent en premier lieu vers leur réseau social
(Corin, 1983), il peut sembler surprenant qu'un pourcentage nettement
plus élevé sollicite I'aide du réseau formel. Pour comprendre cet écart,
il faut dire que les personnes soutien rencontrées dans cette recherche
avaient tendance a considérer plus problématique ce qui concerne I'état
de santé de la personne dgée. Ellesont doncle réflexe de demander de
I'aide & des professionnels de la santé qu'elles jugent plus aptes a
répondre adéquatement a ces problémes. Rappelons que bon nombre
de personnes agées recevaient des services de soins & domicile du
CLSC, ceci facilite ainsi le contact entreles aidants et les professionnels
de la santé. C’est probablement aussi pour cette raison que 60,6 % des
personnes soutien n“ont pas besoin d'information concernant la santé
de la personne 4gée, le besoin étant comblé lors des visites a domicile.

Comment expliquer qu“une personne sur cinq affirme ne pas avoir
vécu de situation difficile? Au-dela de I'influence de I4ge, du sexe, de
ladurée de prise encharge, de|’état de santé, du statut de cohabitation,
etc., deux explications semblent vraisemblables. Premiérement, le
contexte de I'assistance peut varier grandement en fonction du degré de
{aerle d’autonomie de la personne dgée. Deuxiémement, I’observation
ors des entrevues indique que parmi ces personnes soutien un certain
nombre vivaient une situation comparable a celles des autres aidants.
Cecinous améne 2 penser que ces dernieres sous-évaluent ce qu“est une
situation difficile,
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Laide des autres personnes peut contribuer significativement a
diminuer le fardeau des personnes soutien. Concernant I'aide que
reoivent les aidants, certaines données ne doivent pas passer
inapergues. Par exemple, pour les données présentées sur le soutien
instrumental nous devons apporter certaines réserves. En effet, comme
la majorité des aidants demeurent seuls avec la personne agée, |'aide
des autres ne se fait pas nécessairement sur une base quotidienne.
D'ailleurs, il nous est apparu que ce type de soutien était souvent tres
espacé dans le temps. Donc l'aide instrumentale semble trés négligeable.
Dans ces conditions, ce n’est peut-étre pas surprenant de constater
qu’une personne soutien sur deux manifeste un besoin de partager les
taches a la maison et que ce type d‘aide est identifié comme étant
prioritaire. De plus, 39,4 % jugent qu’elles n’ont pas suffisamment
d’aide de I’entourage et 39,2 % aimeraient pouvoir davantage compter
sur 3uelqu'un. Ces chiffres ne sont pas sans rappeler que plus le besoin
d’aide de la personne soutien est échelonné dans le temp,s moins celle-
ci pense pouvoir bénéficier d’une aide extérieure. De ce fait, la reléve
pour s'impliquer auprds des personnes &gées sur une période plus ou
moins longue semble dans plusieurs cas pratiquement inexistante.

Tableau 13
Besoins d'information/santé, personne et moyen privilégiés
pour diffuser 'information

Besolns d'information/santé {N=104)
oui 39,4
non 60,6

Personne priviléglée (N=41)1
médecin 82,9
infirmidre 65,9
auxiliaire familiale 22,0
familie 12,1
autre 24

Moyen privilégié (N=41)
rencontre individuelle 92,7
contacttéléphonique 51,2
courrier 24,3
médias (télévision, radio, journaux) 293
autre 24

1. Possibilité de plus d'une réponse
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Reste & savoir si I'entourage concentre ses efforts du coté du soutien
moral. Notre recherche n'apporte matheureusement pas de réponses
cette question bien que 1étude de Stryckman et Paré-Morin (1985) nous
amene & penser en ce sens. Quoi qu’il en soit, it est important de noter
que 36,5 % des personnes soutien n'ont personne a qui se confier et
45,6 % ont besoin d’un support émotionnel.

Par rapport A celles qui disent ne pas avoir assez d'aide de !'en,tourage,
on observe que 51,2 % nen ont pas demandé et 73,7 % n'ont pas
Iintention de le faire. Pourquoi autant de personnes soutien qui ont
besoin d’aide n’en font-elles pas la demande? Parce que I'aide est
sollicitée dans la mesure ot les aidants sont convaincus d’en obtenir.
Sinon, ils s’abstiennent.

Par ailleurs, 62,9 % des personnes soutien trouvent i'mportalnt de
passerdu temps libre en1’absence de la personne dgée, mais peu d’entre
elles peuvent le faire. Somme toute, on peut comprendre le pourcentage
élevé (71,5 %) de personnes désirant prendre du répit et que faire des
activités sociales est un besoin prioritaire comme le partage des téches.
1l faut souligner que les personnes soutien ne veulent pas
obligatoirement de répit 4 tous les jours, mais aimeraient en bénéficier
au moment ot elles le jugent opportun.

Comment se fait-il que presque toutes les personnes soutien
mentionnent ne connaitre aucun autre service & part ceux du CLSC? De
deux choses I'une: ou bien il existe peu de services en dehors de ceux
dispensés par le CLSC, ou bien il en existe mais ils ne sont pas connus
de la population. 1l convient de rappeler que presque tous les
répondants se sont dit satisfaits des services requs par le CLSC, Par
contre, 42,8 % les trouvent insuffisants.

Comme 'on indiqué Stryckman et Paré-Morin (1985) nous avons
souvent tendance a croire que les personnes soutien sont disposées &
échanger sur leur vécu. Sauf que, comme cela s’est avéré dans leur
étude, c’est loin d’étre évident. Nos données supportent cette consta-
tation puisque la majorité des personnes soutien ne jugent pas utile
d’échanger avec d’autres gens qui prennent soin d’une personne agée.
Pourquoi en est-ilainsi? D'abord, encore faut-il que les aidants aient des
conditions facilitant ces échanges. De plus, & I'instar de Stryckman et
Paré-Morin (1985), nous avons observé que les personnes soutien
percoivent leur vécu comme unique et de ce fait difficilement
comparable a celui des autres. Dureste, il nous asouvent été mentionné
qu’on était pas intéressé a aller «tourner le fer dansla plaie». Bref, pour
ces personnes, la situation est assez pénible et difficile comme ga.

Pour terminer la discussion, il nous est impossible de passer sous
silence le fait que méme si s’occuper d'une personne dgée s’avére un
lourd fardeau, il n’en demeure pas moins que 87,1 % ne désirent pas
institutionnaliserla personne dgée. Cette donnée confirme ainsi queles
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aidants sont disposés a faire tout ce qui est humainement possible,
souvent méme au détriment de leur propre santé, pour garder 1'¢tre
cher dans son milieu naturel.

CONCLUSION

Lobjectif de cette étude était de connaitre le soutien mobilisé,
disponible et récessaire aux aidants de personnes agées en perte
d’autonomie. Les données de cette recherche renforcent la conclusion
de plusieurs travaux scientifiques a I'effet qu’il est nécessaire de venir
en aide aux personnes soutien. En effet, une proportion assez impor-—
tante de personnes soutien ne peuvent nullement compter sur du
soutien en cas de besoin et d’aide concréte pour diminuer les taches
quotidiennes. En plus, certains n’ont méme pas de confident-e pour
partager la lourdeur de leur vécu. Rien d’étonnant qu’on ait besoin de
se confier. Encore moins que dans les moments difficiles on s’en remet
aDieu, on essaie de conserver unbon moral et on se distrait pour éviter
de penser ala situation. D’autres besoins sociaux sont aussi  combler.
On a besoin de soutien normatif, cognitif et surtout de socialisation
pour briser I'isolement. Il estimportant que les personnes soutien, pour
se ressourcer, puissent prendre du temps libre en I'absence de la
personne dgée. Actuellement, peud’entre elles en ontl’opportunité. En
fait, toutes ces constatations permettent d’expliquer pourquoi trois
personnes soutien sur quatre désirent prendre du répit face aux
responsabilités qui leur incombent jour apreés jour.

Qui plus est, aider les personnes soutien signifie que tout doit ¢tre fait
pour que cette ressource naturetle puisse continuer d’apporter son
assistance dans des conditions de vie plus acceptables. C’est!'investis—
sement qu'il faut consentir pour éviter I'épuisement de ce réseau d'aide
naturel qui devra dans I'avenir, avec le vieillissement de la population,
encore faire plus malgré un rétrécissement de la cellule familiale.

La littérature abonde de suggestions pour aider les aidants: création
de mesures de répit, de groupes d’entraide, de formation, de coordina—
tion des services, d'aide professionnelle, etc. Mais comme les contextes
socio-politique et économique forcent I'établissement de priorités,
quelle clientele cible I'intervenant doit-il privilégier? Les femmes! Ne
constituent-elles pas le principal soutien des gens agés? Les hommes!
N’ont-ils pas certains problémes & remplir les tdches domestiques qui
onttraditionnellement été réservées aux femmes? Les enfants! Ne sont-
ils pas confrontés 3 une surcharge des roles sociaux? Somme toute, il
est important de retenir 1ue les besoins d’aide sont complexes et
peuvent varier selon |’dge, le sexe, la catégorie de personne soutien, la
durée de prise en charge, la santé de I'aidant et de I'aidé, les soutiens
informel et formel regus, etc. Il est donc fondamental d’en tenir compte
dans le choix des mesures d’aide. Quoi qu'il en soit, on peut étre
convaincu d'une chose, il est inutile de penser & ure solution miracle
pour répondre aux multiples besoins des aidants. - '
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Ce qui frappe actuellement au Québec, 'est de constater commentle
milieu d¢'intervention socio-sanitaire est préoccupé par I'urgence de
venir en aide aux personnes soutien. De plus en plus on est témoin de
la création de services aux personnes soutien. Neéanmoins, si cette
préoccupation envers les aidants laisse présager une volonté manifeste
deles aider, il n‘est pas certain que ta recherche au Québec est en mesure
d’appuyer efficacement l'intervention dans ses efforts. En effet, alors
qu'aux Etats-Unis on explore depuis plus de dix ans la problématique
socio-sanitaire des aidants, ici on commence a peine a la documenter.
Du reste, on connait peu de choses sur les mesures d’aide existantes.
Quels sont leurs avantages, désavantages et potentiel d’efficacité?
Quelles sont les conditions de faisabilité des différentes mesures? Y a-
t-il des types d’aide & privilégier ou a proscrire en fonction des
contingences géographique, démographique, économique et socio-
culturelle du Québec? Le milieu rural doit-i étre considéré comme un
milieu d’intervention distinct? Quels sont les problémes sous-jacents a
la mise en oeuvre de mesures d’aide? Lintervention aupres des
personnes soutien du Québec s’apparente-t-elle & celle d'ailleurs? Ces
questions, sans étre exhaustives, démontrent a quel point Ia recherche
est nécessaire pour seconder l'intervention. Soutenir les personnes
soutien est certainement un objectif trés louable: tout le monde en
convient. Mais encore faut-il s’assurer que les mesures d’aide mises en
oeuvre reposent sur un rationnel solide. En terminant, il y a lieu de se
demander quels sont les objectifs de santé que nous visons pour cette
population. Et pour Iatteinte de ces objectifs, peut-on penser
intervention en termes de prévention, de promotion de la santé?
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This study presents a review of texts on
group intervention for support persons
taking charge of elderly persons sulfering
from a loss of autonomy. Its objective is to
outline the strengths and weaknesses of
this kind of help for support persons. Ac-
cording to the documentation reviewed,
group intervention is a valuable aid
strategy for support persons since the so-
cial support they receive through this type
of intervention satisfies some of their
needs, for example, for cognitive and emo-
tional support, and mutual help. However,
we are not in a position to determine
whether group intervention is useful in
reducing their stress and burden and in
improving their well-being. Moreover, the
complexity of the helpers' needs forces us
to adopt a humble attitude towards the
potential usefulness of group intervention,
it is not the only solution to the helpers’
problems and its efficiency probably
depends on its inclusion in an integrated
network of services. Group intervention is
certainly not a cure-all and even less an
economical alternative, Furthermore,
before implementing this kind of help it is
necessary to take into consideration the
obstadles and limits of intervention with
support persons.

Une éfude exploratoire sur le recours aux services

fardeau vécu par les personnes-soutien de
personnes agées en perte d'autonomie ont
amené chercheurs, cliniciens et interve-
nants & se poser la question suivante :
Quelles sont les stratégies d'intervention
que I'on peut envisager pour soutenir les ai-
dants' dans I'accomplissement du soutien
qu'ils prodiguent? Concernant la reponse a
cette question, il ressort des recommanda-
tions des écrits scientifiques et profession-
nels que les stratégies d'intervention pos-
sibles sont nombreuses et diversifiées (Ga-
rant et Bolduc, 1990; Jutras et Renaud,
1987, Jutras et Veilleux, 1989).

Parmi la gamme de mesures d’aide envi-
sageables pour aider les aidants, il y a I'in-
tervention de groupe.®® Ce type d'inter-
vention est, au Québec comme ailleurs, trés
utilisé et préconisé pour venir en aide aux
personnes-soutien. L'intervention de groupe
répond, semble-t-il, & plusieurs besoins des
personnes-soutien. Mais qu'en est-il exacte-
ment dans les faits ? La popularité de l'inter-
vention de groupe justifie en partie I'effort de
vouloir répondre a cette question d'autant
?lps que peu d'écrits se sont attardés a le
aire.

Le DSC De Lanaudiére, a partir d'une re-
vue des écrits, s'est penché sur la question.
Il adocumenté les forces et les faiblesses de
I'intervention de groupe dans lintention de
mieux connaitre les possibilités et les limites
de ce type d'aide pour les personnes-sou-
tien. Pour identifier les forces et les fai-
blesses des interventions de groupe, trois
questions ont guidé la revue des écrits,
c'est-3-dire: Quel est le rationnel justifiant
les interventions de groupe ? Quelle est I'effi-
cacité des interventions de groupe ? Quelles

* Cet article est tiré d'une recherche qui a é1é rendue possible grace 4 une subvention conjointa du ministére de
la Santé et des Services sociaux et du Conseil de 1a santé et des services sociaux de Lanaudiére el des
Laurentides dans le cadre du programme de subventions pour projets dinterventions, d'études et d'analyses

en santé communautaire.
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sont les considérations préliminaires a rete-
nir avant l'implantation de lintervention de
groupe auprés de cette clientéle ? Les pages
suivantes présentent les éléments de répon-
se qui se dégagent des écrits consultés.

1. Rationnel de I'intervention de
groupe

Des écrits consultés, il ressort que linter-
vention de groupe apparait comme une stra-
tégie d'intervention pouvant apporter du
soutien social aux personnes qui prennent
soin d’'une personne 4gée, te soutien cognitif
et le soutien émotionnel étant parmi les plus
souvent mentionnés.

1.1 Le besoln de soutien cognitif
et émotionnel des aldants

En termes de soutien cognitif, les aidants
désirent de linformation sur la maladie de
feur parent ainsi que sur ses causes, le trai-
tement et le pronostic. lls désirent savoir a
quoi ils doivent s'attendre dans le futur et
comment il est possible de faire mieux pour
I'ainé. lls souhaitent aussi améliorer leur
compétence et habilité de soin, de méme
que connattre les services disponibles pour
les aider (Hayter, 1982; Osterkamp, 1988;
Simank et Strickland, 1986).

Du reste, la prise en charge d'une per-
sonne Agée entraine un stress émotionnel
cansidérable chez les personnes-soutien
(Barnes et al., 1981; Schmidt et Keyes,
1985). Ainsi, les réactions émotives sont
nombreuses: révolte, frustration, coiére, cul-
pabilité, isolement, etc. (Lauzon, 1988). De
ce fait, il n'est pas étonnant de constater que
les aidants manifestent la volonté de com-
muniquer et de panager leur vécu avec d'au-
tres personnes vivant une situation sem-
blable (Fengler et Goodrich, 1979; Hay!ter,
1982).

1.2 Les fondements de I'intervention de
groupe: I'éducation et I'entraide

Si I'on jette un regard sur les fondements
de l'intervention de groupe, il est plus facile
de constater comment ce type d'aide peut
répondre aux besoins de soutien cognitif et
émotionnel des aidants. A cet égard, il res-
sort de la littérature que lintervention de
groupe repose sur {'éducation et I'entraide.
La primauté accordée & ces deux grandes
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préoccupations est facilement repérable &
partir des objectifs poursuivis par linter-
vention de groupe axee principalement sur:

1. l'acquisition de connaissances sur le
processus (bio-psycho-social) du vieil-
lissement;

2. I'amélioration des compétences pour
mieux faire face aux problémes ren-
contrés par les personnes-soutien;

3. l'amélioration des habilités a soigner
des personnes-soutien,

4. l'information sur les ressources com-
munautaires disponibies;

5. la résolution de problémes concrets;

6. la création d'un milieu favorisant le par-
tage des préoccupations, des problémes
ot expériences ainsi que des réactions
émotionnelles des personnes-soutien.

1.3 L'Intervention de groupe :
un processus éducatif et thérapeutique

C'est par le biais des processus éducatif
et thérapeutique, pour reprendre les termes
de Postoff (1981}, que la contribution de I'in-
tervention de groupe au soutien des aidants
apparait encore plus probante. Disons
d'abord que l'intervention de groupe postule
que les personnes-soutien ont I'expertise re-
quise pour solutionner plusieurs de leurs
problémes (Sanchez, 1987). D'ailleurs, se-
lon Sommers et Shields (1987), les straté-
gies d'affrontement des problémes des
aidants sont trés ingénieuses. «Le groupe
fonctionne comme un réservoir d’expérience
et de connaissance =, nous disent Barnes et
al. (1981). Cette «réunion d'experts » d'ajou-
ter Sommers et Shields (1987) permet non
seulement de partager de l'information par
exemple surles services communautaires et
de mieux comprendre leur situation, mais
aussi d'échanger et de proposer aux mem-
bres du groupe des solutions possibles aux
problémes. Les participants peuvent ainsi
profiler de 'expérience de chacun (George
et Gwyther, 1988; Hayter, 1982; Postoff,
1981; Sommers et Shields, 1987 ; Zarit et
Zarit, 1982).

Par ailleurs, les personnes-soutien se sen-
tent, plus souvent qu'autrement, isolées socia-
lement, physiquement et psychologiquement
(George et Gwyther, 1988). Si I'on en croit
certains auteurs (Sommers et Shields, 1987 ;
Steuer et Clark, 1982 Zarit et Zarit, 1982}, il
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st trés réconfortant pour las aidants de réa-
liser qu'ils ne sont pas les seuls & vivre les
mémes difficultés et aussi de constater que
leurs réactions émotionnelles sont normales
(Barnes etal., 1981). Comme une personne-
soutien le mentionne: «C'est [le groupe] le
meillsur moyen d'apprendre qu'on n'est pas
seul & avoir des problames» (cité par
Postoff, 1981). :

_ Le processus thérapeutique de l'interven-

tion de groupe émerge au fil des rencontres
ou les membres se font de plus en plus
confiance et sont disposés & exprimer leurs
émotions et leurs difficultés et ce, dans un
contexte qui valorise la manifestation de
I'empathie et de I'aide mutuselle (Postoff,
1981). Le groupe peut donc étre vu comme
un réseau de soutien (Anderson, Gellatly et
Pesznecker, 1986; Hill, 1984; Fengler et
Goodrich, 1979).

Bref, méme si les personnes-soutien ont
des besoins qui peuvent varier d'un individu
a l'autre, le fait que ces derniéres affrontent
des problémes similaires justifie I'inter-
vention de groupe comme un moyen pour
leur venir en aide (Hartford et Parsons,
1982; Postoff, 1981).

2. L'efflcaclité des Interventions
de groupe

2.1 La recherche évaluative sur les
Interventions de groupe : constat

Malgré I'enthousiasme manifesté & I'égard
de l'intervention de groupe et le nombre as-
sez important d'écrits sur le sujet, force est
de constater qu'on n'en connait peu sur ['‘ef-
ficacité de ce type d'intervention (Haley,
1989; Haley, Brown et Levine, 1987, Tose-
tand et Rossiter, 1989; Toseland, Rossiter et
Labrecque, 1989; Zarit, Anthony et Boutse-
lis, 1987). En effet, la recherche évaluative
sur les interventions de groupe en est 4 un
stade exploratoire (Toseland et Rossiter,
1989). Gallagher et Alto (1985) décrivent
I'état d'avancement des connaissances pro-
duites par I'évaluation des interventions de
groupe en la qualifiant d'«impressionniste »
parce que généralement I'efficacité est me-
surée en termes perceptuels (impressions
des participants ou des leaders de groupe).
En fait, la plupart du temps, les résultats ne
sont pas soutenus par des devis de re-
cherche et des instruments de mesure
scientifiquement rigoureux (Toseland et
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Rossiter, 1989). Par contre, il faut signaler
que des recherches récentes ayant utilisé
des devis scientifiques indiquent un tournant
dans le développement de ce champ de re-
cherche et présagent du méme coup de la
volonté de raffiner les données sur impact
des interventions de groupe (voir Haley,
Brown et Levine, 1987; Zarit, Anthony et
Boutselis, 1987).

2.2 La satisfaction et les bénéfices des
participants aux interventlons de groupe

Nonobstant les faiblesses théoriques et
méthodologiques des recherches, il est per-
tinent de faire état des principaux résultats
dont nous disposons. D'abord, il apparatt
que les participants se disent trés satisfaits
de leur participation aux sessions de groupe.
Chez les aidants, I'expérience de groupe ap-
parait =significative», =instructive», «utilex»
et «importante». Dans certains cas, cela
s'ast avéré a ce point valable que le désir
des membres de poursuivre les rencontres
de groupe aprés la fin des sessions a été
clairement exprimé. D'autres ont méme
mentionné que l'expérience de groupe les
avait inspirés pour initier de nouveaux
groupes de soutien dans la communauté
(Toseland ot Rossiter, 1989).

Selon Clark et Rakowski (1983), il y a
consensus dans les écrits a I'effet que géné-
ralement les participants aux sessions de
groupe retirent des bénéfices, au moins a
court terme. A ce titre, I'éducation et I'en-
traide mentionnées plus haut comme fonde-
ments de lintervention de groupe se con-
firment a la lecture des rapports d'évalua-
tion. Yoseland et Rossiter (1989) soulignent
qQue le processus de groupe se caractérise
par le développement d'une atmosphére de
soutien ou régne un niveau élevé de «rap-
port=, de «cohésion» et de «confiance~. Ce
contexte de soutien est propice aux béné-
fices observés chez les membres du groups,
c'est-a-dire : I'échange d'information, le par-
tage et la résolution des problémes, I'ap-
prentissage a partir de I'expérience des
autres, le soutien des pairs, le soutien émo-
tionnel, la réduction de I'isolement {quand
les aidants constatent qu'ils ne sont pas les
seuls a vivre les mémes difficultés) (Glosser
et Wexler, 1985; Gonyea, 1989; Haley,
Brown et Levine, 1987; Toseland et Rossi-
ter, 1989).

Les personnes-soutien bénéficient aus-
si d’'un peu de répit face a leurs responsa-
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bilités, méme si ce n'est que pendant la du-
rée des rencontres (Clark et Rakowski,
1983). En ce sens, nous sommes d'accord
avec Anderson, Gellatly et Pesznecker
(1986)quelintervention de groupe peutétre
une forme de répit. Hl est ditficile de passer
soussilence larecherche de Toseland, Ros-
siter et Labrecque (1989) qui contrairement
a plusieurs études démontre que non seule-
ment tes participants sont satisfaits de leur
participationdanslegroupe, maisrapporient
aussi une amélioration dans les strategies
d'affrontement des problémes ainsi que
dans leur fonctionnement psychologique et
une augmentation du nombre de personnes
disponibles dans le réseau de soutien in-
formel. De plus, les données de Green et
Monahan (1989) suggérent que l'interven-
tion de groupe qu'ils ont évaluée a eu un
impact statistiquement significatif surla re-
duction de I'anxiété et de la dépression
chez les personnes-soutien ayant préala-
blement un haut niveau de stress. L'impact
de l'intervention tend a &tre ptus manifeste
immédiatement aprés l'intervention, mais
s'atténue avec le temps.

Il est & noter que rares sont les études,
comme celle de Green et Monahan (1988),
qui indiquent si les bénéfices des interven-
tions continuent & fong terme et quelles
personnes-soutien retirent le plus de ces
expériences (Clark et Rakowski, 1983).
L'étude longitudinale de Haley (1989} est ce-
pendant une autre exception. L'auteur sti-
pule que plusieurs bénéfices retirés du
processus de groupe persistent dans fe
temps méme aprés la cessation des rencon-
tres. Les bénéfices a long terme restent tou-
tefois & étre confirmés par d'autres éltudes
longitudinales comme celle de Haley (1989).

Cependant, il y a une chose sur laquelle
on est un peu plus certain, c'est que les «im-
pressions cliniques » et 1a perception des ai-
dants qui se dégagent des évaluations sont
confirmées par les quelques recherches
scientifiquement plus rigoureuses. Toutefois
ces recherches nous rameénent au fait que si
les interventions de groupe apportent des
bénéfices aux personnes-soutien, cela ne
veutpas dire pour autant qu'elles constituent
une solution miracle aux nombreux pro-
blémes des aidants.

2.3 Limites des interventions de groupe

En effet, Gonyea (1989), dans son en-
quéte effectuée dans I'état du Massachu-
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setts auprés d'un échantillon de 301 per-
sonnes distribuées dans 47 groupes de sou-
tien, conclut que les participants en retirent
des bénéfices en disant que le succés de
ces groupes est moins important en ce qui a
trait & la réponse au besoin émotionnel, au
renforcement des relations familiales, au dé-
veloppement des habilités personnelles a
prendre soin de soi et & la prise de décision,
qu'il I'est au niveau du partage d'information
et du soutien des pairs. De leur c6té, Glosser
ot Wexler (1985) signalent que la formule
«temps limité » des interventions de groupe
n'est pas désignée pour diminuer la solitude,
isolement et les conflits familiaux que vi-
vent les personnes-soutien. Contrairement a
I'étude de Green et Monahan (1989}, Haley,
Brown et Levine (1987} n'observent pas de
changement significatif dans les mesures
objectives de fonctionnement psycholo-
gique. ll en est de méme des mesures de
fonctionnement social et de |a qualité de vie
des aidants.

L’intervention de groupe ne semble pas
non plus avoir d'impact important sur la dimi-
nution du stress et du fardeau des per-
sonnes-soutien (Haley, Brown et Levine,
1987; Zarit, Anthony et Boutselis, 1987).
Comme on peut le remarquer, les données
de ces recherches concernant le stress des
aidants ne convergent pas avec celles de
Green et Monahan (1989). Toutefois, ces
derniers, comme Toseland, Rossiter et La-
brecque (1989), arrivent & la méme concly-
sion concernant le peu d'effet sur la dimi-
nution du fardeau.

Dans la foulée des propos de Toseland et
Rossiter {(1989), on peut dire que si les im-
pressions cliniques et la satisfaction des par-
ticipants aux interventions de groupe sont
confirmées par les quelques recherches
plus rigoureuses, celles-ci doivent se pour-
suivre pour clarifier les résultats pas toujours
convergents sur le fardeau, le stress et le
bien-étre des aidants.

2.4 L'intervention de groupe,
une alternative mais pas la panacée

Il est relativement simple de comprendre
les limites de l'intervention de groupe. Elles
s'expliquent, entre autres, par le fait que les
besoins des aidants sont fort complexes. lis
varient en fonction du contexte de l'assis-
tance qui évolue dans le temps, en fonction
aussi du fardeau ressenti et selon la capacité
des aidants a faire face aux difficultés ren-
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contrées. On peut gjouter plusieurs autres
déterminants pouvant faire varier les besoins
tels que I'Age, le sexe, la catégorie de per-
sonne-soutien (conjoint, enfant...), fa durée
de la prise en charge, la santé de l'aidant et
de l'aidé, le soutien formel et informe! regu,
etc. (Lauzon, 1988). La complexité des be-
soins des aidants fait dire a Sommers et
Shields (1987) que ceux-ci ont besoin de
toute I'aide qu'ils peuvent obtenir. Donc pour
paraphraser Cole, Gritfin et Ruiz {1986), l'in-
tervenant qui veut s'en tenir uniquement 3
des interventions de groupe n'aura la préten-
tion de répondre qu'a seulement une partie
des besoins des personnes-soutien. En effet,
chercheurs et cliniciens s'entendent pour dire
que c'ast toute une gamme de services qui
est nécessaire pour satisfaire les besoins va-
riés de ces personnes (Cantor, 1983 Brody,
1987; George et Gwyther, 1988; Haley,
Brown et Levine, 1987; Haley, 1989; Mont-
gomery et Borgatta, 1989; Zarit, Anthony et
Boutselis, 1987 Zarit, Todd et Zarit, 1986).

Aronson et Yatzkan (1984) ont été trés
clairs sur cette question. Selon eux, les
groupes d'entraide sont importants, mais ils
ne peuvent remplacer d'autres services com-
plémentaires au soutien de ces groupes. On
pense, entre autres, aux services d'aide
concrets pour partager les taches, aux ser-
vices de répit (gardiennage, hébergement
temporaire, centre de jour), de counseling in-
dividuel et familial, de soins & domicile, d'aide
professionnelle. Glosser et Wexler (1985) vont
méme plus loin en affirmant que le succés des
interventions de groupe dépend de leur inclu-
sion dans un réseau intégré de services.

En résumé, on peut dire que si l'interven-
tion de groupe est une stratégie d'interven-
tion valable pour les personnes-soutien, elle
ne constitue cependant pas la panacée. Elle
ne doit pas non plus étre considérée comme
une solution économique de rechange (Ha-
ley, 1989).

3. Considérations préliminaires
pour I'implantation
d’interventions de groupe

3.1 La réticence des personnes-soutien
a rechercher et 4 accepter I'aide
extérieure

On a souvent tendance & croire qu'il s’agit
uniquement de mettre en place des services
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pour qu‘automatiquement la clientéle visée
les utilise. Se méfier de Févidence «service
= Utilisation» est une premiére condition
prescrire & ceux ou celles désireux d'implan-
ter des interventions de groupe. Effective-
ment, nombre de projets et d'expériences se
sont heurtés a la réticence des personnes-
soutien a rechercher et & accepter ['aide ex-
térieure (Barusch, 1988, Biege!, Shore et
Gordon, 1985, Montgomery, 1984 ; Montgo-
mery et Borgatta, 1989 ; Olsen, 1980 ; Ree-
ver, 1984 ; Sommers et Shields, 1987).
Cette réalité est renforcée par I'étude de
Stone, Cafferata et Sang! {1987) qui stipule
que peu de personnes-soutien utifisent les
services de soins formels.

Qui plus est, compte tenu du fardeau et
du stress vécus par les personnes-soutien,
comment peut-on expliquer leur réticence
face a l'aide extérieure ? En fait, il faut com-
prendre que :

Les responsabilités de I'assistance sont
pergues par les aidants comme une af-
faire privée de famifle (Miller, 1987). Les
conjoints, particuliérement, considérent
leurs responsabilités comme une compo-
sante obligatoire de la relation maritale
(Miller, 1987, Zarit et Zarit, 1982).

Les personnes-soutien sont «fiéres» et
«independantes» (Montgomery, 1984 ;
Montgomery et Borgatta, 1989). Elles se
sentent capables de résoudre leurs pro-
blémes sans se tourner vers l'aide exté-
rieure. Elles considérent que personne ne
peut soigner leurs parents 3gés aussi
bien qu’'elles ne fe font (Sommers et
Shields, 1987). De ce fait, elles continue-
ront d’apporter de I'aide aussi longtemps
qu'elles le pourront (Barusch, 1988). York
et Calsyn (1977) ont mentionné que les
membres de la famille persistent dans
leur rdle de soutien méme au détriment de
leur santé et en dépit du fait qu'ils
connaissent les services d'aide disponi-
bles pour eux.

Plusieurs personnes-soutien croient qu'il
n'est pas correct de se tourner vers quel-
qu'un d'aulre pour soigner leur parent
(Zarit et Zarit, 1982).

Les personnes-soutien ont tendance 4 se
sentir coupables de demander de l'aide
(Z;aer;t)ei Zarit, 1982 ; Sommers et Shields,
1 .
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Les personnes-soutien sont confrontées
a des limites de temps et d'énergie. Elles
vont souvent décliner des services qui ont
une incidence sur leur implication person-
nelle (Montgomery, 1984 ; Montgomaery et
Borgatta, 1989). Comme le disent Cross-
man, London et Barry (1981}, il s’agit de:
«... one more burden in their already
over-burdened lives » {p. 465). -

Les personnes-soutien n'ont pas néces-
sairement le désir de participer a des ren-
contres de groupe (Hill, 1984 ; Sommers
et Shields, 1987). L'étude de Paquet
(1988) démontre que presque 58% des
aidants interrogés ne trouvent pas utile
d’échanger avec d'autres personnes qui
partagent le méme vécu. Plusieurs per-
goivent ces rencontres comme un exer-
cice pour =tourner le fer dans !a plaie ».
Zarit ot Zarit (1982) soulignent que les
personnes-soutien sont peu disposées a
partager leurs problémes avec d'autres.

3.2 La préventlon de I'épulsement des
personnes-soutien

L'un des objectifs poursuivis en venant en
aide aux personnes-soutien n'est pas uni-
quement de prévenir ou de retarder ['institu-
tionnalisation des personnes agées, mais
aussi de prévenir I'épuisement de ces al-
dants. L'intervention de groupe contribue-t-
gtle a prévenir I'épuisement des
personnes-soutien? La question est perti-
nente puisque les personnes-soutien ont
tendance A utiliser les services disponibles
seulement en période de crise (Aronson et
Yatzkan, 1984 ; Montgomery, 1984 ; Mont-
gomery et Borgatta, 1989 ; Olsen, 1980). De
ce fait, si l'intervention de groupe aspire a
prévenir I'épuisement physique et mental
des aidants, il est nécessaire d'acquiescer a
I'idée de Biegel, Shore et Gordon (1985},
Gonyea (1989), Montgomery et Borgatta
(1989), A savoir qu'un objectif imporiant est
de parvenir & retracer assez tét les aidants
avant que leur fardeau ne soit devenu trop
fourd. La prévention auprés de cette popula-
tion est donc tributaire du succes a identifier
les aidants avant qu'ils soient épuisés.

3.3 Déslir des personnes-soutlen de
continuer 'expérience de groupe

L'analyse de 29 études évaluatives sur
I'intervention de groupe effectuée par Tose-
land et Rossiter (1989) démontre que ia ma-
jorité des sessions des groupes de soutien
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sont limitdes dans le temps. La fréquence
des rencontres se fait habitusellement sur
une base hebdomadaire, en raison de six a
huit sessions d'une durée variant de 1 h 30
a 2 heures. De plus, plusieurs auteurs men-
tionnent que les personnes-soutien désirent
a la fin des sessions continuer les rencontres
de groupe (Anderson, Gellatly et Pesz-
necker, 1986 ; Gallagher et Alto, 1985; Glos-

ser et Wexler, 1985; Kapust et Weintraub,

1984; Safford, 1980; Selan et Schuenka,
1982; Simank et Strickiand, 1986; Wasser-
man, 1983).

Las personnes-soutien appréhendent
méme la fin des rencontres. Elles sont tristes
4 l'idée de perdre les relations d'amitié éta-
blies avec les autres membres du groupe
(Glosser et Wexler, 1985). D'autres pensent
qu'elles pourraient obtenir encore plus de
bénéfices dans des rencontres addition-
nelles (Kapust et Weintraub, 1984). D'autres
encore ont besoin de plus de temps et d'oc-
cagigns pour exprimer leur vécu (Safford,
1980).

L'initiateur de projet qui pense implanter
une intervention de groupe avec une formule
«temps limité » doit ainsi avoir a I'esprit dés
le départ que la dernidre rencontre n'est pas
une fin en soi, surtout si la volonté des per-
sonnes-soutien est de continuer I'expé-
rience. Prévoir cette éventualité doit faire
partie intégrante du processus de planifica-
tion postintervention.

3.4 La cllentéle cible des Interventions
de groupe

Le profil type des personnes-soutien qui
participent & des activités de groupe est le
suivant. La majorité sont des femmes
{épouse ou fille de la personne aidée). L'age
des aidants varie de 16 a 80 ans, mais la
plupart ont entre 40 et 65 ans. Les données
socio-économiques des participants & ces
groupes font état que les personnes-soutien
sont principalement de race blanche et sont
issues de la classe moyenne (Toseland et
Rossiter, 1989). Gonyea (1989) dans sa
description de 37 groupes d’'entraide trace e
méme profil socio-economique que Tose-
land et Rossiter (1989). Parmi les études
recensées par Toseland et Rossiter (1989),
72% des participants apportent de 'aide a
un parent en perte d'autonomie mentale {ha-
bituellement une personne atteinte de la ma-
ladie d'Alzheimer).
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D'aprés le profil national américain des
personnes-soutien décrit par Stone,
Cafferata et Sangl (1987), les socio-écono-
miquement défavorisés et les minorités visi-
bles prodiguent de 'aide aux personnes
4gées autant que les personnes de race
blanche et celles plus nanties (Toseland et
Rossiter, 1989). Selon Gonyea (1989), il va
sans dire que des efforts doivent étre faits
pour recruter la participation de ces catégo-
ries de personnes-soutien.

L'intervention de groupe doit aussi étre
disponible pour les personnes-soutien qui
viennent en aide a une personne agée en
perte d'autonomie physique.

Le fardeau de I'assistance est vécu diffé-
remment selon '4ge, le sexe, si Faidant est
un conjoint, un enfant, etc. Lorsque l'inter-
vention de groupe est planifiée en fonction
d'une clientéle hétérogene, les objectils vi-
sés doivent prévoir la varieté des besoins qui
caractérisent chacun de ces types de per-
sonnes-soutien.

3.5 Evaluer si la personne-soutlen est
en mesure de s'intégrer & un groupe

Zarit et Zarit (1982) recommandent de
rencontrer les personnes-soutien avant de
les intégrer & un groupe. Cette démarche est
importante pour présenter aux aidants le
contenu et les objectifs des rencontres de
groupe (Biegel, Shore et Gordon, 1985), de
méme que pour répondre a leurs questions
(Zarit et Zarit, 1982), mais aussi pour s'assu-
rer qu'ils sont en mesure de s'intégrer & un
groupe. Comme les personnes-soutien re-
cherchent de I'aide en période de crise, il est
possible que leur besoin immédial reléve
plus du counseling individuel et du répit que
du soutien des membres d'un groupe (Bie-
gel, Shore et Gordon, 1985; Zarit et Zarit,
1982). De plus, cette rencontre est l'occa-
sion de préparer les aidants au processus de
groupe qui est souvent «chargé émotionnel-
lement» (Crossman, London et Barry, 1981,
IN : Biegel, Shore et Gordon, 1985).

3.6 L'Intervention de groupe n'est pas
bénéfique & toutes les personnes-
soutlen

Ce dernier point est aussi important & re-
tenir puisque le postulat de l'intervention de
groupe repose sur le présupposé que des
individus partageant les mémes problémes
peuvent mutuellement s'apporter du soutien.

INTERVENTION

Ce n'est pas toujours le cas, méme quse l'in-
tervention de groupe peut dtre «destructive »
pour certaines personngs-soutien (Biegel,
Shore et Gordon, 1985). Steuer et Clark
(1982) donnent, entre autres, I'exemple de
I'époux qui devient plus dépressif lorsque la
situation désesgérée de sa femme apparait
plus évidente. De leur cbté, Kapust et Wein-
traub (1984) décrivent le cas d'une femme
qui a dO quitter le groupe étant donné que
son vécu avait peu en commun et en inten-
sité avec celui des autres membres, ce qui
la rendait & part du groupe.

Conclusion

Cette revue des écrits avait comme objec-
tif d'identifier tes forces et les faiblesses de
I'intervention de groupe pour les personnes-
soutien de personnes agées en perte d'auto-
nomie. Que doit-on retenir de ce qui émerge
de la littérature? Dés le départ nous avons
établi que l'intervention de groupe est une
stratégie d'aide valable pour les personnes-
soutien. Le soutien social que procure ce
type d'aide répond a plusieurs besoins des
aidants, I'eniraide étant une composante
majeure du processus éducatif et thérapeu-
tique de l'intervention de groupe. La satis-
faction et les bénélices retirés par les
participants confirment |a valeur et le poten-
tiel de soutien social des rencontres de
groups.

Cependant, il est important de faire une
mise en garde face a I'enthousiasme mani-
festé vis-a-vis l'intervention de groupe. En
effet, il faut éviter de surestimer l'inter-
vention de groupe car nombreuses sont les
raisons qui incitent a faire objectivement la
part des choses entre ses forces et ses fai-
blesses.

D'abord, la recherche évaluative sur les
interventions de groupe en est & ses pre-
miers balbutiements. L'efficacité de cette
stratégie d'aide reste donc a démontrer sur-
tout en ce quiregarde la diminution du stress
et du fardeau, de méme que I'amélicration
du bien-étre des aidants ol les données
scientifiques n'établissent pas de conclu-
sions convergentes.

De plus, il existe un consensus dans la
littérature a l'effet que les besoins des ai-
dants étant trés complexes, I'intervention de
groupe ne peut répondre 4 tous les besoins.
L'intervention de groupe pour étre efficace
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doit 8tre planifide en complémentarité avec
un réseau intégré de services. Dés lors,
quoique trés valable, I'intervention de
groupe ne doit pas étre considérée comme
la panacée ni comme une solution économi-
que de rechange.

Par ailieurs, toute une série d'a priori a été
identifiée comme considérations preéli-
minaires A I'implantation d'interventions de
groupe. Le moins que l'on puisse dire c'est
que ces considérations isolent un certain
nombre de timites et d'obstacles a surmonters
et pesent de surcrolt un défi pour assurer le
succés de l'implantation d'une intervention
de groupe.

NOTES

1. Nous utilisons indifféremment le terme aidant natu-
rel el personne-soutien.

2. Lntervention de groupe estle lerme générique uti-
lisé dans ce travail pour désigner ce que a littéra-
{uré nomme communément ; groupe d entraide, de
soutien, d'ade mutuefle, etc.
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1l y a consensus dans la communauté sclentlfique et profes-
sionnelle & I'effet qu'll faut développer des services pour diminuer
le fardeau des personnes soutiens de personne dgée en perte
d'autonomie. A cet égard, I'intervention de groupe est une straté-
gle d'intervention trés populaire auprés du milieu d'intervention
sociosanitaire. Or, malgré la popularité de ce type d'alde, on peut
se demander s'll est possible de faire de I'intervention de groupe
auprés des aidants naturels en milleu rural. Ce texte dégage des
&léments de problématique de faisabilité.

Les réglons rurales couvrent une grande partie du territolre du Québec. Or,
des travaux aux titres évocateurs tels que L'entralde en régions éloignées :
faire face aux obstacles (Adam et Hoehne, 1989), Persistence of Rural/
Urban Differences (Willits, Bealer et Crider, 1982), The Challenge of
Family Work in Rural Community (Whittington, 1985) incitent & explorer la

226

Une étude exploratoire sur le recours aux services




problématique de I'intervention soclosanitalre en milieu rural. Le but de cet
article est de remettre en question le réalisme de |'intervention de groupe en
milleu rural pour les personnes soutiens de personne &gée (ou aidants natu-
rels). Dans cet article, le terme « intervention de groupe » est utllisé dans son
sens le plus générique pour désigner ce que la littérature nomme communé-
ment groupe d'entraide, de soutien, de support ou d'alde mutuelle.

Dans le contexte actuel ol I'importance de développer des services pour
diminuer le fardeau des personnes soutlens est politiquement reconnu, 1l
s'awere pertinent de porter un jugement sur la falsabilité des interventions aupres de
cette clientele clble, surtout en milleu rural : en effet, I'intervention soclosanitaire
dans ce milieu pose des problémes spéclfiques qui exigent des stratégies
d'action différentes de celles développées en milleu urbain.

MILIEU RURAL ET «BIAIS URBAIN»

Coward (979) Insiste sur la nécessité de développer des structures organlsa-
tionnelles et des modéles d'intervention novateurs pour dispenser les services
soclosanitaires en milieu rural, Et pour cause, car un bref examen de la littéra-
ture révéle un « blals urbain » dans le développement et I'organisation des pro-
grammes destinés au rnilieu rural : en effet, s sont plus souvent qu'autrernent
la version transposée de programmes développés pour le mllieu urbain
(Coward et Cutler, 1989 ; Coward et Rathbone-McCuan, 1985 ; Coward et
Smith, 1982 ; Coward et al., 1983 ; Coward, 1979 ; Noce et Bolitho, 1982).

Quoique la problématique d'intervention en milleu rural n'ait pas fait
F'objet d'intenses recherches au Québec, des chercheurs québécois ont cepen-
dant mis en évidence le phénoméne du « blals urbain » inhérent aux program-
mes dispensés dans les régions 4 caractére rural (Conn et al., 1985 ; Paquet,
1987 ; Richard, 1988). La littérature fait maintes fols mention = d'obstacles »,
de « barrieres », de « particularités », de « différences», de «contraintes » du
mﬂleurelléséladlspmsaﬁondesewlcaetalamisemoeuvmdepmgmmme
en milleu rural. Par exemple, aprés avolr effectué une recherche exploratoire
sur la violence conjugale dans la région de ta Cote-Nord, Richard (1988) dégage
cette conclusion : « A cause des contraintes lices au milley, les modeles
d'interventions connus et &prouwés en milleu urbain présentent des difflcultés
d’application » (p. 74).

Ces difficultés expliqueralent pourquol souvent les modgles d'interven-
tion inspirés d’un cadre de référence urbain ont peu de succes en miliey rural
puisqu'lls ne conviennent pas a la réalité ni au style de vie des gens de ce
milieu (Halpert, 1988). L'action en milieu rural requiert plus qu'une simple ver-
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slon abrégée des programmes congus en milieu urbain, La spécificité de ce
milieu fait donc en sorte que les propos de Corin et al. (985 : IX) dohent étre
ramenés a l1a une, c'est-a-dire :

[...] qu'il est sans doute inopportun de chercher A transposer dans ces régions
les modles de services développés dans la métropole ; il s'agit de maximiser
les possibilités d'une réadaptation de services aux caractéristiques et aux
besolns des populations locales (p. IX).

Iy a consensus dans la littérature & I'effet que 14 comme atflleurs, pour
développer des interventions adaptées & la réallté et au style de vie du milleu
rural, U est important de considérer le contexte social, culturel et environne-
mental qui le distingue du milleu urbain (Corin et al., 1985 ; Coward et Cutler,
1989 ; Coward et Rathbone-McCuan, 1985 ; Coward et al. 1983 ; Keller et
Murray, 1982 ; Noce et Bolitho, 1982 ; Paquet, 1987 ; Richard, 1988 ; Willts,
Bealer et Crider, 1982). En falt, les interventions doivent correspondre &
I'environnement social et physique de ces milleux. La compréhension et
I'Intégration de ces dimenslons dans la planification et la dispensation des
services apparalssent donc comme des prérequis sine qua non au succes des
interventions. Cela ne veut évidemment pas dire que I'on doive rejeter
d'emblée les stratégles d'intervention élaborées en milieu urbain (Coward et
Cutler, 1989 ; Coward et al. 1983), surtout sl elles démontrent a priori un
degré acceptable de falsabilité en milieu rural. Comme le soutient Coward
(1979), la population du milieu rural peut avolr les mémes besoins que celle du
milleu urbain, mais les stratégles mises en ceuvre pour y répondre doivent étre
différentes parce que la vie en milleu rural est suffisamment unique pour en
tenir compte dans la planification des services.

Le planificateur et I'intervenant doivent étre sensibles aux caractéris-
tiques propres au milieu rural telles que les différences sociodémographiques
et économiques de ces populations respectives ; la faible densité de la popula-
tion en milleu rural ; I'¢loignement géographique des communautés ; des
grandes distances & parcourir pour dispenser les services... « plus de milles et
moins de clients » (Gunter, 1985, p. 13) ; les problémes de transport ; enfin, un
dernier facteur mais non le moindre, le rejet par le milleu rural, souvent plus
traditionnel, des valeurs dominantes de la société modeme Incamées par le
milieu urbain,

La reconnaissance des milieux de vie comme d'Importants déterminants de
santé ne fait que sanctionner officlellement ce que les Intervenants en milieu
rural ou éloigné ont toujours su. La clientéle rurale présente un profil de santé
distinct, étroitement rellé & sa situation particullére de vie, d'ol la nécessité de
tenir compte des réalités locales et régionales dans la planification des soins de
santé et des services soclaux {Adam et Hoehne, 1989 : 21).
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L'INTERVENTION DE GROUPE EN MILIEU RURAL

Récemment, Coward et Cutler 1989) se sont dernandé sl les stratégies d'inter-
vention développées en milleu urbain, comme ['intervention de groupe visant
3 diminuer le fardeau de l'assistance des personnes soutiens, sont applicables
en milieu rural. Question fort & propos puisque d'aprés les travaux de Adam
et Hoehne (1989), Collier 984) et Richard (1988), 1 semble que le contexte
propre au milleu rural rende difficile I'implantation de telles interventions.
Regardons cela de plus prés.

La confidentialité en milieu rural

Le probiéme de la confidentialité dans ce milleu se pose avec plus d'aculté et
de surcrott remet en question la faisabllité de certains types d'interventlons
sociosanttaires : il semble plus difficlle de préserver 'anonymat en milieu rural
qu'en milleu urbain du falt que tout le monde se connatt. De plus, plusieurs
membres de la communauté ont des liens de parenté, sans oublier que les pe-
tites communautés ne regroupent parfols que quelques centaines d'individus,
les rendant du méme coup particuliérement visibles. A ce chapitre, Richard
(1988) cltant Whittington (1985) mentionne que le manque d'anonymat peut
limiter les demandes d’aide ; Adam et Hoehne (989) indiquent que la peur de
la non-confidentialité en milieu rural constitue une contrainte & la participation
4 des groupes d'aide. Les «échanges de groupe », pour reprendre les termes
de Adam et Hoehne (989), exposent de facon pilus manifeste les membres au
bris de la confidentialité.

1l y a de fortes réticences chez les personnes en milieu rural & parler de
ce qul concemne leur vie privée : Corin et al. (1985) ont mis en évidence ce
phénoméne et ont méme alerté le mitieu d'intervention au sujet du péril &
vouloir s'Infiltrer dans le champ des affalres de famille. La « conspiration du
sllence » censure le discours sur le privé et pose un grand défl a I'intervention
de groupe en milieu rural, compte tenu du doute qul peut exister sur le res-
pect de la confidentialité. Une personne soutien pour son conjoint sera-t-elle
capable de s'exprimer sur des problémes qul relévent de I'intimité de la
personne agée, comme l'incontinence de son conjoint et ses répercussions
sur la charge des soins ? Ou encore sera-t-elle en mesure de s'exprimer sur
des problémes qui relévent de I'intimité avec son conjoint, comme des pro-
blémes sexuels et leurs répercussions sur son conjoint et son entourage ? Une
personne soutien conjoint, qui ne veut pas temnir la réputation de sa famille,
pourra-t-elle s'exprimer ouvertement sur les problémes entourant le non-
soutlen de certains enfants qul pourraient apporter une contribution ? Une
persorne soutien qui veut éviter 1a stigmatisation serart-elle capable de s'exprimer
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sur ses problémes de santé mentale et ceux de la personne aldée, de méme
que d'échanger sur les problémes d'abus envers cette demiere ?

En définitive, le probléme de préserver la confidentlalité en milleu rural
justifie méme de se demander s I'intervention de groupe est une stratégie
d'aide soclalement acceptable pour les personnes soutlens de personnes
agées en perte d'autonomie. Rappelons entre autres que le réseau d'alde
naturelle en milieu rural héslte & s'impliquer dans des problemes soclalement
molns acceptables (Young, Glles et Plantz, 1982).

L’entralde en milieu rural

L'implication des réseaux d'aide naturelle {parents, amis, volsins, etc.) et
informelle {organismes communautaires, organismes sans but lucratif) en
milleu rural est particullérement importante, étant donné la rareté des ressour-
ces humaines et des services sociosanitaires (Halpert, 1988 ; Johnson, 1982 ;
Morris et Cicero-Hilbert, 1982). A wral dire, I'apport de ces réseaux d'alde
dans la dispensation de services contribue grandement & améliorer la qualité
de vie de la population vivant dans les régions éloignées (Irey, 1980). D'aprés
plusteurs auteurs, il est méme nécessalre que les intervenants du réseau formel
(services publics) en milleu rural travalllent en étroite complémentarité avec le
réseau nforme! afin de maximiser leur efficacité et aussi d'étendre la qualité,
la variété et la disponibilité des services pour répondre aux besolns de la
population (Buxton, 1976 ; Morris et Cicero-Hilbert, 1982 ; Scott et Roberto,
1985 ; Stafford, 1982 ; Whittington, 1985). A la limite, on pourrait dire que le
réseau formel ne peut pas se passer de la collaboration du réseau Informel :
1l est blen intégré dans le milley, Il a acquis une crédibilité pouvant alder a
rédulre la résistance et A facliter I'insertion de I'intervenant que I'on considére
plus souvent qu'autrement comme un Intrus (Coward, 1979 ; Halpert et
Sharp, 1989 ; Wodarski, Glordano et Bagaroz, 1981 ; Young, Goughler et
Larson, 1986).

Nous sommes loin de I'dée que le réseau formel puisse se substituer au
réseau informel : au contraire, 1l s'agit plutdt de le soutenir, le consolider,
voire le développer et ce, dans une optique de collaboration visant la complé-
mentarité, la concertation et la coordination des services dispensés (Cotin et
al., 1985 ; Coward, 1986 ; Windley, 1983 ; Windley et Schiedt, 1983). Cepen-
dant, le réseau d'alde formel a tout avantage & collaborer avec le réseau
informel s'll veut profiter de son enracinement.

La pertinence de la participation du réseau informel dans le processus
de plantfication des stratégies d'Intervention du réseau formel étant un fait
indéniable, 1l n'en reste pas moins qu'une réalité demeure: le « rural s,
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contralrement 4 ce que I'on peut penser, n'est pas un milieu homogéne. Les
différences observees dans les communautés en regard des caractéristiques
soclodémographiques et concernant le contexte économique, géographique
et structurel sont des indices montrant que la diversité est une composante
manifeste du milieu rural {Cordes, 1989 ; Coward, 1979, 1983 ; Homer et
O'Nell, 1982 ; Kaiser, Kamp et Gibbons, 1987 ; Noce et Bolltho, 1982 ; Willits,
Bealer et'Crider, 1982). Comme le dit Coward (1983), quoique des particulari-
tés similalres existent entre les communautés, celles-ci ne sont pas pour autant
des « coples carbones »,

Ce caractére hétérogéne du rural permet de mieux comprendre le fait
que le réseau informel varie largement d'une communauté a l'autre (Webster,
1984). Si I'mpilication du réseau informel est une plerre angulaire pour assurer
le succes des interventions en milley rural, le développement d'intervention de
groupe dans les communautés ol le réseau d'alde Infom.2l est peu ou pas
développé apparalt peu réaliste.

LE CONTEXTE DU MILIEU RURAL

Corin et al. (1985) nous disent que la perception d'un probléme et les moyens
envisagés (professionnels ou non) pour lul faire face sont influencés par le
contexte soclal et culturel dans lequel il émerge. Alnsl, comme les valeurs et
les attitudes qul s'expriment 3 travers une culture ne sont pas des construits
d'ordre strictement individuel, mais la manifestation légitimée de modales
sociaux et idéologiques dominants d'un milieu, la lecture des problemes revet
manlfestement une dimension culturelle, Accepter cet a prior culturel dans
I'interprétation des problémes et dans les demandes d'alde qul peuvent
s'ensuivre pour répondre aux besoins, c'est en méme temps prendre cons-
clence que la maniére d'agir vis-a-vis de ceux-cl est susceptible de varler en
fonction des milleux (Corin et al., 1985). 1l semble don¢ Inopportun d'envi-
sager des programmes a grande échelle sans s'assurer d'abord que les objec-
tifs et les moyens utllisés pour les atteindre sont conformes ou n'entrent pas
en contradiction avec les valeurs et les attitudes de la population des commu-
nautés locales,

Auerbach (1976}, prenant 'exemple des personnes agées en milleu
rural, mentionne que cette population est moins Informée sur les services
sociaux disponibles, plus indifférente, volre opposée aux programmes gouver-
nementaux, plus difficlle & mobilliser pour participer aux programmes sociaux,
et finalement, moins réceptive & I'action communautaire initiée par le réseau
forme! (Kalser, Kamp et Gibbons, 1987). A I'instar de Willits, Bealer et Crider
(982), 1l n’en fallait pas plus pour avancer que la notion de responsabilité
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soclale vis-A-vis du blen-éire est un concept souvent étranger a la population
rurale.

Retenons surtout icl que les gens des milieux ruraux sont peu enclins a
parler de leurs problémes. En scrutant la littérature sur {'intervention soclale
en milieu rural, Richard (1988 : 68) écrit:

D'une part, le sentiment de ne pas contrdler leur vie et leur destinée est
souvent prété aux populations de ces milleux. Des conditions climatiques
Imprévisibles, I'économie fluctuante et un sentiment d'exclusion des centres de
pouvolr et de décision peuvent expliquer le développement de ces attitudes
fatalistes. Dans ce contexte, n'apprend-on pas A « vivre avec ses problémes »,

L'esprit d'indépendance et d'autosuffisance de ces gens se traduit par la
volonté ferme de prendre en main leur propre blen-étre {Coward, 1979 ;
Richard, 1988 ; Waldron et Fuller, 1984). L'individu est responsable de ses
problémes : il doit les résoudre seul ou par I'intermédiaire de la famille et
de 'entourage (amis, voisins, parents). Sl cela s’avére impossible, c'est & ce
moment que lattitude vis-3-vis des problémes prend une connotation typique
4 ces milleux: «Ce qui ne peut &tre guérl dolt étre enduré» (cité par
Hardcastle, 1985). Du méme coup, Il n’est pas étonnant d'apprendre que
pour les gens du milleu rural, solliciter de 'alde extérieure ne constitue pas la
norme, mais blen I'exception et il est méme mal vu de le falre (Richard, 1988).

La faible densité de la population en milieu rural constitue un obstacle
au développement de services, car la population est dispersée géographi-
quement sur un vaste territoire. D’aprés Parkinson (98l), l'¢loignement repré-
sente la plus importante barrire pour le développement de programme en
milieu rura} {Coward et Rathbone-McCuan, 1985). Alnsl, les grandes distances
posent irrémédiablement la question de I'accessibilité, étant donné que ces
régions sont souvent démunles en ce qul a tralt aux moyens de transport en
commun et de communication. A cela s’ajoute la combinaison d'autres
impondérables : le cofit élewé des transports, les mauvaises conditions
de température et le pauvre état des routes (Corin et al., 1985 ; Coward
et Rathbone-McCuan, 1985; Keller et Murray, 1982 ; Richard, 1988 ;
Steinhauer, 1980 ; Wikinson, 1982). Si I'on prend en considération ces obsta-
cles & I'accessibilité des services, on peut douter de la possibtlité d'envisager le
développement d'intervention de groupe dans le milleu rural.

Du reste, le profil type des personnes soutiens qul participent a des
rencontres de groupe laisse entrevoir que la classe moyenne est la catégorie
soclo-économique la plus représentée (Toseland et Rossiter, 1989 ; Gonyea,
1989). Or, 1l est blen connu que la population du milleu rural est plus désa-
vantagée soclo-économiquement comparativement a celle du milieu urbain.
Dans I'hypothése que I'intervention de groupe comme stratégle d'aide corres-
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pond plus grandement aux attentes et awx valeurs d'une classe sociale plus
élevée, on dolt s'Interroger sur le potentiel d'assistance de cette catégorie de
personnes soutiens en milleu rural,

CONCLUSION

Le contexte du milieu rural oblige & concevolr des stratégles d'intervention
différentes de celles appliquées au milleu urbain. Au terme de cet article, les
éléments d'analyse permettent de formuler I'hypothése suivante : I'inter-
vention de groupe en millieu rural est une stratégie d'alde culturellement peu
acceptable pour les personnes soutiens de personne agée en perte
d'autonomie, 4 savoir que le contexte social, culturel et environnemental rend
difficile la faisabilité des Interventions de groupe. Il en va de la pertinence
d'utiliser au maximum le potentie! de ressources humaines et financiéres, de
méme que de s'assurer que les objectifs de santé poursuivis par ce type d'aide
préconisé pour les personnes soutients.
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L'intervention sociosanitaire en milieu rural et dans les petites communautés
locales pose un défi aux gestionnaires, planificateurs et intervenants dans la
mesure ot le contexte social, culturel, démographique, économique et géo-
graphique interpelle la faisabilité des interventions. La littérature ne manque
pas de termes pour qualifier 'ampleur du défi: on parle «d'obstacles», de
«barriéres», de «particularités», de «différences», de «contraintes» relatifs au
milieu.

Malgré le défi de l'intervention sociosanitaire en milieu rural, les travaux
qui s'intéressent a cette problématique sont peu nombreux au Québec. Toute-
fois, on sait que la planification et l'organisation des programmes et services
souffrent d'un «biais urbain»: ils sont généralement la version transposée de
programmes congus et pensés pour le milieu urbain.




Dans un effort visant a cerner la spécificité de I'action en milieu rural,
nous avons récemment réfléchi sur cette question en centrant I'analyse sur
‘intervention de groupe, 'idée étant de faire émerger les conditions de
{aisabilité particulieres & ce milieu pour ce type d'intervention. Considérant la
pertinence du sujet traité, la revue Nouuelles Pratiques Sociales a bien vouiu
publier le travail dans une de ses parutions sous le titre: «Réflexions sur
l'intervention de groupe en milieu rural» (Paquet, 1992:147-156).

Or, a la lecture du texte, nous avons constaté qu'il y avait un écart de
contenu dans la conclusion soumise pour la publication et celle qui a été
publi¢e. Le probléme est le suivant: le contenu de la conclusion publiée ne
rend pas justice a la subtilité de la nuance que nous avons tenté d'intégrer tout
au long de I'analyse. La nuance introduite dans la conclusion soumise pour
publication était nécessaire puisque, & notre avis, la littérature consultée sur la
question I'imposait. 1l nous fallait donc étre nuancé dans le propos, afin de
brosser un portrait le plus juste et réaliste possible. Nous laissons le soin aux
lecteurs, dans les prochaines lignes, de constater la perte de nuance.

CONCLUSION SOUMISE POUR PUBLICATION

En milieu rural, Je contexte social, culturel et environnemental oblige la
conception de stratégies d'intervention différentes par rapport au milieu
urbain. Au terme de cet article, que doit-on retenir de 'analyse ? En fait, les
réflexions soulevées a partir des éléments d'analyse de chacun des contextes
studiés permettent la formulation de I'hypothese suivente : le contexte social,
culturel et environnemental rend difficile la faisabilité des interventions
de groupe en milieu rural. Comme cette mesure d'aide est trés populaire
auprés des intervenants du réseau d'aide formel, il va sans dire que cette
hypothese mérite d'étre vérifiée empiriquement. 1l en va de la pertinence de
s'assurer du maximum de potentiel en termes de ressources humaines et
financiéres, de méme que des objectifs de santé poursuivis en regard de ce
type d'aide préconisé pour les personnes soutien. Si 'hypothése s'avere
plausible, cela ne fera que confirmer une fois de plus que les particularités du
milieu rural nécessitent d'étre prises en considération dans les pratiques
d'intervention.

CONCLUSION PUBLIEE DANS NPS

Le contexte du milieu rural oblige & concevoir des stratégies d'intervention
différentes de celles appliquées au milieu urbain. Au terme de cet article, les
éléments d'analyse permettent de formuler I'hypothése suivante : |'intervention
de groupe en milieu rural est une stratégie d'aide culturellement peu accep-
table pour les personnes soutiens de personne agée en perte d'autonomie, a
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savoir que le contexte social, culturel et environnemental rend difficile la
faisabilité des interventions de groupe. Il en va de la pertinence d’utiliser au
rmaximum le potentiel de ressources humaines et financiéres, de méme que
de s'assurer que les objectifs de santé poursuivis par ce type d'aide préconisé
pour les personnes soutiens.

Comme il est possible de le remarquer, il y a une partie de I'hypothése
dans la conclusion publiée qui n'est pas intégrée dans 'hypothése de la
conclusion soumise pour publication. Il s'agit de:

[...] lintervention de groupe en milieu rural est une stratégie d'aide culturelle-
ment peu acceptable pour les personnes soutiens de personne agée en perte
d'autonomie, & savoir que [...]

Notre hypothése de base commence simplement par:
[...} le contexte social, culturel et environnemental |...]

La nuance est importante parce que 'ajout publié vient en quelque sorte
invalider, en partie, le contenu développé dans le corps de I'analyse. Non
seulement nous ne pouvons affirmer que «I'intervention de groupe est une
stratégie d'aide culturellement peu acceptable», mais ce qui est écrit & la page
151 est que:

...} le probléme de préserver la confidentialité en milieu rural justifie méme de
se demander si I'intervention de groupe est une stratégie d'aide socialement
acceptable [...} '

De plus, dans la conclusion publiée, il manque la phrase qui avait une
fonction de liaison avec la derniére. Son retrait fait que logiquement la
derniére phrase n'a pas de sens car elle n'est liée a aucun contenu précédent.

Considérant qu'a la lecture du texte, le lecteur peut dégager une inter-
prétation autre que celle que nous avons voulu faire émerger, il nous appa-
raissait, dans ce contexte, fondamental de réintroduire la subtilité de la nuance
du texte original.
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LE BILAN DU FONCTIONNEMENT
D’UN SERVICE 24 HEURES/7 JOURS DES PROGRAMMES
DE MAINTIEN A DOMICILE DU QUEBEC

par Denise Granger, sociologue, cherchcure, Louise Lé&vesque, infirmitre, professeure titulaires, Faculié des sciences
infirmires, Université de Montréal et Mario Paquet, sociologue, agent de recherche, D.S.C. De Lanaudiére

Problématique

L’engorgement des salles d’urgence
est un probléme relativement récent. Il se
pose de fagon plus aigué depuis une
quinzaine d’années (Burns, 1984; Satin &
Duht, 1972; Sicinmetz & Hoey, 1978).
Cette situation est tributaire de 1'évolu-
tion du systtme de soins (Burns, 1984;
Satin & Dubhl, 1972; Steinmetz & Hoey,
1978; Simson & Wilson, 1982; Wilson &
Simson, 1984; Wolinsky, 1980). Autre-
fois, les gensavaient un médecin de famille
qui venait 3 domicile au besoin, L'ur-
gence était réservée aux cas graves etelle
n’étaitutilisée qu'exceptionnellement. De
nos jours, les résidents des quartiers popu-
laires américains qui n’ont pas les moy-
ens d'aller dans les cliniques privées ont
recoursaux urgences hospitaliéres (Bumns,
1984), L'urgence s'est substituée au
médecin pour procurer les soins primaires
aux malades chroniques et & ceux qui
n’ont pas de médecin de famille (Baum &
Rubenstein, 1987; Wilson & Simson,
1984). Au Québec, I'instauration de I'as-
surance-hospitalisation et de1'assurance-
maladie a fait des centres hospitaliers le
principal centre de distribution des soins
et I'urgence est vite apparue comme la
ported’entréedecescentres (C.E.S.S.S.S.,
1987, C.R.8.S.S., 1986; Delisle, 1990;
Lebeau, 1982). Le manque de ressources
intermédiaires est un facteur souvent
évoqué pour expliquerl'engorgementdes
urgences hospitaligres et leur (réquenta-
tion par les personnes agées (A.M.OM.,
1985; C.E.S.S.8.S., 1987 & 1988;
C.R.S.S.S., 1986; Hébert, 1984; Shapiro
& Roos, 1986; Simson & Wilson, 1982;
Spitzer & Sicotte, 1985),

AuQuébec, il existe cependant peu de
travaux quiont apporié unéclairage scien-
tifique sur la problématique del’engorge-
ment des salles d'urgence. En fait, en

1986, au moment ot le Ministere de la
Santé et des services sociaux du Québec
(M.S5.5.5.) s"apprétait 3 mettre sur pied
des programmes de désengorgement des
sallesd’urgence, on nedisposait qued’ une
seule étude qui s*é&tait penché surla ques-
tion, le rapport Spitzer (1985). Cette étude,
effectuée dans sept hopitaux de la ville de
Montréal, révélait que le probleme d’en-
gorgement des salles d’urgence n’est pas
dd ‘au volume d’achalandage de la
clientle, mais plutét au séjour prolongé
(en moyenne 22 heures) des patients sur
civitre. De plus, comme les personnes
dgées et celles souffrant de maladies
psychiatriques, qui totalisent 40% de la
population surciviére, passentdesséjours
a la salle d'urgence nettement plus
prolongés que les autres catégories de
patients, ces clienteles représentent une
source importante d'engorgement. Le
rapport Spitzer signale également un €pi-
neux probléme concemant I’ accessibilité
aux litsde soinsaigus pour laclienizle des
gens agés et celle affectée par des mala-
diés psychiatriques. Les délais dans les
cas nécessitant 1"hospitalisation sont en
moyenne respectivement de 39,5 heures
etde 52 heures.

Suite A ceue étude, conscient du
problRme aigu de I’'engorgement des sal-
les d'urgence, du manque de ressources
intermédiaires et du fait que le nombre de
personnes aAgées susceplibles de fréquen-
ter les urgences augmentera au cours des
prochaines décennies, le M.S§.S.S., en
s'inspirant fortement des recommanda-
tions du rapport Spitzer, a élaboré, en
mars 1986, un plan d'intervention en vue
de résorber 1a congestion des salles d’ur-
gences des hdpitaux québécois. Ce plan
prévoyait, entre autres, la misc sur pied de
services 24 heures/7 jours, ¢’est-2-dire de
services d'accessibilité téléphonique
desservant principalenent la clientle des

programmes de maintien 4 domicile
(P.M.A.D.) des C.L.S.C. du Québec en
dehors des heures d'ouveriure de ces
derniers.

Selon le projet initial, depuis 1986,
tous les bénéficiaires des P.M.A.D. des
régions ol un service 24/7 a ét€ mis sur
picd devraient avoir regu de leur CL.S.C,
le numéro de téléphone du service 24/7 ot
ils peuvent appeler en tout lemps, quand
lewr C.L.S.C. est fermé. La centrale
téléphonique assure 1a présence continue
d’une infirmidre qui répond a tous les
appels téléphoniquesde cesbénéficiaires.
Elle évalue la demande, leur prodigue les
conseils en soins infirmiers appropriés et
fournit les informations nécessaires; elle
les écoute, Yes réconforte ¢t les rassure si
le besoin se fait sentir. Dans I'éventualig
ol le bénéficiaire a besoin de la présence
d’une infirmidse 3 domicileou de services
ambulanciers pour se rendre 2 1'urgence
d’un hopital, I'infirmiére de la centrale
téléphonique s'assure que ¢ suivi du cas
soit fait dans les plus brefs délais. Elle
envoie immédiatement au domicile du
bénéficiaire une infirmitre du C.L.S.C.
couvrantle territoirc olt demeure cedemier
ou elle appelle le service ambulancier et
I'urgence pour annoncer la venue du
bénéficiaire si besoinil y a.

Quand les services 24/7 ont été mis
sur pied, a partir de 1986, on a procédé A
leur implantation sans prévoir de méca-
nismes d’évaluation sysiémique. Nous
nous retrouvons, deux ans et demi plus
1ard, sans qu'aucunt évaluation forma-
tive de ces services n'ai & effectuée. Et
pourtant, un tel type d'évaluation s’aveére
tout 2 fait pertinent pour «comprendre le
fonctionnement du programme et
découvrir ses effets» (Lecomte, & Rut-

_man, 1982, p. 181).
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C'est parce qu'elle était consciente de
|a pertinence et de la nécessité d'une
évaluation formative de son servicequela
direction du C.L.S.C. Thérgse-de-Blain-
villc, responsable du service 24/7 pourles
treize C.L.S.C. des régions De Lanau-
didre ¢t des Laurentides, a entrepris les
démarches nécessaires pour mencraicrme
ceprojeLens 'adressant aux auteurs de cet

article'.

Buts de I’étude €t questions de recher-
che

Considérant les besoins grandissants
en mainticn 2 domicile et la volonté poli-
uque d'augmenter ’accessibilité des
CL.S.C. a la population, le CL.S.C.
Thérdsc-de-Blainville avait besoin, pour
planificr adéquatement le développement
de son service:

« de connaitre le profil socio-démogra-
phique etde sanié des bénéficiaires utili-
sateurs ou non-utilisateurs de son ser-
vice, ainsi que l'usage qu’ils font du
soutien informel et des soutiens formels
donnés par les PM.A.D.;

« d*€valuer st le service est fonctionnel, 2
savoir si ony retrouve accessibilité, suffi-
sance, continuité et cohésion;

«d’évaluer si les objectifs formulés 2
I'origine de I'implantation du service
ont &€ alteints, A savoir; 1) diminuer
I'anxiété des utilisateurs du scrvice 24/
7. 2) réassurer la clientgle 4 domicile; et
3) éviter aux bénéficiaires desP.M.A.D.
I'utilisation ou le séjour & I'urgence des
hdpitaux ou le retour 2 1'urgence.

Méthode

Trois groupes d’informateurs-clés ont
participé a1'étude, soit les utilisateurs, les
non-utilisateurs et les intervenantes du
scrvice,

Les utilisateurs du service sont les
bénéficiaires des PMA.D. des treize
CL.5.C. des régions De Lanaudidre et
des Laurentides qui ont appelé au service
24/7 entre le ler novembre 1988 et le 25
février 1989 ou encore le conjoint/parcnt/
ami/voisin deces bénéficiaires quiaappelé
pour ces demiers au cours de la période
pré~citée. En tout, on a recensé 181 utili-
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sateurs du service. Nous les avons tous
retenus pour participer A 1'étude. Cent
quarante-sept  (147) d’entre eux ont
répondu auneentrevue téléphonique d*une
durée moyenne de 20 minutes adminis-
trée par unc interviewer d'expérience.
Ceci égquivaut 3 un taux de réponse de
89%. Le questionnaire, composé princi-
palement de questions fermées, avait ét&
préalablement testé auprés de huit utili-
sateurs.

Les non-utilisatewrs du service, pour
leur part, sont les bénéficiaires des
P.M.A.D., inscrits au scrvice entre le 15
aoiit 1988 et le 15 février 1989, qui au-
raient pu utiliser le service jusqu'au
moment de I'étude mais qui ne I'ont pas
utilisé ou encore toute autre personne qui
aurait pu appeler pour le bénéficiaire sice
dernier juge qu'il en aurait ét€ ainsi. Suite
a un échantillonnage aléatoire systéma-
tique, 209 d’entre eux ont répondu 2 une
entrevue téléphonique d'une durée moy-
enre de 25 minutes administrée par une
interviewer d'expérience. Ceci quivaut
A un taux de réponse de 89.7 %. Le ques-
tionnaire, composé principalement de
question fermées, avait €1€ préalablement
testé aupres de huit non-utilisateurs,

Huit intervenantes ont participé 4 une
entrevue de groupe d'une heure et demie
en avril 1989. Elles ont ét€ sélectionnées
selon des critéres pré-établis. Quatre
¢laient des infirmiéres de la centrale
téléphonique qui y travaillaient depuis
une année ou plus. Quatre devaient éire
des infirmitres en disponibilité dans les
P.M.AD. des C.LS.C. des régions 2
I"étude et &tre choisies en respectant la
représentativité régionale et le fait que
certains C.LS.C. ont des contacts plus ou
moins bien rodés avec la centrale
téléphonique. Cette méthode de collecte
des donnécs nous a permis de comparer
les perceptionsdes diversesintervenantes
concemnant certaines dimensionsal’&tude
tout en rendant justice au caracitre dy-
namique de ces mémes dimensions. Parmi
les dimensions considérées, on retrouve
le niveau de continuité et de cohésion
atteints par le service ainsi que le fait que
ce demnier évite aux bénéficiaires 1" utili-
sation de ["urgence.

Résultats

Profil comparatif des bénéficiaires wili.
saleurs et non-wilisateurs du service

Certains bénéficiaires inscrits au ser-
vice 2417 se sont prévalus du service 24/
7 directement ou par 1'intermédiaire d’une
autre personne (bénéficiaires utilisateurs)
alors que d’autres bénéficiaires n'en
avaient pas encore fait usage au moment
del’étude (bénéficiaires non-utilisateurs),

Le profil socio-démographique de ces
deux types de bénéficiaires est relative-
ment semblable. Ils ont en moyenne prés
de 70ans (67,3 anset 71,4 ans respective-
ment; cf. Tableau 1), Deux bénéficiaires
sur trois sont des femmes. Quarante-cing
pour-cent vivent en couple. Un bénéfi-
ciaire sur cinq vit avec un ou plusieurs de
ses enfants. Vingt-trois pour-cent des
bénéficiaires utilisateurs et trente pour-
cent des bénéficiaires non-utilisateurs
vivent seuls,

Par contre, leur état de santé differe.
Les bénéficiaires utilisateurs sonten moins
bonne santé physique que les bénéficiaires
non utilisateurs. En effet, un bénéliciaire
utilisateur sur trois souffre de néoplasme
(34,7%) alors que seulement 14,8% des
bénéficiaires non-utilisateurs sontatteints
de cette maladie terminale (cf. Tableau
1). Quand on demande au répondant de
nous décrire 1'état de santf du bénéfi-
ciaire, il ressort que 60% des bénéficiaires
utilisateurs scraicnt en mauvaise santé
comparativement 3 25,8% des bénéfi-
ciaires non-utilisateurs (cf. Tableau 1).

Rien de surprenant, étant donné leur
état de santé plus détérioné, 3 ce que les
bénéficiaires utilisateursse serventen plus
grand nombre des services de maintien d
domicile de leur C.L.S.C. A savoir des
soinsadomicile d’uneinfirmitre (79% vs
45%) ainsi que des services de gardien-
nage (46,9% vs 23,9%). Deux bénéfi-
ciaires utilisateurs sur cinq font méme
usage des deux types de services (40,8%)
comparativement  seulement 15,3% des
bénéficiaires non-utilisateurs.

Nous avions demandé au répondant si
le bénéficiaire pouvait compter sur
quelqu'un de son entourage en cas de
besoin. Trois types de soutien plus ou
moins exigeant ont &é considérés: le
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soutien par l'écoute, le réconfort, les
conseils, etc.; 1'aide occasionnelle pour
s'occuper du logement du bénéficiaire ou
pour donner des soinsa ce demier quelques
heures de temps 2 autre; et enfin les soins
continus pendant deux ou trois jours, 11
semblerait que la majorité des bénéfi-
ciaires tantutilisateurs que non-utilisateurs
peuvent bénéficier de soutien informel
quand ilsont besoin d'&tre écoutés, récon-
foriés, conseillés, etc. (89% et 93,8%) ou
encore quand ils ont besoin d’aide occa-
sionnelle pour s’occuper de leur loge-
mentou obtenir des soins (80% et 87,1%).
Cependant, il serait plus difficile de re-
cevoir des soins continus. Et les bénéfi-
ciaires non-utilisateurs seraient moins
nombreux que les bénéficiaires utilisateurs
A pouvoir recevoir ce type de soutien
(48,8% vs 65,3%). Plus le soutien de-
mandédel’entourage estexigeant, plusle
réseau de soutien informel se fait rare. Les
bénéficiaires peuvent rarement compler
sur plus d’une ou deux personnes de leur
entourage pour de I"aide continue. En cas
de besoin, c’est principalement sur des
parents que l'on peut compier pour de
1I'aide et plus souvent qu’autrement sur le
conjoint ou sur un-e fils-fille.

Accessibiliié, suffisance et continuité du
service

Les données recueillies auprés des
intervenantes du service nous ont permis
deconstater que, pour la période al'étude,
le service n’était pas accessible a tous les
bénéficiaires des P.M.A.D. Centains
C.L.S.C.éuienttrés sélectifs, c’est-a-dire
que la diffusion de I'information concer-
nant le service 24/7 s’est généralement
faite, jusqu'a présent, en privilégiant les
bénéficiaires dont 1'état de sanié laissait
le plus a désirer comme 1’illustre bien ce
commentaire d'une des intervenanteslors
de I'entrevue de groupe: «Moi, je peux
dire que, mainienant, je donne bien des
numéros. Avant, je sélectionnais une
certaineclientzle.» Ceci pourraitexpliquer
pourquoi un non-utilisateur sur trois nous
a déclaré, lors de 1'enquéte téléphonique,
ne pas s¢ souvenir d’avoir entendu parler
du service 24/7 et pourquoi il dit n’avoir
recu ni le numéro de tléphone ni le
dépliant expliquant le mode d’utilisation
de ce service.

Cependant, quand le bénéficiaire du
P.M.AD. est informé de 1’existence du

Tableau 1
Profil socio-démographique et de santé des bénéficiaives des
P.M.A.D. utilisateurs et non-utilisatcurs du service 24 heures/7 jours

Sexe Bén. U,  Bén.NU. Frolzlémes de BT, Bén NUL
sant
Masculin 38,8 35.6
Féminin 61,2 64,1 Systéme cardio-
vasculaire 238 30.1
Total 100,0(147) | 100,0(205) Systéme métabo-
lique 8,8 8,1
Néoplasme 347 14,8
Age Systéme musuclo-
osseux 9.5 12,4
Moins de 5S4 ans | 15,8 6,7 Sysi&me respira-
55-64 ans 17,7 13,3 toire 34 12,0
65-69 ans 20,3 13,9 Autres problémes | 19,8 226
70-74 ans 11,6 15,8
75-79 ans 14,8 18,7 Total 100,0(147) |} 100,0(209)
80-84 ans 10,2 214
85 ans et plus 9.6 10,2
Perception de
Total 100,0(147) {100,00209) I'état de santé
- du bénéficiaire
X 67.3ans  7l4ans
Trés bonne 6,2 12,9
Assez bonne 13,8 26,3
Milieu de vie Dans la moyenne | 20,0 349
Plutdt mauvaise 20,7 19,6
Seul 23,1 300 Trés mauvaise 18,6 6,2
En couple 455 45,0 Décédé 19,8 -~
Avec enfants 20,9 17,2
Autre 10,5 7.8 Total 100,0(147) | 100,0(20%)
Total 100,0(134) |100,0(180)
Légende:
Bén.U. = Bénéficiaire du P.M.A.D. qui a utilis€ le service 24/7 personnellement
ou par l'intermédiaire d'une autre ne
Bén. N.U. = Bénéficiaire des P.M.A.D. qui n'ont pas utilisé le service 24/7

service 24/7 par son C.L.S.C. et qu'il
utilise ce demier, personnellement ou par
I'intermédiaire d’un parent/ami/voisin, il
le trouve (rés accessible. En effet, plusde
90% des utilisateurs correspondent au
profil suivant: dans les situations d’ur-
gence ol ils ont appelé au service 24/7, ils
avaient I'auto-collant a la portée de la
main. Ils ont eu la ligne éléphonique
immédiatement. On a réponduy rapide-
ment et adéquatement A leur demande. Ils
s¢ sont sentis A I'aise d’exposer leur
probléme et I'intervenante de la centrale
1éléphonique était attentive a ce qu'ils
exposaient.

La quasi totalité des utilisateurs du
service (95,2%) aégalement trouvé quele
service qu'ils avaient regu était suffisant
et répondait généralement 2 leurs atten-
tes.

Le fonctionnement du service 24/7
permettait,an moment del’étude, del'avis
des intervenantes du service, d'assurer

une assez bonne continuité entre les
P.M.A.D. et 1a centrale téléphonique tant
en ce qui concerne le suivi des dossiers
que le suivi de 1'appel aux bénéficiaires.
Le suivi des dossiers étail relativement
bien assuré de part et dautre. Cependant,
dans les cas de maladies évolutives, les
intervenantes de la centrale téléphonique
souhaiteraient une mise A jour plus
fréquente des dossiers. A cet effet, une
intervenante du service & domicile recon-
nait: «Quand on a des cas critiques, en
phase terminale, on fait peut-&tre pas assez
de contacts avec vous autres». Quant au
suivi de chaque cas au P.M.A.D. apres
I'intervention du service 24/7, il se fait
automatiquement par télécommunication
comme le confirme deux intervenantes,
lors de 1’entrevue de groupe: «Griice A
I'«envoi 100»(télex) qu'on regoit le len-
demain, il y acontinuité, il y aune rclance
qui se fait»; «Nous aussi, ¢'est le méme
principe. Aussitdt qu'il y a eu appel la
nuit, le lendemain, I'équipe d’infirmires,
on est informé».
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Le suivi de I'appel aux bénéficiaires,
pour sa part, serait également assez bien
assuré. Quand 'intervenante du service
24/7 juge que le bénéficiaire qui I'a‘ap-
peléeabesoindelavisited'une infirmitre
a domicile ou du service ambulancier
pour le transporter & ['urgence, ce type de
suivi a licu. D'ailleurs 59,5% des utili-
sateurs du service 24/7 déclareat avoir
bénéficiéde 1'unoul'autre de ces types de
suivi aprés leur appel a la centrale
1&1éphonique:48,9 % auraient requ la visite
d’une infirmitre 3 domicile, suite a cet
appel, alors que 14,3% se seraient prévalus

du service ambulancier. Effectivement, -

des infirmizres étaient généralement en
disponibilité dans la plupart des C.L.S.C.
des régions, 2 'exception d'un, et se ren-
daient au domicile des bénéficiaires quand
Iintervenante de lacentrale é1éphonique
jugeait que le cas nécessitait une telle
intervention.

Cohésion du service

Quant 2 la cohésion du service, ¢’est-
a-dire au lien qui existe entre les divers
intervenants du programme, soit plus
spécifiquement entre les intervenantes de
la centrale téléphonique, celles des
P.M.A.D., 'urgence des hdpitaux, les
médexcins et le service ambulancier, elle
scmblerait de qualité inégale dépendant
des acteurs impliqués.

Le rapport existant entre la centrale
téléphonique et les P.M.A.D. semblait,
jusqu'd tout récemment, relativement
fluide et bien assuré, du moins de 1'avis
des intervenants de ces deux instances qui
ont participé A I'entrevue de groupe.
Cependant, les entrevues de groupe
mettent en lumidre certaines réalités de
travail qui pourraicnt affecter la cohésion
du service, notamment: 1a plus ou moins
grande fiabilit¢ du systzme de téléavertis-
seurs qui rend parfois difficile 1a commu-
nication entre¢ les intervenantes de la
centrale et les infirmigres des P.M.A.D.;
Iinsécurité lors des déplacements noc-
tumes des infirmigres des P.M.A.D. qui
fait qu*on a parfois de la difficulté A re-
cruter du personnel disponible pour le
quart de travail de nuit; la solitude de
I"intervenante de la centrale téléphonique
ctlatension occasionnée par des prises de
décision cliniques immédiates avec une
information limitée et des situations de
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soins parfois complexes qui risque, 4 long
terme, d’indisposer le personnel de la
centrale 181éphonique; ou encorcla variéié
des pratiques de gestiond'un CL.S.C. &
1'autre. Par variété des pratiques de ges-
tion, nous entendons le fait gue, compte
tenu de I'autonomie administrative des
C.L.S.C,, les intervenantes ont autant de
conditions de travail potentiellement
différentes que d'employeurs. Certains
CL.S5.C. engagent des infirmitres sur
appel, d'autres libdrent des infirmitres
régulitres, d'autres coupent des heures a
leur personnel régulier de jour afin de les
rendre disponibles pour le service 24/7 et
engagent des infirmi¢res sur appel pour
combler les besoins. Certaines interve-
nantes A domicile travaitlent sur une base
volontaire, d’autres par assignation. Ce
qui améne une intervenante A passer la
réflexion suivante:

«Y a-t-il des normes entre le service
24/7 et notre Etablissement, il n'y a
pas moyen de savoir ¢a. Au niveau
syndical, on n’a pas I"air de pouvoir
rien faire avec ¢a non plus. On nous
oblige A faire de la garde. Qu'on soit
payé ou non, on le sait pas.»

Et cette diversification des pratiques
de gestion d’'un CL.S.C. & I'autre peut
amener les infirmidres de P.M.A.D. de
certains C.L.S.C. A ne plus désirer offrir
leur disponibilité pour le scrvice 24/7 ou
du moins, si elles y sont contraintes, 2 le
faire avec moins de spontanéité,

Quant au lien existant entre Ie service
2417 et 'urgence des hdpitaux ou le ser-
vice ambulancier, il serait plutdt boiteux.
Ces deux demiers types de service sont
tres peu informés de Iexistence du ser-
vice 24/7. Del'avis d’unc intervenante, le
personnel des urgences des hdpitaux ne
seraient pas ires accueillant pour les pa-
tientsdesP.M.A.D. qu'onaurait tendance,
plus souvent qu'a leur tour, A retourner
chez eux. Cependant, comme le consta-
tent certaines intervenantes, au fur et 3
mesure qu’'on connait micux le service
24/1, les rapports entre les intervenantes
de ce sgrvice et le personnel des hopitaux
s*améliorent,

Quant aux ambulanciers, leurs rap-
ports avec les intervenantes de Ja centrale
I¢léphonique ne sont pas toujours aussi
harmonieux, coopératifs et rapides que

souhaités. Certains discutent les décisions
des intervenantes. D'autres meuent e
doute le role de t'infimidre. 1l sembleraj;
cependant que le service ambulancier de
certains secteurs soit maintenant plus ay
courant de I'existence du service 24/7 e
que les contacts soient plus faciles, «Mais
encore 13, ¢a dépend des régions, des
intervenantes», conclut une des partici-
pantes a I'entrevue de groupe.

Les médecins, pour leur part, sem-
blent trés absents du projet. Et 1'ensemble
des participantesa I'entrevue de groupele
déplorent.

«Ils ne se rendent pas complte qu’il
yadesappels qui soSnt faits 1, qu’il
yadesgensqu'onaévitéd’cnvoyer
a I’hdpital... Plusieurs médecins ne
sont pas au courant?»

Les participantes a I'entrevue de
groupe auraient trouvé également impor-
tant, pour que le service 24/7 atteigne
efficacement son objectif d'éviter le plus
possible & ces bénéficiaires les visites 3
I'urgence, que certains médecins soient
en disponibilité pour visiter les bénéfi-
ciaires 3 la maison. Ou encore, que les
médecins des urgences puissent modifier
ou renouveler la médication de cenains
bénéficiaires bien connus du service 24/7
surdemande des infirmidres de ce service
sans que les bénéficiaires n’aient 3 se
présenter 3 I'urgence des hdpitaux ou
chezleur médecin pour obtenir cette pres-
cription. Mais dans un cas comme dans
I'autre, on se bute 2 la résistance des
médecins.

Diminution de I'anxiété et réassurance

Un des objectifs que s'est fixé le ser-
vice 24/7 consiste A réduire chez le bénéfi-
ciaire et la personne qui s'en occupe
I'anxiété qui se manifeste trds souvent
chez cette clientele lors des nombreux
soubresauts dans1'étatde santé des bénéfi-
ciaires.

Afin d’évaluer la diminution de
I"anxiété chez les utilisateurs du service,
nous avons demandé A ces demiers de
nous préciser ce qu’ils avaient ressenti
comme anxiété juste avant d'appeler au
service 24/7 et ce qu'ils avaicni ressenti
aprés 1'appel, En fait, 78,9% des utili-
sateurs ont connu un degré quelconque
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d’anxiété lors de leur dernier appel au
scrvice 24/7. Quatre-vingt-quinze pour-
cent d'entre cux ont connu une diminu-
tion d'anxiété suite 2 leur appe! quoique
cette diminution, dans 70,6% des cas, ne
soit que d'un palier (voir la mesure glo-
bale d'anxiété au Tableau 2). De tous les
indicatcurs de !'anxié1é, se sont la nervo-
sité, la terreur et la panique, les tremble-
ments et la tension qui ont le plus réduit
d’intensité (cf. Tableau 2).

En plus de diminuer 1'anxiété de la
majorité des utilisateurs, le fait de savoir
que le service 24/7 existe rassure beau-
coup la quasi-totalité tant des utilisateurs
que des non-utilisateurs (91,8% et 81,3%
respectivement),

Evitement de I'urgence

Afin d’estimer si I’existence du ser-
vice 24/7 contribue a éviter Iutilisation
de l'urgence aux bénéficiaires des
P.M.A.D., nous n’avons pas posé de
question directe aux répondants, Cepen-
dant, certains résultats de cette étude nous
permettent de jeter un éclairage particu-
lier sur cette problématique et de penser
que le service 24/7 évite, dans la mesure
du possible, I'utilisation de I'urgence 2
ces bénéficiaires.

Nous savons effectivement mainte-
nant que les bénéficiaires qui n’utilisent
pas le service 24/7 ont un état de santé
physique moins handicapé que ceux qui
I'utilisent (cf. Tableau 1). Si ces bénéfi-
ciaires n'appellent pas 2 la centrale
téléphonique, cen’est pas tant parce qu'ils

utilisent I'urgence des hopitaux plutdtque
ccservice mais parce qu'aucune situation
d’urgencene s'est présentée d eux jusqu’a
présent (cf. Tableau 3). Nous savons
égalementque trés peu d’ utilisatcurs et de
non-utilisateurs auraient le réflexe d'aller
immédiatementa |’urgence de I'hdpital si
une situation d’urgence se préscntait &
eux en dehors des heures officielles d'ou-
verture de leur C.L.S.C. Advenant une
telle situation d’urgence, 72,2% des utili-
sateurs et 46,4% des non-utilisatcurs
appelleraient au service 24/7 pour de faide
(cf, Tableau 3). Par contre, si le service
24(7 n’avait pas existé le jour oi les utili-
sateurs ont appelé 2 la centrale
t€léphonique pourdel’aide, 57,1%d"entre
eux affirment qu’ils seraient allés a I'ur-
gence de I’hopital (cf. Tableau 3) alors
qu’en réalité sculement 14,2% des inter-
ventions du service 24/7 ont nécessité le
rccours au service ambulancier et par
conséquent 1'utilisation des salles d'ur-
gence des hdpitaux.

Le témoignage des intervenantes 3
I’effet qu’elles ont connu plusieurs situa-
tions ol on a évité I"utilisation de 1'ur-
gence aux bénéficiaires constitue un
élément de démonstration supplémentaire
a I'elfet que lc service 24/7 évite, dans la
mesure du possible, aux bénéficiaires des
P.M.A.D. inscrits A ce service, I'utilisa-
tion de I’urgence.

Discussion et conclusion

L'analyse du profil comparatif des
bénéficiaires ulilisateurs et non-utili-

saleurs du service 24/7 nous aura permis
de cerner des différences imponantes en
ce qui conceme I'élat de santé de ceg
bénéficiaires ainsi que 1" utilisation qu'ilg
font des réseaux d¢ souticn formel ey
informel disponibles. En effet, les béné(i-
ciaires utilisateurs, probablement parce
qu’ils ont un état de santé plus précaire,
sont plus nombreux 2 utiliser ies services
de maintien & domicile ct A recevoir du
souticn continu de leur entourage que ce
n’est le cas pour les bénéficiaires non-
utilisateurs de ce service.

Cependant, méme si les bénéficiaires
regoivent du soutien de certains membres
de lJeur entourage, en cas de besoin, et
méme si on sait que I'entourage est irés
présent dans 1'assistance aux personnes
agées, iln'en demecure pas moins que tant
les bénéficiaires utilisateurs que les
bénéficiaires non-utilisatcurs du service
2477 éprouvent de la difficuli€ 2 obtenir
du soutien informel pour des soins
continus, Le P.M.A.D. ne remplace donc
pas le réseau informel des bénéficiaires. I
comble plutdt un vide que la famille ne
peut combler de toute fagon, Le service
conjoint des PM.A.D. et du service 24
heures/7 jours est possiblement une
modalité qui se rapproche d'une
complémentarité souhaitable entre les
services formels et le réseau informel des
bénéficiaires.

Les résultats de la présente émde
sembleraient également indiquer que le
service 24 heures/7 jours des C.L.S.C. de
la région De Lanauditre et des Lauren-

DOMINUTION
DIMINUTION DE L' ANXIETE APRES APPEL** | MOYENNE

DE L' ANQETE
o 1 2 3 4  ToAL T
T8 30 398 155 3% 1000(103)] 1,738
91 455 303 9) 61 100,0(33) 1,576
163 408 327 82 20 100049 | 1,347
239 391 1286 43 - 1000046) | 1174
89 S11 200 156 44 100,0(45) 1,556
94 g 358 151 32 1000(53) 1,679
509 170 151 151 19 100,(49) 0,679
273 364 2277 136 - 100,0022) w7
52 706 115 27 - 100,0118)| 0,649

Tableaw 2
Diminution de Panxlété ocensionnée par Futilisation du "Centre 24777 (Q12)

ANXIETE AVANT L' APPEL® ANXIETE APRES L' APPEL®

[ ua s
TYPE D' ANXIETE [ 1 2 3 4 TOTAL 0 1 2 3 4 ToTAL
a) nervosité 299 129 11,6 367 88 100,0(147) M0 S15 9] 48 100,00143)
b) tremblements 776 34 SA4 116 1P 100,0(147) 394 333 122 9 - 100,33)
€) ointe 67 109 &8 150 07 1000{147) | 490 347 43 102 20 100,0(49)
d) palpitations 687 48 95 156 14 1000(47) | 217 457 21,7 65 43 100,0(46)
&) \aer, panique 654 109 27 143 27 1000047) | 444 400 133 22 - 100,0(45)
f) teion 639 41 B8 177 5a 1000147) 21 415 208 51 . 100,53)
§) senliment de néfasid 667 SA B8 143 42 1000(147) | 743 SS1 245 6,0 100,0(49)
h) pensées,

visions qui effraicnt| 850 21 41 &1 20 100,0(147) | 318 273 227 182 . 100.X22)

8) mesure globale 25,1 462 183 130 14 10000147} | 224 688 70 18 . 100,0(118)

| | 1 i ’
he O=Pasdutout 1=Unpeu  2=Pastsablement 3=B p 4 = Excessivement
** 0= Aucune diminution d'snxiéld 1 = Diminution d'un palier &'srxiété, ete...
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tides est une ressource inlcrn?édi:ilirc fort
utile pour éviter, lors de snua.uons de
crise, 1'utilisation des salles d urgence
aux personnes agées bénéficiaires des
p.M.A.D.deces régions. Pour les bénéfi-
ciaires inscrits au service 247, les ser-
vices conjoints des P.M.A.D. et du ser-
vice 24 heures/7 jours semblent avoir
modifié¢leurs représentat.iox}s des services
de santé disponibles et utilisables en cas
de problémes aigus de santé. Pour celte
population, ce nescraitplus I'urgencedes
hopitaux qui se serait substituée au méde-
cin de famille pour leur procurer l(':s soins

rimaires, mais les services 2 domicile de
leur C.L.S.C. conjointement avec le ser-
vice t&léphonique 24 heures/7 jours. Et
les urgences des hopitaux ne s'en trou-
veraient que moins engorgés..L.,ors de
simations d'urgence, les non-utilisateurs
du service 24/7, pour leur part, ont un peu
plus souvent tendance 2 utiliser les salles
d'urgence des hdpitaux quecen’est lecas
pour les utilisateurs (25,1% vs 15,3%; cf.

Tableau 3). Si le service 24/7 diﬂtusait
I'information concernant son service 2
tous les bénéficiaires des PM.A.D., sans
discrimination, cela contribuerait propa-
blement 2 modifier I'attitude de cenains
bénéficiaires non-utilisateurs du service
face a l'utilisation des salles d'urggncc
des hopitaux. II est également possible
que I"existence du service 24/7 affef:[{: Ia
décision de placement des bénéficiatres
des P.M.A.D. en institution. A la ques-
tion: «Sile «service 24/7» n'existait paset
que vous n'avicz que le service de main-
ticna domicile de votre C.L.S.C., pensez-
vous que vous sericz obligé de faire Qes
. démarches de placcment en inslitution
(ex: centre hospitalier, centre d'accueil,
etc.)?», le tiers des utilisateurs nous a
répondu par I'affirmative (cf. Tahlea,l ?),
Il semblerait donc que le service conjoint
P.M.A.D. - service 24/7 permetirail de
retarder sinon d’éviter institutionnalisa-
tiond’unnombresubstantiel d’ utilisateurs
du service. Il s’agirait d’un deuxime

Tablleau , etd tifisateurs du
tlons recueillies auprés des utilisateurs et des non-u
lnfo;r:;aic: ‘2‘4 heures/7 jours nous permeltant d'estimer partiellement
1'ampleur de I'évitement de I'urgence qu'occasionne
2 des bénéficlaires Pexistence de ce scrvice
Non-utilisateurs Ulllisateurs
Ralson de non utllistion Pourcentage Stle service 24/7 Pourcentage
du service 24/7 n'existalt pas:
Parce qu'sucune siwation d'urgence A) Service qul aurait
ne t'eat présentée an mament od le 193 lé‘t: Ui::lsé le jour de
servioe sy dapontle ' Urpence de I'dpital 57,1 (147)
Parce que lc répondant a utilisd Autre service médical 10,9 (147)
Fuitres services de sanlé 11,6 Parents 15,6 (147)
Amis/voisins 6,1 (147)
Parce que le répondant #'y a pas pensé s0 Autres 19,7 (147)
Il . R é
Parce quiil y a toujours eu des B) Seriez-vous oblig,
p-m:. am’i'x. voisins pour dfpan- 1.7 dlt: !n:’re dts cg::':{; .
répend de besain ches de pla
et e institution? 127
100,0(121 Oui
Foual 12D Non 47,6
Ne sait pas 109
Dé&ja en institution 88
Tolal 100,0 (147)
Si le bénéficiaire faisait une montée de température,
un samedi soir, que ferait le répondant?
Utilisateurs Non-utilisateurs
?n r;;r;d‘;mt immédiatement ke bénéficiaire 153 251
On appellernit ke médecin d'une clinique 35 10,6
On appellerait un pareat, un ami, un voisin
pow lui demander conseil 49 10,6
On appelierait immédiatement au service 2477 72,2 46,4
Autre réaction 42 72
Total 100,0(144) 100,0(207)
L
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niveau de décongestion des services insti-.
tutionnels qui n'est pas A négliger,

L'évaluation formative que nousavons
effectuée révele de plus que le service 24
heures/7 jours est accessible et suffisant
pour les bénéficiaires qui s'en prévalept,
qu'il assure une assez bonne continuité
entre les PM.AD. et la centrale
té1éphonique tanten ce qui a trait au suivi
des dossiers qu'au suivi des appels aux
bénéficiaires, qu’il diminue 'anxiéié des
utilisateurs et les rassure. Par contre, ce
service présentc cenaines lacuncs qu'on
aurait avantage 2 corriger, dans la mesure
ol on souhaite qu'il réponde plus effi-
cacement 3 un de ses objectifs qu'est le
désengorgement des salles d’urgence des
hopitaux. En effet, certains aspects du
service auraient avantage a étre améliorés,
qu’on pense: 1) a la diffusion systéma-
tique de I'information concernant le ser-
viceatousles bénéficiairesdes PM.A.D,,
peu importe la gravité de leur &at de
santé, d'autant plus que les bénéficiaires
peuvent connaitre des situations im-
prévues graves mémes'ils sont générale-
ment assez bien portants; et enfin 2) A une
meilleure collaboration entre les divers
intervenants impliqués dans le projet.

Touteschoses étant égales, considérant
I’évolution démographique de la popula-

~ tion québécoise, le nombre d’individus

agés susceptibles de fréquenter les ur-
gences augmentera au cours des pro-
chaines décennies. Et les contextes favo-
rables 2 la fréquentation régulitre des
urgences sont constitués, comme le men-
tionne Delisle (1990) dans son étude
auprés de 30 couples de donneurs-re-
ceveurs de soins qui fréquentent régulié-
rement les urgences de certains hopitaux
de Québec et de Montréal.
«... parl’articulation de facteurs els
que: le fait de souffrir de maladies
chroniques; la pauvreté; une scola-
rité de niveau secondaire; la
démoralisation; !'inquiétude;
I'isolement social; la dépendance
envers des enfants et un donneur de
soins qui ne sont pas toujours dis-
ponibles; des relations souvent dif-
ficiles entre la personne agécet son
principal aidant ainsi que la fami-
liarité avec certains services de santé
comme |'urgence hospitaliere.» (p.
99)
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Les conexies décrits ci-haul sem-

blent correspondre, du moins sur certains
aspects, a ceux des bénéficiaires adimis-
sibles au service 24 heures/7 jours. Ce
service, en complémentarité avec les
P.M.A.D. des C.L.S.C. des régions De
Lanaudigre et des Laurentides, permet
donc, non seulement de décongestionner
les salles d’urgence des hopitaux de ces
régions, mais il permet également, du
méme coup, d’assurer un meilleur bien-
étre mental aux bénéficiaires des
P.M.A.D. qui peuvent, grace i P'exis-
tence de ces services conjoints, se senlir
moins anxieux, moins seuls, plus ras-
surés. On leur évite les raumatismes
psychologiques liés aux atientes inter-
minables dans les salles d'urgence des
hépitaux. Quant aux aidants naturcls de
ces bénéficiaires, plus souvent qu’autre-
ment leur conjoint ou leur fille, 'exis-
tence du scrvice 24/7 leur permet d*avoir
recours en tout temps, en cas d’urgence,
aux services de soins 2 domicile de leur
C.L.S.C. L’existence du service 24/7 et
son utilisation les rassure et diminue leur
anxiété. Par le fait méme, ce service
concourt a la réalisation d’un des objec-
tifs des P.M.A.D. qui est de soutenir les
aidants naturels dans leurs lourdes tiches
de prise en charge de parents agés et
maiades. Ce type de soutien ne peut que
contribuer 2 maintenir sinon & améliorer
le bien-€tre de ces aidants naturels.

Le service 24/7 constitue unc res-
source intermédiaire qui pourrait s’avérer
¢galementutile pour les autres régions du
Québec. 11 existe déja cing ou six expé-
riences similaircs au Québec. Des études
€valuatives comparatives pourraicnt nous
€clairer davantage sur 1’wiilité d’un tel
service & I’échelle de la province et sur
Vexistence de particulariiés régionales.

Pour conclure, nous aimerions men-
tionner quc nous sommes conscients des
limites méihodologiques d’une étude
évaluative réurospective et non-expéri-
meniale en ce qui concerne la capacité de
mesurer les effets d'un programme sur
les services adjacents. Des contraintes
budgétaires ettemporelles nousontamené
arestreindre notre étude A une évaluation
formative. Toutefois, cette étude ouvre
de nouvelles avenues de recherche con-
ccrnant les services conjoints P.M.A.D. -
service 24/7. Ainsi, nous pensions qu'il
seraitiniéressantd’entreprendre une étude
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avec groupe témoin (une région avec
P.M.A.D. sans service 24/7) et groupe
expérimental (une région avec P.M.A.D.
et service 24/7), L’objectif de cette étude
pourraitéred’explorer systématiquement
avec, dans 1a mesure du possible, des
instruments validés, les similarités et les
différences entre le groupe témoin et le
groupe contrdle en ce qui a trait aux
dimensions suivanies: I'uilisation, par
les bénéficiaires des P.M.A.D., du réseau
de soutien formel dont les salies d'ur-
gence des hopitaux; I'utilisation du réseau
de soutien informel; la dynamique psy-
cho-sociale et sanitaire de la prise en
charge des bénéficiaires par les aidants
naturels, le bien-ére de ces aidants
naturels.

Note

1.Cette recherche a &t& subventionnée
conjointement par le M.S.S.S. et le
Conseil régional de la santé et des ser-
vices sociaux Laurentides-Lanaudiére.
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