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T I T R E 

L ' A I D E PAR LES PROCHES: MYTHES ET R É A L I T É S . R e v u e d e l i t t é r a t u r e e t 
r é f l e x i o n s s u r l e s p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e , l e u r s a i d a n t s e t 
a i d a n t e s n a t u r e l s e t l e l i e n a v e c l e s s e r v i c e s f o r m e l s , # , p a r L o u i s e 
G a r a n t e t M a r i o B o l d u c , D i r e c t i o n d e l ' É v a l u a t i o n , m a i 1 9 9 0 , 1 6 0 p a g e s . 

R É S U M É 

C e t t e r e v u e d e l i t t é r a t u r e e t c e s r é f l e x i o n s s ' i n s c r i v e n t d a n s l e c a d r e 
d ' u n p r o g r a m m e d ' é v a l u a t i o n e n t r e p r i s d e p u i s 1 9 8 8 à l a d i r e c t i o n d e 
l ' É v a l u a t i o n d u m i n i s t è r e d e l a S a n t é e t d e s S e r v i c e s s o c i a u x p o r t a n t 
s u r l e p r o c e s s u s d e r é p o n s e a u x b e s o i n s d e l o n g u e d u r é e d e s p e r s o n n e s 
â g é e s . Le p r o g r a m m e a p o u r b u t s d e m i e u x c o m p r e n d r e l e s f a c t e u r s q u i 
i n f l u e n c e n t l e s d é c i s i o n s d ' a l l o c a t i o n d e s e r v i c e s e t d ' o r i e n t a t i o n d e s 
p e r s o n n e s â g é e s v e r s l e s d i v e r s e s r e s s o u r c e s e t d ' i d e n t i f i e r d e s m o y e n s 
e f f i c i e n t s d ' a m é l i o r e r n o t r e r é p o n s e a u x b e s o i n s e n t e r m e s d e q u a l i t é d e 
v i e p o u r c e s p e r s o n n e s e t l e u r s p r o c h e s . 

A u Q u é b e c comme a i l l e u r s , l ' a p p o r t r é e l e t p o t e n t i e l d e s f a m i l l e s e t d e s 
p r o c h e s d a n s l e s o u t i e n d e s p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e e s t 
d e v e n u u n s u j e t d e g r a n d i n t é r ê t p o u r l e s d é c i d e u r s , l e s p l a n i f i c a t e u r s , 
l e s i n t e r v e n a n t s e t l e s c h e r c h e u r s , s a n s o u b l i e r l e s f a m i l l e s e t l e s 
p e r s o n n e s â g é e s e l l e s - m ê m e s . C e t i n t é r ê t s ' i n s c r i t s a n s d o u t e e n l i e n 
a v e c l e c o n s e n s u s g r a n d i s s a n t s u r l a n é c e s s i t é e t l ' a v a n t a g e d u m a i n t i e n 
d e s p e r s o n n e s d a n s l e u r m i l i e u n a t u r e l , m a i s a u s s i d a n s u n c l i m a t d ' i n -
q u i é t u d e s u r l e s c o n s é q u e n c e s d u v i e i l l i s s e m e n t , e n p a r t i c u l i e r l ' a u g m e n -
t a t i o n a p p r é h e n d é e d e s c o û t s d e s s e r v i c e s s o c i o - s a n i t a i r e s . 

Le p r é s e n t d o c u m e n t a p o u r o b j e c t i f s d ' a s s u r e r u n e p l u s l a r g e d i f f u s i o n 
d e s c o n n a i s s a n c e s a c q u i s e s s u r l e p h é n o m è n e d e l ' a i d e p a r l e s p r o c h e s , 
de f o u r n i r u n o u t i l d e r é f é r e n c e a u x p e r s o n n e s c o n c e r n é e s , d ' e x p l o r e r 
q u e l q u e s q u e s t i o n s m o i n s d o c u m e n t é e s , d e f a i r e l e l i e n e n t r e c e s c o n n a i s -
s a n c e s e t l e s o r i e n t a t i o n s e t p r a t i q u e s de n o s p o l i t i q u e s e t p r o g r a m m e s 
e t e n f i n d ' i d e n t i f i e r d e s p i s t e s d ' a c t i o n e t de r e c h e r c h e s p o u r a r r i v e r à 
u n e m e i l l e u r e c o l l a b o r a t i o n e n t r e l e s p e r s o n n e s â g é e s , l e s f a m i l l e s e t 
l ' É t a t . 

LE MYTHE DP DÉSENGAGEMENT DES PROCHES 

L e s d o c u m e n t s d e p o l i t i q u e s , l e s d é c l a r a t i o n s p u b l i q u e s e t l ' o r g a n i s a t i o n 
même d e s p r o g r a m m e s e t s e r v i c e s r e c è l e n t d e n o m b r e u s e s i l l u s t r a t i o n s d e 
l a c r o y a n c e a s s e z g é n é r a l i s é e à u n d é s e n g a g e m e n t d e s f a m i l l e s v i s - à - v i s 
l e u r s a î n é s a y a n t b e s o i n d ' a i d e . En c o n s é q u e n c e e t s ' a p p u y a n t s u r u n e 
r e m i s e e n q u e s t i o n d e 1 ' É t a t - P r o v i d e n c e q u i , d a n s u n p a s s é p a s t r è s l o i n -
t a i n , a u r a i t p r i s t o u t e l a p l a c e , l e d i s c o u r s f a i t s o u v e n t a p p e l à u n e 
p l u s g r a n d e r e s p o n s a b i l i s a t i o n d e s p r o c h e s e t l ' o n c h e r c h e d e s " i n c i t a -
t i f s " e f f i c a c e s p o u r y a r r i v e r . 
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P o u r t a n t , a u c o u r s d e s d e u x d e r n i è r e s d é c e n n i e s , t o u t u n c o u r a n t d e r e -
c h e r c h e a d é m o n t r é h o r s d e t o u t d o u t e q u e l a d é s a f f e c t i o n e t l ' a b a n d o n 
d e s p e r s o n n e s â g é e s p a r l e u r f a m i l l e e s t u n nythe e t q u e l a f a m i l l e c o n s -
t i t u e encore aujourd'hui, e t d ' u n e c e r t a i n e f a ç o n plus que jamais, l a 
p l u s i m p o r t a n t e s o u r c e d ' a i d e p o u r l e s p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o -
m i e . 

T o u t e s l e s é t u d e s a m é r i c a i n e s , c a n a d i e n n e s o u q u é b é c o i s e s c o n f i r m e n t q u e 
d e 70 à 80 % d e s s o i n s e t s e r v i c e s p e r s o n n e l s s o n t a s s u r é s p a r l a f a m i l -
l e . De p l u s , l a q u a n t i t é d e s e r v i c e s o f f e r t s p a r l a f a m i l l e a u g m e n t e 
a v e c l a s é v é r i t é d e s i n c a p a c i t é s e t d e f a ç o n p l u s i m p o r t a n t e q u e c e l l e d e 
s e r v i c e s f o r m e l s . 

P l u s i e u r s h y p o t h è s e s o n t é t é é m i s e s p o u r e x p l i q u e r l a p e r s i s t a n c e d u 
m y t h e ( i d é a l i s a t i o n d e l a s i t u a t i o n d e s p e r s o n n e s â g é e s d a n s l e p a s s é , 
d i m i n u t i o n d e l a c o h a b i t a t i o n d e s g é n é r a t i o n s , l e f a i t q u e l e s p r o f e s -
s i o n n e l s n e v o i e n t l e p l u s s o u v e n t q u e l e s s i t u a t i o n s p r o b l é m a t i q u e s , 
e t c ) . S i c h a c u n e d e c e s h y p o t h è s e s p e u t p e r m e t t r e d e c o m p r e n d r e e n p a r -
t i e p o u r q u o i l e m y t h e p e r s i s t e , a u c u n e n e p e r m e t t o u t e f o i s d e l e t r a n s -
f o r m e r e n r é a l i t é . 

L E S P E R S P E C T I V E S D ' A V E N I R 

S i j u s q u ' à m a i n t e n a n t l e s f a m i l l e s , e t p l u s p a r t i c u l i è r e m e n t l e s f e m m e s , 
o n t a s s u r é l e s o u t i e n d e l e u r s p r o c h e s , q u ' e n s e r a - t - i l d a n s d i x 
a n s . . . d a n s v i n g t a n s ? S i l ' o n p e u t c r o i r e q u e l a v o l o n t é e t l e d é s i r 
d ' a i d e r s e r o n t t o u j o u r s p r é s e n t s , q u e l l e s s e r o n t l e s p o s s i b i l i t é s c o n -
c r è t e s o u l e s c a p a c i t é s r é e l l e s d e t r a n s c r i r e e n c o m p o r t e m e n t s c e d é s i r , 
c e t t e v o l o n t é ? P o u r l ' i n s t a n t , n o u s sommes d e v a n t b e a u c o u p d ' i n c o n -
n u e s . C e p e n d a n t , o n n e p e u t e s q u i v e r l e s i n t e r r o g a t i o n s s u r l ' i m p a c t 
q u ' a u r o n t c e r t a i n s c h a n g e m e n t s d é m o g r a p h i q u e s e t s o c i a u x s u r l e s b e s o i n s 
d ' a i d e d e s p e r s o n n e s â g é e s e t s u r l ' o f f r e d e s o i n s p a r l e s p r o c h e s . 

D ' u n e p a r t , à m o i n s d e p e r c é e s f u l g u r a n t e s p o u r p r é v e n i r , g u é r i r o u m i n i -
m i s e r l e s c o n s é q u e n c e s d e s p r i n c i p a l e s m a l a d i e s c h r o n i q u e s e t d i m i n u e r 
a i n s i l a p r é v a l e n c e d e s i n c a p a c i t é s q u i y s o n t r e l i é e s , o n p e u t a f f i r m e r 
q u e l e v o l u m e t o t a l d e s b e s o i n s d e s o u t i e n d e s p e r s o n n e s â g é e s i r a e n 
s ' a c c r o i s s a n t d a n s l e s a n n é e s à v e n i r . 

D ' a u t r e p a r t , l e s c a r a c t é r i s t i q u e s , l e s m e n t a l i t é s e t l e s c o m p o r t e m e n t s 
d e s n o u v e l l e s c o h o r t e s d e p e r s o n n e s e n b e s o i n d ' a i d e e t d e s p e r s o n n e s 
s o u t i e n s r i s q u e n t a u s s i d e se m o d i f i e r . P a r e x e m p l e , l e s f e m m e s q u i 
c o n s t i t u e n t a c t u e l l e m e n t l e p r i n c i p a l b a s s i n d e p e r s o n n e s - s o u t i e n s n e 
r e m e t t r o n t - e l l e s p a s e n q u e s t i o n a v e c b e a u c o u p p l u s d ' i n s i s t a n c e l e c a -
r a c t è r e " n a t u r e l " o u " n o r m a l " d e c e r t a i n e s p r a t i q u e s c u l t u r e l l e s e t s o -
c i a l e s ? Q u e l s e r a l ' e f f e t d e l ' a u g m e n t a t i o n d e l e u r t a u x d e p a r t i c i p a -
t i o n a u m a r c h é d u t r a v a i l e t d e l e u r p l u s g r a n d e i m p l i c a t i o n d a n s t o u t e s 
l e s s p h è r e s d e l a v i e p u b l i q u e ? Q u e l s e r a é g a l e m e n t l ' i m p a c t d e l ' i n s -
t a b i l i t é a c t u e l l e d e s f a m i l l e s ? 
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On n e c o n n a î t p a s n o n p l u s l e s r é p e r c u s s i o n s d e l ' a c c r o i s s e m e n t i m p r e s -
s i o n n a n t d u n o m b r e d e p r é - r e t r a i t é s s u r l e s r e l a t i o n s f a m i l i a l e s ; a c c e p -
t e r o n t - i l s d ' a s s u m e r u n e d e u x i è m e c a r r i è r e , c e l l e d ' a i d a n t , d ' a i d a n t e 
a l o r s q u ' i l s a s p i r e n t , b i e n l é g i t i m e m e n t , a u x l o i s i r s , a u x v o y a g e s , a u x 
t e m p s l i b r e s ? E n f i n , o n n e p e u t p a s s e r s o u s s i l e n c e l a q u ê t e g r a n d i s -
s a n t e d ' a u t o n o m i e c h e z l e s p e r s o n n e s â g é e s e l l e s - m ê m e s ; a c c e p t e r o n t - e l l e s 
d e d é p e n d r e d e l e u r s p r o c h e s p o u r c o m b l e r d e s b e s o i n s e s s e n t i e l s ? 

L E S A I D A N T S N A T U R E L S 

Q u i s o n t - i l s ? 

L a r e c h e r c h e d é m o n t r e q u e l e s o u t i e n d e s p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o -
n o m i e e s t a s s u r é g l o b a l e m e n t p a r l e s f e m m e s - c o n j o i n t e s , f i l l e s e t b e l -
l e s - f i l l e s - d a n s u n e p r o p o r t i o n d e 70 à 80 %. I l i m p o r t e d e n o t e r q u e 
d a n s l ' e n s e m b l e , l e s c h i f f r e s c o n f i r m e n t q u e l e s p e r s o n n e s â g é e s s o n t u n 
i m p o r t a n t m a i l l o n d u s y s t è m e d e s u p p o r t n a t u r e l e t n o n s i m p l e m e n t d e s 
b é n é f i c i a i r e s d e s e r v i c e s . Même l e r é s e a u s e c o n d a i r e e s t c o n c e n t r é à 
l ' i n t é r i e u r d e l a f a m i l l e i m m é d i a t e . Une p r o p o r t i o n i m p o r t a n t e d e p e r -
s o n n e s - s o u t i e n s a s s u m e n t à p e u p r è s s e u l e s c e t t e r e s p o n s a b i l i t é e t d a n s 
c e s c a s , o n n e p e u t c e r t e s p a r l e r d e r é s e a u d ' a i d e . 

Que f o n t - i l s ? 

L a c a r a c t é r i s t i q u e p r e m i è r e d e l ' a i d e p r o d i g u é e a u x p e r s o n n e s â g é e s e n 
p e r t e d ' a u t o n o m i e p a r l e s a i d a n t s n a t u r e l s e s t l a d i v e r s i t é . E l l e c o n -
s i s t e a u s s i b i e n e n s o u t i e n p s y c h o l o g i q u e o u é m o t i f , e n a s s i s t a n c e f i n a n -
c i è r e , e n m é d i a t i o n e n t r e l a p e r s o n n e e t l e s s e r v i c e s f o r m e l s q u ' e n a i d e 
d i r e c t e p o u r l e s a c t i v i t é s d e l a v i e q u o t i d i e n n e e t d o m e s t i q u e ( b a i n s , 
h a b i l l a g e , p r é p a r a t i o n d e s r e p a s , e n t r e t i e n , e t c . ) e t e n g a r d i e n n a g e . L a 
c o h a b i t a t i o n c o n s t i t u e u n e f o r m e d ' a i d e s p é c i f i q u e t a n t p a r l a v a r i é t é 
q u e p a r l ' i n t e n s i t é d e s s e r v i c e s o f f e r t s . 

L e t y p e d ' a s s i s t a n c e o f f e r t e s t f o r t e m e n t l i é a u s e x e d e l ' a i d a n t : l e s 
f e m m e s d o n n e n t p l u s d e s o i n s p e r s o n n e l s a l o r s q u e l e s hommes a c c o r d e n t 
d a v a n t a g e d ' a s s i s t a n c e p o u r d e s t â c h e s m o i n s f r é q u e n t e s e t é m o t i v e m e n t 
m o i n s e n g a g e a n t e s , t e l l e s q u e l e t r a n s p o r t e t l ' a d m i n i s t r a t i o n f i n a n -
c i è r e . P o u r u n e p r o p o r t i o n r e l a t i v e m e n t i m p o r t a n t e d ' a i d a n t e s , l e f a r -
d e a u o b j e c t i f ( l e s t â c h e s ) e s t i n d é n i a b l e m e n t t r è s l o u r d ( p l u s i e u r s h e u -
r e s p a r j o u r ) e t l a d u r é e d e l a s i t u a t i o n d ' a s s i s t a n c e e s t r e l a t i v e m e n t 
l o n g u e . 

Comment v i v e n t - i l s l e u r s e x p é r i e n c e ? 

L e s t r è s n o m b r e u s e s r e c h e r c h e s s u r c e t a s p e c t c o n c l u e n t q u e l e f a i t d e 
f o u r n i r d e l ' a s s i s t a n c e d e f a ç o n r é g u l i è r e e t i m p o r t a n t e à u n e p e r s o n n e 
â g é e e n p e r t e d ' a u t o n o m i e amène u n e s i t u a t i o n d e s t r e s s e t d e t e n s i o n 
é m o t i v e q u i n ' e s t p a s s a n s r é p e r c u s s i o n s s u r l a s a n t é p h y s i q u e e t m e n t a l e 
t o u t comme s u r l a v i e s o c i a l e . 
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P l u s i e u r s d i f f i c u l t é s s o n t i d e n t i f i é e s : r é d u c t i o n d u t e m p s l i b r e , s u r -
c h a r g e d e s r ô l e s , i m p a c t f i n a n c i e r l i é à u n e m o i n d r e p a r t i c i p a t i o n a u 
m a r c h é d u t r a v a i l , c o n f l i t s f a m i l i a u x , t e n s i o n s e n t r e l a p e r s o n n e a i d é e 
e t l a p e r s o n n e - s o u t i e n , e t c . Ces i m p a c t s n é g a t i f s n ' e x c l u e n t t o u t e f o i s 
p a s l a p r é s e n c e de c e r t a i n s e f f e t s p o s i t i f s comme l a s a t i s f a c t i o n e t 
l ' e s t i m e de s o i , l e s e n t i m e n t d ' ê t r e u t i l e . 

S i l e s c h e r c h e u r s s ' e n t e n d e n t s u r l e f a i t que l a s i t u a t i o n d ' a s s i s t a n c e a 
d ' i m p o r t a n t e s r é p e r c u s s i o n s s u r l e s a i d a n t s , o n n e r e t r o u v e p a s l a même 
c o n s i s t a n c e l o r s q u ' i l s ' a g i t d ' i d e n t i f i e r l e s s o u s - g r o u p e s l e s p l u s v u l -
n é r a b l e s a u s t r e s s o u c e u x q u i é p r o u v e n t d e f a ç o n p l u s i n t e n s e l e s e n t i -
m e n t de s u p p o r t e r u n f a r d e a u . I l n ' y a p a s n o n p l u s c o n s i s t a n c e d e s 
r é s u l t a t s de r e c h e r c h e s s u r l e s f a c t e u r s l e s p l u s s u s c e p t i b l e s de g é n é r e r 
ce s t r e s s o u ce f a r d e a u . 

A i n s i , d a n s p l u s i e u r s r e c h e r c h e s , o n o b s e r v e que l e s femmes r e s s e n t e n t 
p l u s de s t r e s s q u e l e s hommes; d a n s d ' a u t r e s , l e s c o n j o i n t e s e t l e s c o n -
j o i n t s s e m b l e n t p l u s v u l n é r a b l e s q u e l e s e n f a n t s a d u l t e s . L e s s o i n s 
p e r s o n n e l s p l u s q u e l e s t â c h e s m é n a g è r e s s e r a i e n t s o u r c e de s t r e s s m a i s 
d a n s p l u s i e u r s r e c h e r c h e s , l e s e n t i m e n t de c o n f i n e m e n t e t de p e r t e d e 
l i b e r t é p a r a î t a v o i r u n e i n c i d e n c e p l u s g r a n d e que l a n a t u r e o u l ' i n t e n -
s i t é d e s t â c h e s . C e p e n d a n t , p l u s i e u r s é t u d e s o n t d é m o n t r é q u e l a s i t u a -
t i o n d e s p e r s o n n e s p r e n a n t s o i n d ' u n p r o c h e a t t e i n t d e démence s é n i l e 
é t a i t p a r t i c u l i è r e m e n t c r i t i q u e à b i e n d e s é g a r d s . 

PEUX QUESTIONS A NE PAS ÉLUDER 

L e s m o t i v a t i o n s d e s p r o c h e s 

Q u e l s s o n t l e s f a c t e u r s f o n d a m e n t a u x q u i f o n t q u e l e s membres d ' u n e f a -
m i l l e r é p o n d e n t o u n o n a u x b e s o i n s de l e u r s p r o c h e s ? C e r t a i n s é l é m e n t s 
se d é g a g e n t d e s r e c h e r c h e s e n c o r e t r è s l i m i t é e s s u r c e t t e q u e s t i o n . 

L ' e n g a g e m e n t s e m b l e s o u v e n t m o t i v é p a r u n é q u i l i b r e e n t r e , d ' u n e p a r t , 
l ' a m o u r , l ' a f f e c t i o n , l a s o l i d a r i t é f a m i l i a l e e t u n s e n t i m e n t d e r é c i p r o -
c i t é e t , d ' a u t r e p a r t , u n e r e s p o n s a b i l i t é , u n e o b l i g a t i o n , e n p a r t i e 
b a s é e s u r l e s n o r m e s s o c i a l e s o u u n s e n t i m e n t d e c u l p a b i l i t é . S o u v e n t , 
c e t e n g a g e m e n t n ' a p a s f a i t l ' o b j e t d ' u n v é r i t a b l e c h o i x o u d ' u n e d é c i -
s i o n m a i s c o n s t i t u e p l u t ô t l e r é s u l t a t d ' u n e s u c c e s s i o n d ' é v é n e m e n t s . 

La d é c i s i o n de n e p a s a c c e p t e r l e r ô l e d ' a i d a n t o u d ' y m e t t r e f i n r e p o s e -
r a i t s u r t o u t s u r l a p e r c e p t i o n d e ne pas p o u v o i r f o u r n i r l e n i v e a u d ' a i d e 
r e q u i s , s u r l e f a i t q u e ce r ô l e v i e n d r a i t e n c o n f l i t a v e c d ' a u t r e s e x -
i g e n c e s f a m i l i a l e s o u p r o f e s s i o n n e l l e s o u e n c o r e a m è n e r a i t d e s p e r t u r b a -
t i o n s é m o t i v e s t r o p g r a n d e s . E l l e e s t f r é q u e m m e n t r e l i é e à l ' é p u i s e m e n t . 

Dans l ' e n s e m b l e , c e s r é s u l t a t s i n c i t e n t à p e n s e r q u e l e s m o t i v a t i o n s q u i 
s o u s - t e n d e n t l e s d é c i s i o n s d ' a s s u m e r o u n o n l ' a s s i s t a n c e d ' u n p a r e n t s e 
s i t u e n t à u n n i v e a u t e l q u e l e s p o l i t i q u e s s o c i a l e s d e s o u t i e n peuvent 
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p e r m e t t r e d e r é d u i r e l e s i m p a c t s n é g a t i f s e t d ' a u g m e n t e r l a q u a l i t é d e 
v i e d e c e u x q u i a c c e p t e n t d ' a s s u m e r c e t t e r e s p o n s a b i l i t é , m a i s n o n d e 
c h a n g e r l a d é c i s i o n d e c e u x q u i , p o u r d e s r a i s o n s p e r s o n n e l l e s e t d i v e r -
s e s , r e f u s e n t d e s ' i m p l i q u e r , d u m o i n s a u n i v e a u d ' a s s i s t a n c e r e q u i s p a r 
l a c o n d i t i o n d e l e u r p a r e n t . 

L ' a i d e p a r l e s p r o c h e s e t l e s a b u s e n v e r s l e s p e r s o n n e s â g é e s 

On o b s e r v e u n e c é s u r e e n t r e l a l i t t é r a t u r e p o r t a n t s u r l ' a i d e p a r l e s 
p r o c h e s e t c e l l e , p l u s r é c e n t e , p o r t a n t s u r l a p r o b l é m a t i q u e d e l ' a b u s à 
l ' e n d r o i t d e s p e r s o n n e s â g é e s . B i e n q u e l e s r e c h e r c h e s n e s o i e n t p a s 
v r a i m e n t c o n c l u a n t e s s u r l a r e l a t i o n e n t r e l e s d e u x p h é n o m è n e s , c e r t a i n e s 
i n d i c a t i o n s p e r m e t t e n t d e c r o i r e q u ' e l l e e s t p l a u s i b l e . 

L e s s i t u a t i o n s o ù i l y a i n t e r d é p e n d a n c e d e l a p e r s o n n e â g é e e n p e r t e 
d ' a u t o n o m i e e t d u p r o c h e q u i d o i t a s s u r e r s o n s o u t i e n ( d é p e n d a n c e f i n a n -
c i è r e p a r e x e m p l e ) s o n t p a r t i c u l i è r e m e n t à r i s q u e d ' a b u s . I l s e m b l e 
a u s s i q u e l e r i s q u e d e c o m p o r t e m e n t s a b u s i f s a u g m e n t e a v e c l a p r é s e n c e 
d e p r o b l è m e s t e l s q u e l a p a u v r e t é , l ' a l c o o l i s m e , l e s d i f f i c u l t é s p s y c h o -
l o g i q u e s e t a v e c l e m a n q u e d e s u p p o r t s o c i a l . Dans s o n r é c e n t r a p p o r t , 
l e C o m i t é q u é b é c o i s s u r l e s a b u s e x e r c é s à l ' e n d r o i t d e s p e r s o n n e s â g é e s 
i d e n t i f i e l ' é p u i s e m e n t d e l ' a i d a n t comme l e p r i n c i p a l f a c t e u r d e r i s q u e 
d ' a b u s . 

L E S A I D A N T S H A T U B K Ï - S E T T ' A T D K F O R M K T Ï F 

C e t t e s e c t i o n p r é s e n t e d ' a b o r d d e s m o d è l e s t h é o r i q u e s d e r e l a t i o n s e n t r e 
l e s a i d a n t s n a t u r e l s e t l e s o r g a n i s a t i o n s o f f r a n t d e s s e r v i c e s f o r m e l s . 
E l l e a b o r d e e n s u i t e l a q u e s t i o n d e l ' e f f e t d e s e r v i c e s f o r m e l s s u r l ' e n -
g a g e m e n t d e s p r o c h e s . E l l e e x p l o r e f i n a l e m e n t l e s d i v e r s e s a v e n u e s q u i 
s ' o f f r e n t p o u r a i d e r l e s p e r s o n n e s a y a n t d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s 
e t l e u r s p r o c h e s . 

Des m o d è l e s t h é o r i q u e s s u r l e s r e l a t i o n s e n t r e l ' a i d e n a t u r e l l e e t l ' a i d e 
f o r m e l l e 

L a t h é o r i e d e L i t w a k e t t o u t u n c o u r a n t d e r e c h e r c h e q u i e n d é c o u l e i n d i -
q u e n t q u e l e p a r t a g e d e s r e s p o n s a b i l i t é s e t d e s t â c h e s e n t r e l e s o r g a n i -
s a t i o n s f o r m e l l e s e t l e s r é s e a u x p e r s o n n e l s d a n s l e s u p p o r t d e s p e r s o n n e s 
â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e e s t u n e n é c e s s i t é d a n s n o s s o c i é t é s m o d e r n e s , 
e t c e p o u r u n e r a i s o n d ' e f f i c a c i t é d e s d e u x s y s t è m e s . L e p r o b l è m e c r u -
c i a l e s t d ' a s s u r e r l a c o e x i s t e n c e h e u r e u s e d e c e s d e u x m o n d e s m a l g r é 
l e u r s c a r a c t é r i s t i q u e s f o n d a m e n t a l e m e n t d i f f é r e n t e s . 

I l a p p a r a î t q u e l e s d i v e r s g r o u p e s ( p r o c h e s , p a r e n t é é l a r g i e , v o i s i n s 
a m i s e t o r g a n i s m e s f o r m e l s ) p e u v e n t r é a l i s e r d e f a ç o n o p t i m a l e l e s t â c h e s 
q u i c o r r e s p o n d e n t l e m i e u x à l e u r s s t r u c t u r e s e t à l e u r s c a r a c t é r i s t i -
q u e s . Ces g r o u p e s s o n t d i f f i c i l e m e n t i n t e r c h a n g e a b l e s e t i l e s t i l l u -
s o i r e d e p e n s e r q u e l ' o n p u i s s e i n t e r v e n i r d a n s l e s r e l a t i o n s d e s m e m b r e s 
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d e s g r o u p e s i n f o r m e l s d e f a ç o n à a u g m e n t e r s i g n i f i c a t i v e m e n t l e u r i m -
p l i c a t i o n d a n s l a r é p o n s e a u x b e s o i n s q u o t i d i e n s d ' a s s i s t a n c e a u x p e r s o n -
n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e . 

I l r e s t e d e s p o i n t s d ' i n t e r r o g a t i o n q u a n t à l a r é p a r t i t i o n o p t i m a l e d e s 
t â c h e s e n t r e l e s o r g a n i s m e s f o r m e l s e t l e s p r o c h e s . L a d i v e r s i t é d e s 
s i t u a t i o n s c o n c r è t e s e t l ' i m p o r t a n c e d e s f a c t e u r s s u b j e c t i f s d a n s l ' i m -
p a c t d e l a s i t u a t i o n d ' a s s i s t a n c e n e p e u v e n t t o u t e f o i s ê t r e i g n o r é e s . 

P o u r s a p a r t , T w i g g p r é s e n t e t r o i s m o d è l e s t h é o r i q u e s d e r e l a t i o n s p o s -
s i b l e s e n t r e l e s a i d a n t s n a t u r e l s e t l e s s e r v i c e s f o r m e l s : l e s a i d a n t s 
p e u v e n t ê t r e c o n s i d é r é s s o i t comme d e s r e s s o u r c e s , s o i t comme d e s p a r -
t e n a i r e s , s o i t e n f i n comme d e s c o - c l i e n t s . 

A u Q u é b e c comme d a n s l a p l u p a r t d e s s o c i é t é s o c c i d e n t a l e s , l e m o d è l e 
d o m i n a n t q u i p r é v a u t d a n s l ' a l l o c a t i o n d e s s e r v i c e s e s t c e l u i q u i c o n -
s i d è r e l e s a i d a n t s d ' a b o r d comme d e s r e s s o u r c e s . Dans c e m o d è l e , l e b u t 
c e n t r a l d e s o r g a n i s m e s q u i o f f r e n t d e s s e r v i c e s f o r m e l s e s t d e m a i n t e n i r 
e t , s i p o s s i b l e , d ' a c c r o î t r e l e n i v e a u d e s u p p o r t i n f o r m e l . L a c r a i n t e 
q u e l e s s e r v i c e s f o r m e l s n e se s u b s t i t u e n t a u s o u t i e n i n f o r m e l e s t om-
n i p r é s e n t e e t l a p r é o c c u p a t i o n p o u r l e b i e n - ê t r e o u l a q u a l i t é d e v i e d e s 
a i d a n t s n a t u r e l s e s t p l u t ô t m a r g i n a l e . 

L ' i m p a c t d e l ' a i d e f o r m e l l e s u r l ' e n g a g e m e n t d e s p r o c h e s 

Dans l ' é t a t a c t u e l d e l a r e c h e r c h e , i l e s t r a i s o n n a b l e d e c r o i r e q u e l a 
p r é s e n c e d e s e r v i c e s f o r m e l s n ' e n t r a î n e n t p a s u n d é s e n g a g e m e n t d e s p r o -
c h e s m a i s t o u t a u p l u s u n e r é o r i e n t a t i o n d e l e u r s a c t i v i t é s d e s o u t i e n 
e t q u e , p a r c o n s é q u e n t , l a c r a i n t e d ' u n p h é n o m è n e d e s u b s t i t u t i o n n ' e s t 
p a s f o n d é e . 

P a r a i l l e u r s , l e s r e c h e r c h e s r é c e n t e s t e n d e n t à d é m o n t r e r q u e l ' i n s u f -
f i s a n c e d e s e r v i c e s f o r m e l s o u l e u r a p p a r i t i o n t r o p t a r d i v e r i s q u e n t d e 
c o n s t i t u e r u n r é e l d é s i n c i t a t i f à l ' a i d e d e s p r o c h e s e t d e c o n t r i b u e r à 
b r i s e r l e t i s s u s o c i a l p l u t ô t q u ' à l e r e n f o r c e r , e n p l u s d e m e t t r e u n 
l o u r d f a r d e a u s u r l e s é p a u l e s d e c e r t a i n e s p e r s o n n e s , p a r t i c u l i è r e m e n t 
s u r c e l l e s d e s f e m m e s . D ' u n e c e r t a i n e f a ç o n , l e s a i d a n t e s e t l e s a i d a n t s 
n ' o n t s o u v e n t d ' a u t r e s c h o i x q u e d e p r e n d r e t o u t e l a r e s p o n s a b i l i t é o u 
a u c u n e r e s p o n s a b i l i t é . 

D i v e r s m o y e n s d ' a i d e r l e s p e r s o n n e s a y a n t d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s 
e t l e u r s p r o c h e s 

D e v a n t l a r é a l i t é d e s i n c a p a c i t é s d é c o u l a n t d e s m a l a d i e s e t d e s t r a u m a -
t i s m e s , i l a p p a r a î t i m p o r t a n t d e t e n t e r d ' a b o r d e t a v a n t t o u t d e m i n i -
m i s e r l e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s e t l e s b e s o i n s d ' a i d e p a r d e s s e r -
v i c e s d e r é a d a p t a t i o n p o u r t o u t e s l e s p e r s o n n e s q u i p e u v e n t e n b é n é f i -
c i e r , y c o m p r i s l e s p e r s o n n e s â g é e s . 
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D a n s l a même v e i n e , i l a p p a r a î t p o s s i b l e e t s o u h a i t a b l e d e d i m i n u e r l e 
b e s o i n d ' a i d e d ' a u t r u i e n r é d u i s a n t l e s o b s t a c l e s a u f o n c t i o n n e m e n t d a n s 
l e s a c t i v i t é s d e l a v i e q u o t i d i e n n e . On p e u t y a r r i v e r p a r u n e a p p r o c h e 
m u l t i s e c t o r i e l l e i n c l u a n t p a r t i c u l i è r e m e n t l ' a p p o r t d u s e c t e u r d e l ' h a -
b i t a t i o n p o u r f a v o r i s e r d e s a d a p t a t i o n s a r c h i t e c t u r a l e s , e t d u s e c t e u r d e 
l a t e c h n o l o g i e q u i o f f r e d é j à d e s r é a l i s a t i o n s c o n c r è t e s , e n t r e a u t r e s 
d a n s l e d o m a i n e d e s o r t h è s e s , d e s p r o t h è s e s e t d e s t é l é - c o m m u n i c a t i o n s . 
L e s p e r s o n n e s â g é e s a y a n t d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s e t l e u r s p r o c h e s 
p o u r r a i e n t e n b é n é f i c i e r d a v a n t a g e . 

L a r é a d a p t a t i o n e t l a r é d u c t i o n d e s o b s t a c l e s o n t c e p e n d a n t l e u r s l i m i -
t e s . E n p l u s d e s b e s o i n s d ' o r d r e a f f e c t i f e t d u s o u t i e n m o r a l q u i n e 
p e u v e n t ê t r e c o m b l é s q u e p a r d e s c o n t a c t s h u m a i n s , p l u s i e u r s p e r s o n n e s 
o n t b e s o i n d ' a i d e p e r s o n n e l l e d a n s l ' e x é c u t i o n d e s t â c h e s d e l a v i e q u o -
t i d i e n n e . 

L ' u n d e s p r i n c i p a u x m o y e n s d e c o m p e n s e r l e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s , 
e t p a r l e f a i t même d e d i m i n u e r l e f a r d e a u d e s p r o c h e s , r é s i d e d a n s l e s 
d i v e r s t y p e s d e s e r v i c e s à d o m i c i l e . L e s é t u d e s d i s p o n i b l e s t e n d e n t à 
d é m o n t r e r q u e c e s s e r v i c e s f a v o r i s e n t d e f a ç o n s i g n i f i c a t i v e l e m a i n t i e n 
à d o m i c i l e d a n s d e s c o n d i t i o n s a d é q u a t e s , e t c e à d e s c o û t s m o i n d r e s q u e 
c e u x d e l ' h é b e r g e m e n t i n s t i t u t i o n n e l . C e t t e e f f i c a c i t é e s t c e p e n d a n t 
c o n d i t i o n n e l l e à l a p r é s e n c e d e s e r v i c e s s u f f i s a m m e n t i n t e n s i f s p o u r 
a v o i r u n i m p a c t r é e l s u r l a s a t i s f a c t i o n d e s b e s o i n s , e t o f f e r t s d e p r é -
f é r e n c e a v a n t l ' a p p a r i t i o n d ' u n e s i t u a t i o n d e c r i s e . 

I l e s t a u s s i d e p l u s e n p l u s s o u v e n t q u e s t i o n d e s e r v i c e s d e r é p i t v i s a n t 
à d i m i n u e r l e s t r e s s e t l a f a t i g u e d e s a i d a n t s n a t u r e l s e n l e s r e l e v a n t 
t e m p o r a i r e m e n t d e l e u r f o n c t i o n . L e r é p i t e t l e d é p a n n a g e p e u v e n t , e n 
g r a n d e p a r t i e , ê t r e c o n s i d é r é s b i e n p l u s comme u n e c o n s é q u e n c e d e s s e r -
v i c e s d e s o u t i e n q u e comme d e s s e r v i c e s a y a n t l e u r s p é c i f i c i t é p r o p r e . 
D ' a i l l e u r s , l a p e r t i n e n c e d u d é v e l o p p e m e n t d ' u n r é s e a u d e s e r v i c e s d e 
r é p i t p a r a l l è l e a u r é s e a u d e s e r v i c e s g é n é r a u x d e m a i n t i e n à d o m i c i l e 
n ' e s t p a s d é m o n t r é e . 

L a m a j o r i t é d e s i n t e r v e n a n t s e t d e s c h e r c h e u r s c o n c l u e n t q u e l e s s e r v i c e s 
d e r é p i t d i m i n u e n t l e f a r d e a u d e s a i d a n t s . L e s s e r v i c e s f r é q u e n t s , d i -
v e r s i f i é s e t o f f e r t s à d o m i c i l e s e m b l e n t a v o i r l e u r p r é f é r e n c e . T o u t e -
f o i s , d a n s p l u s i e u r s p r o j e t s o n o b s e r v e d e s d i f f i c u l t é s à r e j o i n d r e l e s 
a i d a n t s e t u n e r é t i c e n c e d e c e s d e r n i e r s à u t i l i s e r l e s s e r v i c e s o f f e r t s . 

L e s r é s u l t a t s d e r e c h e r c h e s s o n t m o i n s c o n c l u a n t s s u r l a c a p a c i t é d e t e l s 
s e r v i c e s d e r e t a r d e r o u d ' é v i t e r l ' h é b e r g e m e n t . L e s e f f e t s s e m b l e n t 
d i f f é r e n t s s e l o n q u ' i l s s ' a d r e s s e n t a u x c o n j o i n t s o u a u x e n f a n t s a d u l t e s . 
L ' e f f i c a c i t é d e l ' h é b e r g e m e n t t e m p o r a i r e u t i l i s é p o u r a c c o r d e r d u r é p i t à 
l ' a i d a n t n ' e s t p a s d é m o n t r é e ; l a r é s u l t a t s d ' é v a l u a t i o n f o n t é t a t d ' u n 
c e r t a i n n o m b r e d e p r o b l è m e s , p a r t i c u l i è r e m e n t p o u r l e s p e r s o n n e s a t t e i n -
t e s d e d é m e n c e s é n i l e . 
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D e p u i s q u e l q u e s a n n é e s , a u Québec comme d a n s p l u s i e u r s p a y s , o n o b s e r v e 
l e d é v e l o p p e m e n t d e l a f o r m u l e de l ' a l l o c a t i o n f i n a n c i è r e v e r s é e d i r e c t e -
m e n t a u x p e r s o n n e s p o u r q u ' e l l e s se p r o c u r e n t e l l e s - m ê m e s l e s s e r v i c e s 
d e s t i n é s à c o m p e n s e r l e u r s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s . L e s m o d a l i t é s 
d ' a p p l i c a t i o n s o n t d i v e r s i f i é e s . Nous n ' a v o n s p a s t r o u v é de r e c h e r c h e s 
a p p r o f o n d i e s s u r l e s i m p l i c a t i o n s e t l e s i m p a c t s de c e t t e m e s u r e . L e s 
é t u d e s d i s p o n i b l e s s o u l i g n e n t d e s a v a n t a g e s ( m e i l l e u r c o n t r ô l e p a r l e s 
p e r s o n n e s d i r e c t e m e n t c o n c e r n é e s , p o s s i b i l i t é d e r e c o n n a i s s a n c e c o n c r è t e 
de l a c o n t r i b u t i o n d e s p r o c h e s , é c o n o m i e s f i n a n c i è r e s , . . . ) e t d e s i n c o n -
v é n i e n t s o u d a n g e r s ( d i f f i c u l t é s d e g e s t i o n , r i s q u e s d ' a b u s , r i s q u e s de 
m o d i f i c a t i o n s d e s d y n a m i q u e s f a m i l i a l e s , p r é c a r i s a t i o n d e s e m p l o i s , . . . ) . 

E n f i n , d i f f é r e n t e s a p p r o c h e s d ' i n f o r m a t i o n , de f o r m a t i o n e t d e s u p p o r t 
s o n t p o s s i b l e s p o u r a i d e r l e s p e r s o n n e s - s o u t i e n s e l l e s - m ê m e s à c o m p o s e r 
a v e c l a s o u f f r a n c e m o r a l e e t l e s t r e s s a s s o c i é s à l a s i t u a t i o n q u ' e l l e s 
v i v e n t , p a r t i c u l i è r e m e n t c e l l e s q u i s o u t i e n n e n t u n c o n j o i n t o u u n p a r e n t 
a t t e i n t de démence s é n i l e de t y p e A l z h e i m e r o u a u t r e s . 

L e s é t u d e s é v a l u a t i v e s s u r l ' e f f i c a c i t é d e s g r o u p e s d e s u p p o r t s o n t , d a n s 
l ' e n s e m b l e , d e t y p e a n e c d o t i q u e e t o b s e r v e n t g é n é r a l e m e n t u n e s a t i s f a c -
t i o n d e s p a r t i c i p a n t s . L e s q u e l q u e s é t u d e s q u i u t i l i s e n t d e s m é t h o d e s 
p l u s r i g o u r e u s e s n o t e n t p e u o u p a s d e d i f f é r e n c e e n t r e l e s g r o u p e s e x -
p é r i m e n t a u x e t l e s g r o u p e s de c o n t r ô l e . P a r a i l l e u r s , c e s g r o u p e s sem-
b l e n t p l u s a p p r o p r i é s p o u r d e s f o n c t i o n s de s u p p o r t e t d ' é c h a n g e s q u e 
p o u r r e m p l i r u n e f o n c t i o n " t h é r a p e u t i q u e " . L à a u s s i , l a s o u p l e s s e e s t d e 
m i s e p o u r a s s u r e r l e r e s p e c t d u c h e m i n e m e n t d e c h a c u n . 

DES P ISTES D ' A C T I O N ET DE RECHERCHE 

Des c o n n a i s s a n c e s a c q u i s e s j u s q u ' à m a i n t e n a n t se d é g a g e n t u n c e r t a i n 
n o m b r e d ' e n s e i g n e m e n t s u t i l e s q u i n o u s p e r m e t t e n t d e p r o p o s e r q u e l q u e s 
p i s t e s d ' a c t i o n e t de r e c h e r c h e s . De n a t u r e g é n é r a l e , e l l e s p o u r r o n t 
c e p e n d a n t f a i r e l ' o b j e t d ' a n a l y s e s e t de r e c o m m a n d a t i o n s p l u s s p é c i f i q u e s 
d a n s l e c a d r e d ' o p é r a t i o n s p a r t i c u l i è r e s s o i t a u n i v e a u c e n t r a l ( l é g i s l a -
t i o n s , o r i e n t a t i o n s , a l l o c a t i o n d e s r e s s o u r c e s ) , s o i t a u n i v e a u r é g i o n a l 
( o r g a n i s a t i o n d e s s e r v i c e s , c r i t è r e s d ' a d m i s s i o n ) o u l o c a l ( p l a n s d e 
s e r v i c e s i n d i v i d u a l i s é s , p r i o r i s a t i o n d a n s l ' a l l o c a t i o n d e s s e r v i c e s ) . 

Des p i s t e s d ' a c t i o n 

I l a p p a r a î t d ' a b o r d e s s e n t i e l de p o s e r d e s a c t i o n s p o u r d i m i n u e r l e 
r e c o u r s à l ' a i d e d e s p r o c h e s , d ' u n e p a r t , e n m i n i m i s a n t l e s i n c a p a c i t é s 
p a r l e s m e s u r e s d e r é a d a p t a t i o n a p p r o p r i é e s e t , d ' a u t r e p a r t , e n d i m i -
n u a n t l e s o b s t a c l e s a u x a c t i v i t é s d e l a v i e q u o t i d i e n n e p a r u n e a p p r o c h e 
m u l t i s e c t o r i e l l e . 

L a r e c o n n a i s s a n c e d e l ' a p p o r t p r i m o r d i a l d e s p r o c h e s p a r l ' e n s e m b l e d e s 
a c t e u r s c o n c e r n é s e s t u n e d e u x i è m e p i s t e d ' a c t i o n . C e t t e r e c o n n a i s s a n c e 
p e u t s ' e x p r i m e r c o n c r è t e m e n t e n f a v o r i s a n t u n e p a r t i c i p a t i o n d e s p e r s o n -
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n é s a y a n t b e s o i n d ' a i d e e t d e l e u r s p r o c h e s à l a d é f i n i t i o n d e l e u r s 
b e s o i n s r e s p e c t i f s , t o u t comme à l ' e x e r c i c e p a r c e s p e r s o n n e s d ' u n p o u -
v o i r r é e l s u r l e c h o i x d e s m o y e n s à m e t t r e e n o e u v r e p o u r y r é p o n d r e . 

I l i m p o r t e q u e c e t t e r e c o n n a i s s a n c e s ' a c c o m p a g n e d ' u n g r a n d r e s p e c t d e s 
l i m i t e s o b j e c t i v e s e t s u b j e c t i v e s d e s a i d a n t s n a t u r e l s . A i n s i , y a - t - i l 
l i e u d e r e p e n s e r l a t e n d a n c e a c t u e l l e à r é s e r v e r o u à a c c o r d e r l a p r i o -
r i t é d ' a c c è s a u x s e r v i c e s a u x p e r s o n n e s q u i n e p e u v e n t c o m p t e r s u r l ' a i d e 
d e l e u r s p r o c h e s , à c e l l e s q u i s o n t e n s i t u a t i o n d e c r i s e o u a u x a i d a n t s 
q u i o n t d é j à a t t e i n t o u d é p a s s é l e u r s l i m i t e s . Un i n v e s t i s s e m e n t a c c r u 
d a n s l e s s e r v i c e s d e b a s e a u x p e r s o n n e s a y a n t d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n -
n e l l e s i m p o r t a n t e s e s t s u s c e p t i b l e d e s a u v e g a r d e r l ' e n g a g e m e n t d e s p r o -
c h e s l à o ù i l s s o n t i r r e m p l a ç a b l e s e t d ' é v i t e r l ' é p u i s e m e n t d e c e s d e r -
n i e r s , é p u i s e m e n t q u i c o n d u i t s o u v e n t à d e s p r i s e s e n c h a r g e t o t a l e e n 
m i l i e u x i n s t i t u t i o n n e l s . 

A u t r e p i s t e d ' a c t i o n q u i d é c o u l e d e s e n s e i g n e m e n t s d e l a r e c h e r c h e e t d e 
l a p r a t i q u e d e s i n t e r v e n a n t s , c ' e s t l a n é c e s s i t é d ' o f f r i r u n é v e n t a i l d e 
s e r v i c e s q u i p e r m e t t e n t j u s t e m e n t d e r é p o n d r e à l a d i v e r s i t é d e s s i t u a -
t i o n s v é c u e s p a r l e s p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e e t l e u r s p r o -
c h e s . I l n e s u f f i t t o u t e f o i s p a s d ' a v o i r u n e gamme é t e n d u e d e s e r v i c e s ; 
i l e s t t o u t a u s s i e s s e n t i e l q u e l e u r mode d ' o r g a n i s a t i o n e t d e d i s p e n s a -
t i o n a s s u r e l a s o u p l e s s e r e q u i s e p o u r p e r m e t t r e u n e a d a p t a t i o n r a p i d e a u x 
b e s o i n s e t a u x a t t e n t e s d e s c l i e n t è l e s ( e t n o n l ' i n v e r s e ) . 

C e t t e d i v e r s i t é d e s f o r m e s d ' a i d e a u r a i t g r a n d a v a n t a g e à s ' i n s c r i r e d a n s 
d e s p l a n s d e s e r v i c e s i n d i v i d u a l i s é s e t m u l t i s e c t o r i e l s é t a b l i s a v e c l e s 
p e r s o n n e s d i r e c t e m e n t c o n c e r n é e s ( c l i e n t s e t p r o c h e s ) comme a c t e u r s p r i n -
c i p a u x , à ê t r e c o o r d o n n é s p a r u n e p e r s o n n e r e s p o n s a b l e e t , i d é a l e m e n t , à 
s ' a c c o m p a g n e r d ' u n b u d g e t p r o p r e . 

E n f i n , l e t r a v a i l d e s p r a t i c i e n s r e s p o n s a b l e s d e l ' é v a l u a t i o n d e s b e -
s o i n s , d e l ' a l l o c a t i o n d e s s e r v i c e s e t d e l ' o r i e n t a t i o n d e s p e r s o n n e s 
e s t c o m p l e x e . C e t t e c o m p l e x i t é e s t d u e n o n s e u l e m e n t a u x c o n n a i s s a n c e s 
r e q u i s e s m a i s é g a l e m e n t à l ' e m p a t h i e e t d e s a t t i t u d e s i n d i s p e n s a b l e s à 
u n e b o n n e c o m p r é h e n s i o n d e s d y n a m i q u e s v é c u e s p a r l e s p e r s o n n e s a y a n t d e s 
l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s e t l e u r s p r o c h e s . A u s s i a p p a r a î t - i l i m p o r t a n t 
d ' i n v e s t i r d a v a n t a g e d a n s l e u r f o r m a t i o n . 

Des p i s t e s d e r e c h e r c h e s 

U n c e r t a i n n o m b r e d ' é t u d e s n o u s a p p a r a i s s e n t p r i o r i t a i r e s p o u r r é p o n d r e à 
d e s q u e s t i o n s q u i n ' o n t p a s e n c o r e f a i t l ' o b j e t d ' u n e x a m e n a p p r o f o n d i : 

É t u d e s p r o s p e c t i v e s s u r l e s e n s e t l ' i m p o r t a n c e d e s i m p a c t s d e f a c -
t e u r s d é m o g r a p h i q u e s e t d e c o u r a n t s s o c i a u x s u r l e s b e s o i n s d e s e r -
v i c e s d e s f u t u r e s p e r s o n n e s â g é e s e t s u r l ' o f f r e d e s o u t i e n p a r l e s 
p r o c h e s . 
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R e c h e r c h e s s u r l a n a t u r e e t l ' i m p o r t a n c e r e l a t i v e d e s f a c t e u r s q u i 
i n f l u e n c e n t l e v é c u e t l e c o m p o r t e m e n t d e s p e r s o n n e s . L ' u t i l i s a t i o n 
d e d e v i s d e r e c h e r c h e p l u s r i g o u r e u x ( a p p r o c h e l o n g i t u d i n a l e a v e c 
g r o u p e s c o n t r ô l e s ) d e v r a i t p e r m e t t r e d ' a l l e r p l u s l o i n s u r c e s 
a s p e c t s . 

É t u d e s p o r t a n t s u r d i v e r s a s p e c t s d e l a j o n c t i o n e n t r e l e s s e r v i c e s 
f o r m e l s e t l ' a i d e n a t u r e l l e : l ' é l a b o r a t i o n d ' o u t i l s d ' é v a l u a t i o n 
d e s b e s o i n s , l a r é p a r t i t i o n o p t i m a l e d e s t â c h e s e n t r e l e s p r o c h e s e t 
l e s o r g a n i s m e s f o r m e l s , l ' e f f i c a c i t é d e s d i v e r s e s f o r m e s d ' i n t e r v e n -
t i o n , l ' é v a l u a t i o n d e s e x p é r i e n c e s a c t u e l l e s d e f i n a n c e m e n t p e r s o n -
n a l i s é , l ' i m p a c t d e s d i v e r s p r o g r a m m e s s o c i a u x s u r l e s m o d e s d e v i e 
f a m i l i a u x e t l e s l i e n s de s o l i d a r i t é , e t c . 

I m p l a n t a t i o n d ' u n p r o j e t - p i l o t e d e s t i n é à é v a l u e r l ' u t i l i t é e t l ' e f -
f i c a c i t é d u p l a n d e s e r v i c e s p o u r a s s u r e r l a c o o r d i n a t i o n d e s m e s u -
r e s d e s o u t i e n a u x p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e e t à l e u r s 
p r o c h e s . 
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A V A N T - P R O P O S 

C e t t e r e v u e d e 1 i t t é r a t u r e e t c e s r é f l e x i o n s s ' i n s c r i v e n t d a n s 1 e c a d r e 

d ' u n p r o g r a m m e d ' é v a l u a t i o n s u r l e p r o c e s s u s d e r é p o n s e a u x b e s o i n s d e 

l o n g u e d u r é e d e s p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e e n t r e p r i s à l a 

d i r e c t i o n d e 1 ' E v a l u a t i o n d u m i n i s t è r e d e l a S a n t é e t d e s S e r v i c e s s o -

c i a u x d e p u i s 1 9 8 8 ( 1 9 , 1 7 2 ) . 

Ce p r o g r a m m e , s o u s l a d i r e c t i o n d e S u z a n n e D ' A n n u n z i o , a p o u r b u t s d e 

m i e u x c o m p r e n d r e l e s f a c t e u r s q u i i n f l u e n c e n t l e s d é c i s i o n s d ' a l l o c a t i o n 

d e s e r v i c e s e t d ' o r i e n t a t i o n d e s p e r s o n n e s â g é e s v e r s l e s d i v e r s e s r e s -

s o u r c e s ( d o m i c i l e , h é b e r g e m e n t , e t c . ) e t d ' i d e n t i f i e r d e s m o y e n s e f f i -

c i e n t s p o u r a m é l i o r e r n o t r e r é p o n s e a u x b e s o i n s , p a r t i c u l i è r e r n e n t e n 

t e r m e s d e q u a l i t é d e v i e p o u r c e s p e r s o n n e s e t l e u r s p r o c h e s . 

Le p r o g r a m m e d ' é v a l u a t i o n s ' a p p u i e s u r u n m o d è l e c o n c e p t u e l i l l u s t r a n t 

l ' i n f l u e n c e p o t e n t i e l l e d e d i v e r s f a c t e u r s s u r l e p r o c e s s u s d e demande d e 

s e r v i c e s e t s u r l e p r o c e s s u s de r é p o n s e a u x b e s o i n s ( f a c t e u r s l i é s à 

l ' i n d i v i d u e t à s o n e n v i r o n n e m e n t i m m é d i a t o u e n c o r e à l ' o r g a n i s a t i o n d e 

l a d i s p e n s a t i o n d e s s e r v i c e s ) . L a p r é s e n t e é t u d e e x p l o r e u n e d i m e n s i o n 

f o n d a m e n t a l e d e l ' e n v i r o n n e m e n t d e l a p e r s o n n e â g é e e n p e r t e d ' a u t o n o m i e , 

s o i t l e s o u t i e n de s e s p r o c h e s . 

I l i m p o r t e d e m e n t i o n n e r l a c o l l a b o r a t i o n de p l u s i e u r s p e r s o n n e s à l a 

r é a l i s a t i o n d e ce d o c u m e n t . Nous d e v o n s e n p a r t i c u l i e r r e m e r c i e r l e s 

p e r s o n n e s s u i v a n t e s d o n t n o u s a v o n s s o l l i c i t é 1 ' e x p e r t i s e e t q u i o n t 

f o u r n i d e p r é c i e u s e s s u g g e s t i o n s q u i n o u s o n t p e r m i s d ' e n e n r i c h i r l e 

c o n t e n u . 

m o n s i e u r Y v o n B r u n e l l e , c h e r c h e u r , s e r v i c e d e l ' É v a l u a t i o n - r e c o u -
v r e m e n t d e l a s a n t é , M . S . S . S . 

madame L o u i s e G a r n e a u - M e u n i e r , c h a r g é e d e p r o g r a m m e , s e r v i c e d e s 
P r o g r a m m e s à l a c o m m u n a u t é , M . S . S . S . 



x v i i i -

madame S y l v i e J u t r a s , P h . D . , c h e r c h e u r e , G r o u p e d e r e c h e r c h e s u r l e s 
a s p e c t s s o c i a u x d e l a p r é v e n t i o n , D é p a r t e m e n t d e p s y c h o l o g i e , U n i -
v e r s i t é d e M o n t r é a l 

madame P a u l e L a d o u c e u r , ra.d., D é p a r t e m e n t d e s a n t é c o m m u n a u t a i r e , 
H ô p i t a l d u S t - S a c r e m e n t 

m o n s i e u r J a c q u e s R o y , c h e r c h e u r , C e n t r e d e r e c h e r c h e s u r l e s s e r -
v i c e s c o m m u n a u t a i r e s , U n i v e r s i t é L a v a l 

madame J u d i t h S t r y c k m a n , c h e f d u s e r v i c e d e r e c h e r c h e s , p o l i t i q u e s 
e t a n a l y s e s , C o n s e i l c o n s u l t a t i f n a t i o n a l s u r l e T r o i s i è m e A g e . 

Madame S u z a n n e D ' A n n u n z i o , c h e f d u s e r v i c e É v a l u a t i o n - r é a d a p t a t i o n e t 

s e r v i c e s d e l o n g u e d u r é e a a s s u r é l e s u i v i e t l ' e n c a d r e m e n t à t o u t e s l e s 

é t a p e s d e l a r e c h e r c h e . M o n s i e u r L é a n d r e B i l o d e a u , c h e f d u s e r v i c e É v a -

l u a t i o n - p r é v e n t i o n e t s e r v i c e s c o m m u n a u t a i r e s e t madame S y l v i e D i l l a r d , 

d i r e c t r i c e à l a d i r e c t i o n d e l ' É v a l u a t i o n o n t a u s s i c o n t r i b u é a u s u i v i 

d e s t r a v a u x e t f o u r n i d e p r é c i e u x c o m m e n t a i r e s . T r o i s c h e r c h e u r s e t 

c o l l è g u e s d e t r a v a i l o n t é g a l e m e n t a p p o r t é d e s s u g g e s t i o n s f o r t p e r t i n e n -

t e s : mesdames L u c i e B é l a n g e r e t L y s e t t e T r a h a n e t m o n s i e u r A l a i n S a u -

c i e r . 

I l f a u t a u s s i s o u l i g n e r 1 ' e x c e l l e n t t r a v a i l d e m o n s i e u r G i l l e s P i c a r d 

p o u r l e r e p é r a g e d o c u m e n t a i r e e t d e mesdames D i a n e B e a u l é e t L i s e L a -

p o i n t e p o u r l e t r a i t e m e n t d e t e x t e e t l a m i s e e n p a g e . 



I N T R O D U C T I O N 

D e p u i s u n e q u i n z a i n e d ' a n n é e s , s ' e s t d é v e l o p p é p r o g r e s s i v e m e n t , a u Q u é b e c 

comme a i l l e u r s , u n c o n s e n s u s s u r 1 ' o p p o r t u n i t é d e c r é e r l e s c o n d i t i o n s 

n é c e s s a i r e s p o u r p e r m e t t r e a u x p e r s o n n e s â g é e s comme a u x a u t r e s g r o u p e s 

a y a n t d e s i n c a p a c i t é s o u d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s d e d e m e u r e r d a n s 

u n m i l i e u n a t u r e l , d a n s l a " c o m m u n a u t é " . 

P r e m i è r e r a i s o n i n v o q u é e , l e d é s i r même d e c e s p e r s o n n e s q u i y v o i e n t l a 

p o s s i b i l i t é d ' u n e m e i l l e u r e q u a l i t é d e v i e e t s u r t o u t l a p r é s e r v a t i o n d e 

l e u r a u t o n o m i e c ' e s t - à - d i r e l a p o s s i b i l i t é d e g a r d e r l e c o n t r ô l e s u r l e u r 

p r o p r e v i e , d e d é c i d e r c e q u i e s t b o n p o u r e l l e s . 

C e t i n t é r ê t p o u r l e m a i n t i e n à d o m i c i l e d e s p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e 

d ' a u t o n o m i e s ' e s t d é v e l o p p é é g a l e m e n t , f a u t - i l l e r a p p e l e r , a u c o u r s 

d ' u n e p é r i o d e d e r e m i s e e n q u e s t i o n d e 1 ' É t a t - P r o v i d e n c e , a l o r s q u e c o m -

m e n ç a i t à se m a n i f e s t e r u n e v o l o n t é d e l i m i t e r l ' a c c r o i s s e m e n t d e s d é p e n -

s e s p u b l i q u e s d a n s l e s d o m a i n e s s o c i a u x e t , e n c o r o l l a i r e , o ù é t a i e n t 

l a n c é s d e s a p p e l s r é p é t é s à u n e p r i s e o u à u n e r e p r i s e e n c h a r g e p a r l e s 

i n d i v i d u s e t l e s c o m m u n a u t é s d e l e u r s a n t é e t d e s r é p o n s e s à l e u r s b e -

s o i n s s o c i a u x . 

C e t t e o p t i o n s ' i m p o s e p a r a i l l e u r s à u n e é p o q u e o ù l a t e n t a t i o n e s t f o r t e 

d e c é d e r à u n e c e r t a i n e p a n i q u e d e v a n t l a c r o i s s a n c e a c c é l é r é e , t a n t e n 

n o m b r e a b s o l u q u ' e n p r o p o r t i o n d e l a p o p u l a t i o n d i t e " a c t i v e " , d e l a 

p o p u l a t i o n â g é e - e t s u r t o u t t r è s â g é e - e t d e v a n t l a p r e s s i o n a c t u e l l e 

e t a n t i c i p é e q u ' e n t r a î n e c e t t e c r o i s s a n c e s u r l a d e m a n d e d e s e r v i c e s 

m é d i c a u x e t s o c i a u x . 
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C ' e s t d a n s c e c o n t e x t e q u e l ' a p p o r t r é e l o u p o t e n t i e l d e s r é s e a u x i n f o r -

m e l s d e s u p p o r t s o c i a l e t e n p a r t i c u l i e r l e r ô l e d e l a f a m i l l e d a n s l e 

s o u t i e n d e s p e r s o n n e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e s o n t d e v e n u s d e s s u j e t s d e 

g r a n d i n t é r ê t p o u r l e s d é c i d e u r s comme p o u r l e s c h e r c h e u r s , l e s p l a n i f i -

c a t e u r s e t l e s i n t e r v e n a n t s s a n s o u b l i e r l e s f a m i l l e s e t l e s p e r s o n n e s 

â g é e s e l l e s - m ê m e s . R e c h e r c h e s , c o l l o q u e s , a r t i c l e s d a n s l e s r e v u e s s a -

v a n t e s o u d a n s l e s j o u r n a u x e t l e s p é r i o d i q u e s à g r a n d t i r a g e , r e p o r t a g e s 

t é l é v i s é s , e x p é r i e n c e s d i v e r s e s se m u l t i p l i e n t e t e n f o n t f o i . 

A u s s i n o u s a p p a r a i t - i l n é c e s s a i r e d ' a l l e r a u - d e l à d e s d i s c o u r s n o s t a l g i -

q u e s s u r l e s v e r t u s f a m i l i a l e s e t " c o m m u n a u t a i r e s " d a n s l e s o u t i e n d e s 

p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e , a u - d e l à a u s s i d e s a f f i r m a t i o n s s u r 

1 ' i n c a p a c i t é d e 1 ' É t a t d ' a s s u r e r à 1 ' a v e n i r l e même n i v e a u d e s e r v i c e s 

a u x p e r s o n n e s â g é e s . Nous t e n t o n s p l u t ô t d e d é g a g e r , à p a r t i r d e s c o n -

n a i s s a n c e s a c q u i s e s i c i e t a i l l e u r s , d e s a v e n u e s d ' a c t i o n e t d e r e c h e r -

c h e s v i s a n t à f a v o r i s e r u n e c o l l a b o r a t i o n r é e l l e e t e f f i c a c e e n t r e l e s 

p e r s o n n e s â g é e s , l e u r s a i d a n t s n a t u r e l s e t l e r é s e a u f o r m e l d e s e r v i c e s . 
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P R É S E N T A T I O N E T C O N T E N U D U D O C U M E N T 

I l e x i s t e d é j à u n e a b o n d a n t e l i t t é r a t u r e s u r l a q u e s t i o n d e l ' a i d e a p p o r -

t é e p a r l e s p r o c h e s a u x p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e , l i t t é r a t u r e 

q u i a d é j à f a i t 1 ' o b j e t d ' u n c e r t a i n n o m b r e d e s y n t h è s e s q u i e n p r é s e n -

t e n t à l a f o i s l e s l i m i t e s m é t h o d o l o g i q u e s e t l e s r é s u l t a t s ( 4 8 , 7 7 , 8 4 , 

1 2 0 , 1 4 2 ) . 

L ' i n t e n t i o n d e c e d o c u m e n t n ' e s t p a s d e r e f a i r e u n e r e v u e s y s t é m a t i q u e e t 

e x h a u s t i v e d e l a l i t t é r a t u r e e x i s t a n t e m a i s : 

d ' a s s u r e r u n e p l u s l a r g e d i f f u s i o n d e c e q u i e s t d é j à c o n n u e t d e 

f o u r n i r u n i n s t r u m e n t d e r é f é r e n c e e t d e r é f l e x i o n à d e s p e r s o n n e s 

c o n c e r n é e s p a r l a q u e s t i o n : g r o u p e s d e p e r s o n n e s â g é e s , p l a n i f i c a -

t e u r s , a d m i n i s t r a t e u r s e t i n t e r v e n a n t s ; 

d ' e x p l o r e r q u e l q u e s q u e s t i o n s q u i , à p r e m i è r e v u e , s e m b l e n t m o i n s 

b i e n d o c u m e n t é e s ; 

d e f a i r e l e l i e n e n t r e d ' u n e p a r t l e s c o n n a i s s a n c e s a c q u i s e s s u r l e 

p h é n o m è n e d e l ' a i d e p a r l e s p r o c h e s e t d ' a u t r e p a r t l e s o r i e n t a t i o n s 

e t p r a t i q u e s d e n o s p o l i t i q u e s e t p r o g r a m m e s d e s o u t i e n à d o m i c i l e ; 

d ' i d e n t i f i e r d e s p i s t e s d ' a c t i o n s e t d e r e c h e r c h e s p o u r e n a r r i v e r à 

u n e v é r i t a b l e c o l l a b o r a t i o n e n t r e l e s p e r s o n n e s â g é e s , l e s f a m i l l e s 

e t l ' É t a t . 

N o u s a v o n s c h o i s i d e l i m i t e r n o t r e e x a m e n e t n o t r e r e c h e r c h e d o c u m e n t a i r e 

à 1 ' a i d e d e s p r o c h e s a u x p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e v i v a n t à 

d o m i c i l e même s i l e s p r o c h e s c o n s t i t u e n t u n e s o u r c e d ' a i d e i m p o r t a n t e 

p o u r u n e t r è s l a r g e p r o p o r t i o n d e s p e r s o n n e s d e t o u t â g e a y a n t d e s l i m i -

t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s , e t e n p a r t i c u l i e r p o u r l e s e n f a n t s . N o u s sommes 
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b i e n c o n s c i e n t s q u e d e s q u e s t i o n s s p é c i f i q u e s à c e s a u t r e s g r o u p e s s o n t 

p a r l e f a i t même p a s s é e s s o u s s i l e n c e . R e s t e q u ' u n e b o n n e p a r t i e d e c e 

q u i y e s t é n o n c é - p a r t i c u l i è r e m e n t l e s p i s t e s d ' a c t i o n - p e u t s ' a p -

p l i q u e r à l ' a i d e p a r l e s p r o c h e s à t o u t e s l e s p e r s o n n e s a y a n t d e s l i m i t a -

t i o n s f o n c t i o n n e l l e s , i n d é p e n d a m m e n t d e l e u r â g e . 

L e s r e v u e s d e l i t t é r a t u r e d é j à d i s p o n i b l e s o n t s e r v i d e p o i n t d e d é p a r t 

à n o t r e d é m a r c h e . P o u r l a m i s e à j o u r d e c e s t r a v a u x e t p o u r e x p l o r e r 

l e s t h è m e s s u r l e s q u e l s n o u s n ' a v o n s p u r e p é r e r d e t e l l e s s y n t h è s e s , 

n o u s a v o n s c o n s u l t é q u e l q u e s b a s e s d e d o n n é e s ( M e d l i n e , S o c i o l o g i c a l 

A b s t r a c t s , F a m i l y R e s o u r c e s , S . I . M . E . G . ) e t s u r t o u t p r o c é d é a u d é p o u i l l e -

m e n t d e s p r i n c i p a u x p é r i o d i q u e s s p é c i a l i s é s e t d e s d i v e r s r é p e r t o i r e s d e 

r e c h e r c h e s s u b v e n t i o n n é e s . 

Le d o c u m e n t c o m p o r t e c i n q p a r t i e s p r i n c i p a l e s : 

P R E M I E R E P A R T I E : L E M Y T H E P O D É S E N G A G E M E N T D E S P R O C H E S 

C e t t e p a r t i e i l l u s t r e c e t t e c r o y a n c e p e r s i s t a n t e , p r é s e n t e d e s d o n -

n é e s q u i d é m o n t r e n t q u ' i l s ' a g i t b i e n l à d ' u n m y t h e e t s o u l i g n e l e s 

I i m i t e s o b j e c t i v e s a c t u e l l e s o u p r é v i s i b l e s à 1 ' e n g a g e m e n t d e s p r o -

c h e s . 

D E U X I E M E P A R T I E : L E S A I D A N T S N A T U R E L S 

I I s ' a g i t d ' u n e p a r t i e p l u t ô t d e s c r i p t i v e r e l a t a n t l e s r é s u l t a t s d e s 

e n q u ê t e s e t d e s r e c h e r c h e s q u i t e n t e n t e s s e n t i e l l e m e n t d e r é p o n d r e 

a u x q u e s t i o n s s u i v a n t e s : Q u i s o n t l e s a i d a n t s ? Que f o n t - i l s ? 

Comment v i v e n t - i l s l e u r s i t u a t i o n ? 

T R O I S I E M E P A R T I E : D E U X Q U E S T I O N S A N E P A S É L U D E R 

C e t t e t r o i s i è m e s e c t i o n p o r t e u n e a t t e n t i o n p l u s s p é c i f i q u e à d e u x 

q u e s t i o n s q u i p a r a i s s e n t i m p o r t a n t e s q u o i q u e p l u s r a r e m e n t t r a i t é e s : 

l e s r a i s o n s q u i m o t i v e n t l e s o u t i e n e t l e r e t r a i t d e s p r o c h e s 

e t 
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l ' a i d e p a r l e s p r o c h e s e t l a p r o b l é m a t i q u e d e s a b u s à l ' e n d r o i t 

d e s p e r s o n n e s â g é e s . 

Q U A T R I E M E P A R T I E : L E S A I D A N T S NATUBP-T-S E T l ' ^ T p R p o p i n g J . R 

C e t t e s e c t i o n a b o r d e d ' a b o r d u n c e r t a i n n o m b r e d e q u e s t i o n s c r u -

c i a l e s p a r r a p p o r t à c e t t e p r o b l é m a t i q u e : m o d è l e s d e r e l a t i o n , 

q u e s t i o n d e l a " s u b s t i t u t i o n " , u t i l i t é d e 1 ' a i d e f o r m e l l e p o u r l e s 

a i d a n t s . E l l e b r o s s e e n s u i t e u n t a b l e a u s y n t h é t i q u e d e s m o y e n s 

c o n c r e t s d ' a i d e r l e s p e r s o n n e s a y a n t d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s 

e t l e u r s p r o c h e s . E l l e s i g n a l e e n f i n l e s c o n c l u s i o n s d e s é t u d e s 

é v a l u a t i v e s s u r l ' e f f i c a c i t é o u l ' u t i l i t é d e d i v e r s e s a p p r o c h e s . 

C I N Q U I E M E P A R T I E : D E S P I S T E S D ' A C T I O N E T D E R E C H E R C H E 

C e t t e d e r n i è r e p a r t i e t e n t e d e d é g a g e r , à p a r t i r d ' u n e r é f l e x i o n s u r 

l e s c o n n a i s s a n c e s e x i s t a n t e s , u n c e r t a i n n o m b r e d e p i s t e s d ' a c t i o n 

e t d e r e c h e r c h e t o u c h a n t p l u s p a r t i c u l i è r e m e n t l a j o n c t i o n e n t r e 

l ' a i d e p a r l e s p r o c h e s e t l e r é s e a u f o r m e l . 





LES LIMITES DE I A RECHERCHE EXISTANTE 

M a l g r é l ' a m p l e u r q u ' i l a p r i s a u c o u r s de l a d e r n i è r e d é c e n n i e , l e c o r p u s 

d e r e c h e r c h e s s u r l ' a i d e p a r l e s p r o c h e s c o m p o r t e e n c o r e d e s l i m i t e s t a n t 

a u p l a n d e s a p p r o c h e s q u e d e s m é t h o d o l o g i e s q u i o n t é t é u t i l i s é e s j u s q u ' à 

m a i n t e n a n t ( 1 0 ) . I l r e s t e é g a l e m e n t d e s c h a m p s e n c o r e i n e x p l o r é s d o n t 

l ' é t u d e p o u r r a i t v e n i r m o d i f i e r c e r t a i n e s i d é e s r e ç u e s . 

L ' u n e d e s p r e m i è r e s d i f f i c u l t é s que 1 ' o n r e n c o n t r e e n a n a l y s a n t l e s 

r é s u l t a t s d e l a r e c h e r c h e e x i s t a n t e a t r a i t a u c o n t o u r p l u t ô t f l o u 

d e l a n o t i o n d e p e r s o n n e â g é e e n p e r t e d ' a u t o n o m i e q u e l a 1 i t t é r a -

t u r e a n g l o p h o n e i d e n t i f i e comme l e s " f r a i l e l d e r l y " e t de l a n o t i o n 

d e s o u t i e n o u d ' a i d e ( c a r e g i v i n g ) , s o i t l ' o f f r e de s o i n s e t s e r v i c e s 

p o u r c o m p e n s e r l e s i n c a p a c i t é s a s s o c i é e s à l a p e r t e d ' a u t o n o m i e . 

D ' u n e r e c h e r c h e à 1 ' a u t r e , c e s c o n c e p t s e t l e u r o p é r â t i o n n a l i s a t i o n 

n e c o r r e s p o n d e n t p a s n é c e s s a i r e m e n t à u n e même r é a l i t é . I l n ' e s t 

p a s t o u j o u r s f a c i l e d e d é l i m i t e r o ù f i n i t 1 ' é c h a n g e n o r m a l e n t r e 

m e m b r e s d ' u n e même f a m i l l e e t o ù commence 1 ' a i d e d e s t i n é e a com-

p e n s e r u n e r é e l l e i n c a p a c i t é p h y s i q u e o u m e n t a l e , o u e n c o r e de d é -

t e r m i n e r s ' i l s ' a g i t d ' u n s e r v i c e r e n d u p o u r c o m p e n s e r u n e 1 i m i t a -

t i o n f o n c t i o n n e l l e ( d ' o r d r e p h y s i q u e o u m e n t a l ) o u d ' u n s e r v i c e 

r e n d u p o u r c o m p e n s e r u n e l i m i t a t i o n c u l t u r e l l e r e l i é e a u p a r t a g e 

t r a d i t i o n n e l d e s r ô l e s s e l o n l e s s e x e s ( p a r t i c u l i è r e m e n t d a n s l e s 

s i t u a t i o n s d e c o h a b i t a t i o n ) . 

S a u f q u e l q u e s e x c e p t i o n s o ù 1 ' o n a p r o c é d é p a r é c h a n t i l l o n n a g e a u 

h a s a r d ( 8 5 , 1 3 4 , 1 5 3 , 1 5 9 , 1 6 2 ) , l e s c h e r c h e u r s o n t g é n é r a l e m e n t 

e m p l o y é d e u x s t r a t é g i e s p o u r r e c r u t e r d e s r é p o n d a n t s p o u r é t u d i e r l e 

p h é n o m è n e d e l ' a i d e p a r l e s p r o c h e s . C e r t a i n s o n t s o l l i c i t é l a p a r -

t i c i p a t i o n d e v o l o n t a i r e s p a r l ' i n t e r m é d i a i r e d e s m e d i a , o u à p a r t i r 

d e l i s t e s f o u r n i e s p a r d e s é t a b l i s s e m e n t s h o s p i t a l i e r s , d e s a g e n c e s 
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d e s e r v i c e s s o c i a u x o u d e s g r o u p e s d ' e n t r a i d e - p l u s p a r t i c u l i è r e -

m e n t l e s s o c i é t é s d ' A l z h e i m e r ( 3 0 , 6 3 , 9 2 , 1 2 1 , 1 6 3 , 1 7 6 ) . D ' a u t r e s 

o n t i d e n t i f i é l e u r é c h a n t i l l o n à p a r t i r d ' u n e q u e s t i o n d e r e c h e r c h e 

q u i m e t 1 ' a c c e n t s u r u n e o u d e s c a r a c t é r i s t i q u e s t r è s p r é c i s e s d e s 

a i d a n t s : p a r t i c i p a t i o n a u m a r c h é d u t r a v a i l , c o h a b i t a t i o n , e t c . On 

d o i t a l o r s s e r a p p e l e r q u e c e s é c h a n t i l l o n s n e s o n t p a s n é c e s s a i r e -

m e n t r e p r é s e n t a t i f s d e 1 ' e n s e m b l e d e l a p o p u l a t i o n e n s i t u a t i o n 

d ' a i d e d ' u n p r o c h e , m a i s d e l e u r p r o p r e s o u s - g r o u p e , p a r f o i s p e u 

n o m b r e u x ( p a r e x e m p l e , l a c o h a b i t a t i o n d e t r o i s g é n é r a t i o n s ) . 

I l f a u t s o u l i g n e r i c i l ' o r i g i n a l i t é d e l a r e c h e r c h e d e R e n a u d & a l . 

( 8 5 , 1 3 4 ) , q u i a d é p i s t é d i r e c t e m e n t l e s a i d a n t s n a t u r e l s d a n s l a 

p o p u l a t i o n q u é b é c o i s e p o u r l e s i n t e r v i e w e r s u r l e u r s a c t i v i t é s d ' a s -

s i s t a n c e e t l e s c o n s é q u e n c e s d e c e t e n g a g e m e n t s u r l e u r v i e p e r s o n -

n e l l e . P o u r ê t r e i n c l u s d a n s l ' é c h a n t i l l o n , l e r é p o n d a n t d e v a i t 

a v o i r u n p a r e n t d e 65 a n s e t p l u s , ne v i v a n t p a s e n é t a b l i s s e m e n t e t 

p r é s e n t a n t d e s p r o b l è m e s d e p e r t e d ' a u t o n o m i e d ' o r d r e p h y s i q u e , 

c o g n i t i f o u p s y c h o l o g i q u e . P o u r s e q u a l i f i e r a u t i t r e d ' a i d a n t 

n a t u r e l , l e r é p o n d a n t d e v a i t d ' a b o r d r e n d r e s e r v i c e à c e p a r e n t o u 

l e v i s i t e r u n e f o i s p a r s e m a i n e ; i l d e v a i t e n o u t r e l ' a i d e r s o u v e n t 

o u t r è s s o u v e n t p o u r a u m o i n s d e u x d e s n e u f a c t i v i t é s p r o p o s é e s . 

C e t t e a p p r o c h e , o n l e v o i t , p e r m e t u n é c l a i r a g e s u r l e p h é n o m è n e 

p l u s g l o b a l d e l ' a i d e p a r l e s p r o c h e s e n i n c l u a n t l e s a i d a n t s s e c o n -

d a i r e s a l o r s q u e l a m a j o r i t é d e s a u t r e s e n q u ê t e s n e p o r t e n t q u e s u r 

1 ' e x p é r i e n c e d e s a i d a n t s p r i n c i p a u x . E l l e l i m i t e p a r a i l l e u r s l e s 

p o s s i b i l i t é s d e c o m p a r a i s o n s d e s r é s u l t a t s . 

D a n s l e s é t u d e s p o r t a n t s u r l ' i m p a c t d e l ' a i d e p a r l e s p r o c h e s , l a 

n a t u r e e t l e n i v e a u d ' i n c a p a c i t é d e s p e r s o n n e s a i d é e s n e s o n t p a s 

t o u j o u r s s p é c i f i é s e t l e s i n d i c a t e u r s d e 1 ' a i d e a c c o r d é e v a r i e n t 

s e l o n l e s r e c h e r c h e s ; l a m e s u r e d e l ' i m p a c t m a n q u e p a r f o i s d e 

r i g u e u r . Ces f a c t e u r s p e u v e n t e x p l i q u e r c e r t a i n e s c o n t r a d i c t i o n s 



a p p a r e n t e s d a n s l e s r é s u l t a t s e t d o i v e n t i n c i t e r à l a p r u d e n c e d a n s 

l e u r g é n é r a l i s a t i o n . 

N o u s sommes l e p l u s s o u v e n t d e v a n t d e s é t u d e s d e s c r i p t i v e s q u i e x -

a m i n e n t d e s r e l a t i o n s b i v a r i é e s e n t r e q u e l q u e s v a r i a b l e s , c e q u i n e 

p e r m e t p a s d e r e n d r e c o m p t e d e t o u t e l a c o m p l e x i t é d e l a s i t u a t i o n . 

T r è s r a r e s é g a l e m e n t s o n t l e s r e c h e r c h e s q u i u t i l i s e n t d e s g r o u p e s 

d e c o m p a r a i s o n p o u r é t a b l i r , p a r e x e m p l e , s i l e s e f f e t s n é g a t i f s 

p e r ç u s c h e z l e s a i d a n t s d é c o u l e n t e f f e c t i v e m e n t d e l e u r r ô l e d ' a i -

d a n t s o u d ' a u t r e s f a c t e u r s . 

L ' e x p é r i e n c e d ' a s s i s t a n c e à u n e p e r s o n n e â g é e e n p e r t e d ' a u t o n o m i e 

e s t u n e e x p é r i e n c e d y n a m i q u e , u n p r o c e s s u s d a n s l e q u e l u n e p e r s o n n e 

s o u t i e n s ' e n g a g e s o u v e n t p o u r u n e p é r i o d e i n d é t e r m i n é e e t d o n t l e s 

c o n d i t i o n s s e m o d i f i e n t d a n s l e t e m p s p o u r t o u s l e s a c t e u r s . J u s -

q u ' à m a i n t e n a n t , o n p e u t c o m p t e r s u r l e s d o i g t s d e l a m a i n l e s r e -

c h e r c h e s l o n g i t u d i n a l e s q u i s o n t e n m e s u r e d e r e n d r e c o m p t e d u c a -

r a c t è r e é v o l u t i f d e c e t t e e x p é r i e n c e ( 2 1 , 8 2 , 9 4 , 1 6 0 , 1 8 9 ) . L a 

n a t u r e t r a n s v e r s a l e d ' u n e e n q u ê t e i m p o s e d e s l i m i t e s à l ' a n a l y s e . 

L e s s o i n s a c c o r d é s e t 1 ' é t a t d e b i e n - ê t r e d e 1 ' a i d a n t s o n t m e s u r é s 

s i m u l t a n é m e n t . Or l ' i m p a c t d e s a c t i v i t é s d ' a s s i s t a n c e s u r l e b i e n -

ê t r e e s t c u m u l a t i f e t d a n s c e r t a i n s c a s p e u t a v o i r d e s r é p e r c u s s i o n s 

s u r 1 ' i n t e n s i t é e t l a q u a l i t é d e 1 ' a i d e ( p a r e x e m p l e , u n i n d i v i d u 

é p u i s é p a r l a d e m a n d e p e u t ê t r e amené à r é d u i r e s e s a c t i v i t é s d ' a s -

s i s t a n c e ) . L e s m e s u r e s s i m u l t a n é e s n e s o n t p a s a p p r o p r i é e s p o u r 

d é t e r m i n e r l e s " e f f e t s " d e s a c t i v i t é s d ' a s s i s t a n c e s u r l e b i e n - ê t r e 

d e l a p e r s o n n e - s o u t i e n ; t o u t a u p l u s p e r m e t t e n t - e l l e s d ' o b s e r v e r d e s 

r e l a t i o n s e n t r e v a r i a b l e s . 

I l f a u t n o t e r e n f i n q u e l a p l u p a r t d e s r e c h e r c h e s d a n s c e d o m a i n e 

s o n t é t r a n g è r e s , s u r t o u t a m é r i c a i n e s : o n d o i t s ' a s s u r e r q u e l e s 

c o n d i t i o n s d a n s l e s q u e l l e s e l l e s o n t é t é m e n é e s e t l e s v a r i a b l e s 
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utilisées sont comparables an < — ' i r i o n s e x i s t a n t e s au Québec. Les 

facteurs culturels tout comme les f a c t e u r s l i é s à l ' a c c e s s i b i l i t é e t 

à l ' o r g a n i s a t i o n d e s s e r v i c e s f o r m e l s p e u v e n t s a n s n u l d o u t e a v o i r 

u n e g r a n d e i m p o r t a n c e s u r l a s i t u a t i o n v é c u e p a r l e s a i d a n t s n a t u -

rels . 

Il faut donc nécessairement garder présentes à la mémoire ces caractéris-

tiques et ces limites de la recherche existante dans l'exploitation de 

leurs résultats, dans les comparaisons et dans les généralisations qu'on 

peut être tenté d'en tirer. 



1 - L E MYTHE D U DÉSENGAGEMENT 

A u c o u r s d e s d e u x d e r n i è r e s d e c e n n i e s , t o u t u n c o u r a n t d e r e c h e r c h e s a 

d é m o n t r é q u e l a d é s a f f e c t i o n e t 1 ' a b a n d o n d e s p e r s o n n e s â g é e s p a r l e u r 

f a m i l l e e s t u n m y t h e e t q u e l a f a m i l l e c o n s t i t u e encore aujourd'hui, e t 

d ' u n e c e r t a i n e f a ç o n plus que janais, l a p l u s i m p o r t a n t e s o u r c e d ' a i d e 

p o u r l e s p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e . 

A v a n t d ' a b o r d e r l e s r é s u l t a t s d e c e s r e c h e r c h e s , i l n ' e s t p a s i n u t i l e d e 

m e t t r e e n p e r s p e c t i v e u n a u t r e p h é n o m è n e , l ' i d é a l i s a t i o n d e l a p l a c e d e s 

p e r s o n n e s â g é e s d a n s l e s s o c i é t é s t r a d i t i o n n e l l e s , l e m y t h e d ' u n " â g e 

d ' o r " d e l a v i e i l l e s s e d a n s c e s s o c i é t é s . C e r t a i n e s é t u d e s a n t h r o p o l o g i -

q u e s c o n t i n u e n t à l e v é h i c u l e r comme e n f o n t f o i l e s c i t a t i o n s q u i s u i -

v e n t : 

" L e s t a t u t e t l e r ô l e d e s v i e i l l a r d s d a n s c e t y p e d e f a m i l l e 
é t e n d u e s o n t p a r t i c u l i è r e m e n t é l e v é s e t v a l o r i s a n t s : c o n t r ô l a n t 
l e " b i e n " j u s q u ' à l e u r m o r t , s o i t d i r e c t e m e n t comme p r o p r i é t a i -
r e s o u p a r l e b i a i s d ' u n e d o n a t i o n à " l e u r s " c o n d i t i o n s , i l s 
c o n t i n u e n t l e u r s a c t i v i t é s h a b i t u e l l e s , s a n s p r o b l è m e d e r e -
t r a i t e , d a n s l e u r e n v i r o n n e m e n t f a m i l i e r j u s q u ' à 1 ' é p u i s e m e n t 
d e l e u r s f o r c e s , e n t o u r é s d e l e u r n o m b r e u s e d e s c e n d a n c e q u ' i l s 
f o n t b é n é f i c i e r j u s q u ' à l a f i n d e l e u r e x p é r i e n c e e t d e l e u r 
s a v o i r " ( 1 3 9 , p . 1 5 7 ) 

o u e n c o r e : 

" S a n s t r o p t o m b e r d a n s l a c a r i c a t u r e e x c e s s i v e , d i s o n s q u e l a 
f a m i l l e v i v a i t s o u s l e s i g n e d e 1 ' u n i t é : u n i t é d e p r o d u c t i o n , 
u n i t é d e p e n s é e , u n i t é d e c u l t u r e , u n i t é d e c o m m a n d e m e n t , u n i t é 
d e c o m p o r t e m e n t . C ' é t a i t , e n q u e l q u e s o r t e e t s a n s j e u d e 
m o t s , 1 ' â g e d ' o r d e l a v i e i l l e s s e q u é b é c o i s e , e t c e , e n d é p i t 
d e l a d u r e t é d e l a v i e e n g é n é r a l . ( 8 6 , p . 2 3 9 ) 

I l n ' e s t p o u r t a n t q u e d e 1 i r e l a m a g i s t r a l e é t u d e d e S i m o n e d e B e a u v o i r 

s u r l a v i e i l l e s s e e t l a d e s c r i p t i o n q u ' e l l e a b r o s s é e d e s a t t i t u d e s d e s 

s o c i é t é s à l ' é g a r d d e s v i e i l l a r d s e t d e s i m a g e s q u ' e l l e s s ' e n s o n t f o r -

g é e s p o u r a v o i r u n e t o u t e a u t r e v i s i o n d e l a r é a l i t é ( 4 7 ) . 
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A i n s i q u e l e r a p p e l l e T h e r r i e n ( 1 6 8 ) , p l u s i e u r s h i s t o r i e n s d e l a f a m i l l e 

r e m e t t e n t é g a l e m e n t e n c a u s e c e t t e c r o y a n c e r é p a n d u e . A u Q u é b e c comme 

d a n s l e s a u t r e s s o c i é t é s o c c i d e n t a l e s , l e s c o n d i t i o n s d e v i e é t a i e n t p r e -

c a i r e s p o u r l a g r a n d e m a j o r i t é e t l e s p e r s o n n e s â g é e s t o u t comme l e s 

f a m i l l e s e t l e s e n f a n t s d e m i l i e u x d é f a v o r i s é s n ' a v a i e n t s o u v e n t d ' a u t r e 

c h o i x q u e l e r e c o u r s à l a c h a r i t é . L ' h i s t o i r e d u d é v e l o p p e m e n t d u r é s e a u 

d ' i n s t i t u t i o n s à M o n t r é a l a u m i l i e u d u s i è c l e d e r n i e r e s t i n s t r u c t i f à 

c e t é g a r d ( 8 8 ) . 

I l n ' e s t p a s d e n o t r e p r o p o s d ' é l a b o r e r d a v a n t a g e s u r 1 ' e x i s t e n c e d e c e 

m y t h e d e l ' A g e d ' O r , s u r s o n o r i g i n e e t s u r s a f o n c t i o n s o c i a l e m a i s 

s e u l e m e n t d e s o u l i g n e r s o n l i e n a v e c c e l u i d u d é s e n g a g e m e n t d e s p r o c h e s . 

1 . 1 LE SOUTIEN F A M I L I A L ENCORE PRÉSENT A LA F I N DE CF. ? 0 ° S I E C L E . . . 

Sans r e p r e n d r e e n d é t a i l l e s c o n n a i s s a n c e s a c c u m u l é e s p a r t o u t e s l e s 

r e c h e r c h e s s u r 1 ' i m p o r t a n c e d e s r é s e a u x d e p a r e n t é d a n s n o s s o c i é t é s 

c o n t e m p o r a i n e s , i l a p p a r a î t u t i l e d e r a p p e l e r u n c e r t a i n n o m b r e d e f a i t s 

q u i i l l u s t r e n t d e f a ç o n c o n c r è t e q u e l a d é s a f f e c t i o n e t 1 ' a b a n d o n d e s 

p e r s o n n e s â g é e s p a r l e u r f a m i l l e e s t u n m y t h e . 

S h a n a s ( 1 4 5 , 1 4 6 ) f u t p a r m i l e s p r e m i e r s c h e r c h e u r s à d é m o n t r e r p a r d e 

v a s t e s e n q u ê t e s s u r l a p o p u l a t i o n â g é e q u e 1 ' é l o i g n e m e n t d e s p a r e n t s d e 

l e u r s e n f a n t s a d u l t e s e t e n c o r e m o i n s l e u r a b a n d o n p a r c e s d e r n i e r s n e 

c o r r e s p o n d a i e n t à l a r é a l i t é . L e s r é s u l t a t s m o n t r e n t p l u t ô t q u e l e s 

p e r s o n n e s â g é e s f o n t p a r t i e d ' u n r é s e a u f a m i l i a l ; d a n s u n p r e m i e r t e m p s , 

elles rendent tout autant de services qu'elles n'en reçoivent e t ce mo-

d è l e d e r é c i p r o c i t é n e d i s p a r a î t q u e l o r s q u e l e u r s a n t é s e d é t é r i o r e 

sé r ieusemen t ; c'est alors que la famille, et non les services socio-sani-

taires, devient la plus importante source d'aide. 

P i t r o u ( 1 2 6 ) f a i t é g a l e m e n t l e p o i n t s u r l a s i t u a t i o n a c t u e l l e d e s r é -

s e a u x f a m i l i a u x t e l l e q u ' e l l e a p p a r a î t e n F r a n c e , n o n s e u l e m e n t à t r a -
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v e r s l e s e n q u ê t e s s t a t i s t i q u e s m a i s é g a l e m e n t à t r a v e r s l e s a p p r o c h e s 

" e n p r o f o n d e u r " . E l l e y f a i t l e même c o n s t a t d u m a i n t i e n d e s s o l i d a r i t é s 

e n t r e l e s g é n é r a t i o n s e t c o n c l u t même q u e " l e s l i e n s f a m i l i a u x s ' y e x p r i -

m e n t a v e c u n e i n t e n s i t é q u i n e f a i b l i t p a s , v o i r e s e r e n f o r c e , e n d e v e -

n a n t p e u t - ê t r e p l u s c o n s c i e n t e d a n s u n monde q u i a p p a r a î t p a r f o i s a n o n y m e 

e t i n d i v i d u a l i s t e . P e u t - ê t r e s ' a g i t - i l a p r è s t o u t d ' u n i n d i v i d u a l i s m e 

é l a r g i a u x f r o n t i è r e s d e l a p a r e n t é , e t i l n e f a u d r a i t p a s c o n f o n d r e d e 

c e p o i n t d e v u e s o l i d a r i t é f a m i l i a l e e t s o l i d a r i t é s o c i a l e " ( p . 5 5 ) . 

P o u r s a p a r t , S u n d s t r o m ( 1 6 5 ) n o t e q u e 1 ' e x i s t e n c e d e s e r v i c e s n o m b r e u x 

e t d i v e r s i f i é s n ' e m p ê c h e e n a u c u n e f a ç o n l e s f a m i l l e s s c a n d i n a v e s d e 

p r e n d r e t o u t a u t a n t s o i n d e l e u r s p a r e n t s â g é s q u ' e l l e s n e l e f a i s a i e n t 

a n c i e n n e m e n t . L e s r é s u l t a t s d ' u n e é t u d e menée à O s l o i n d i q u e n t q u e l e s 

f a m i l l e s d o n n e n t e n c o r e a u j o u r d ' h u i d o u z e f o i s p l u s d ' h e u r e s d e s e r v i c e s 

à l e u r s p a r e n t s â g é s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e q u e n ' e n d o n n e l e r é s e a u i n s -

t i t u t i o n n e l . S u n d s t r o m s o u t i e n t a u s s i q u ' à b i e n d e s é g a r d s l a f a m i l l e 

i m m é d i a t e j o u e a u j o u r d ' h u i u n r ô l e p l u s i m p o r t a n t q u ' a u t r e f o i s d a n s l a 

v i e d e s p e r s o n n e s â g é e s . 

A u Q u é b e c , u n e e n q u ê t e d e B é l a n d ( 1 4 ) a u p r è s d ' é c h a n t i l l o n s d e p e r s o n n e s 

â g é e s n o n i n s t i t u t i o n n a l i s é e s a é g a l e m e n t p e r m i s d ' o b s e r v e r q u e l a m a j o -

r i t é d e c e s p e r s o n n e s m a i n t e n a i e n t d e s l i e n s f r é q u e n t s a v e c l e u r f a m i l l e 

e t q u ' u n p a r e n t é t a i t d i s p o n i b l e e n c a s d ' u r g e n c e d a n s 72 % à 85 % d e s 

c a s . 

A v e c 1 ' a c c r o i s s e m e n t d e 1 ' e s p é r a n c e d e v i e e t s u r t o u t 1 ' a u g m e n t a t i o n d u 

n o m b r e d e p e r s o n n e s t r è s â g é e s , l a p r o p o r t i o n d ' e n f a n t s a d u l t e s a y a n t u n 

p a r e n t s u r v i v a n t a c o n n u e l l e - m ê m e u n e f o r t e a u g m e n t a t i o n . L e s e n q u ê t e s 

d e S h a n a s m o n t r e n t q u ' e n 1 9 6 2 , 25 % d e s p e r s o n n e s d e 4 5 a n s e t p l u s 

a v a i e n t u n p a r e n t s u r v i v a n t . A u d é b u t d e s a n n é e s ' 7 0 , 25 % d e c e u x q u i 

a r r i v a i e n t à l a f i n d e l a c i n q u a n t a i n e é t a i e n t d a n s l a même s i t u a t i o n . 

A u d é b u t d e s a n n é e s ' 8 0 , u n e n o u v e l l e e n q u ê t e i n d i q u a i t q u e 4 0 % d e s 

p e r s o n n e s â g é e s d e 55 à 59 a n s a v a i e n t u n p a r e n t s u r v i v a n t t o u t comme 
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a va it-lit e n t. r e 6 3 et 6 9 ans (22). 

Avec l'allongement de l'espérance de v i e , les ma lad ies a i g u ë s e t souven t 

fatales ont ete remplacées par des maladies c h r o n i q u e s e t l e s l i m i t a t i o n s 

fonctionnelles qui leur sont f réquemment a s s o c i é e s , e n t r a î n a n t p a r l e 

fait même de plus longues périodes de dépendance d ' a u t r u i pour un nombre 

plus important d ' i n d i v i d u s . 

S e l o n l e s r é s u l t a t s d ' u n e d e s p l u s v a s t e s e n q u ê t e s menées s u r l e s p e r s o n -

n e s â g e e s v i v a n t a v e c d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s à d o m i c i l e , l e L o n g -

T e r m C a r e S u r v e y , 19 % d e s p e r s o n n e s â g é e s a u r a i e n t a u m o i n s u n e l i m i t a -

t i o n f o n c t i o n n e l l e à l o n g t e r m e ( 3 m o i s e t p l u s ) p a r r a p p o r t à u n e a c -

t i v i t é d e l a v i e q u o t i d i e n n e ( A . V . Q . ) o u à une a c t i v i t é de l a v i e d o m e s -

tique (A.V.D.) (99). 

Dans l ' E n q u ê t e sur la santé et les l i m i t a t i o n s d ' a c t i v i t é s ( E . S . L . A . ) 

r e a l i s é e e n 1 9 8 6 e t 1 9 8 7 , p r è s de 4 0 % de l a p o p u l a t i o n q u é b é c o i s e â g é e 

de 63 ans et plus ont indiqué une c e r t a i n e fo rme d ' i n c a p a c i t é , c ' e s t - à -

d i r e o n t i n d i q u é u n e d i f f i c u l t é à a c c o m p l i r a u m o i n s u n e d e s 17 a c t i v i t é s 

r e t e n u e s ; 81 % d e c e s p e r s o n n e s r é s i d a i e n t d a n s u n ménage p r i v é ( 1 5 4 ) . 

L'enquête Santé Québec (106) établit que chez la p o p u l a t i o n v i v a n t en mé-

nage prive, 3,2 % des personnes de 65 ans et plus sont c o n f i n é e s au l i t 

et 6,7 % sont habituellement incapables de s o r t i r , 4,8 t ont b e s o i n d ' a i -

de pour les soins personnels et 12,2 % ont besoin d ' a i d e pour l e s s o i n s 

instrumentaux. Ces chiffres indiqueraient que pour chaque pe rsonne âgée 

en lourde perte d'autonomie prise en charge par le m i l i e u i n s t i t u t i o n n e l 

(7% de la population â g é e ) , i l y en a au moins une a u t r e de n i v e a u d ' i n -

capacité similaire qui demeure dans son m i l i e u de v i e n a t u r e l . 

Enfin, même s'il n'y a pas eu à ce j o u r d ' e n q u ê t e e x h a u s t i v e s u r l a p r é -

valence de la démence sénile de type A l z h e i m e r , on e s t i m e q u ' e n t r e 2 e t 
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3 % des personnes de plus de 60 ans et 20 t des personnes de 8u ans et 

p l u s e n s o n t a t t e i n t e s (il s ' a g i t d e la q u a t r i è m e c a u s e d e d e c e s ) . o r 

l a m a j o r i t é de ces personnes vivent dans leur m i l i e u naturel et non en 

i n s t i t u t i o n ( 1 0 7 ) . 

Comme l e s d é f i n i t i o n s d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s o u d e s i n c a p a c i t é s 

s o n t t r è s v a r i a b l e s d ' u n e e n q u ê t e à l ' a u t r e , il e s t d i f f i c i l e d ' a v o i r u n e 

c o n n a i s s a n c e e x a c t e d u nombre d e p e r s o n n e s â g e e s a v a n t d e s i n c a p a c i t é s e t 

de l a s é v é r i t é de c e s i n c a p a c i t é s . Ce q u ' o n n e peu t i g n o r e r , c'est l ' i m -

p o r t a n c e du phénomène encore que l'ut i l i s a t i o n de méthodes d'enquét es 

t r a n s v e r s a l e s ne p e r m e t p a s d ' e n a v o i r u n e c o m p r e h e n s i o n d v n a m i q u e (21 ) . 

Or c'est la famille qui comble, encore aujourd'hui, la trè s g r a n d e p a r t i e 

des besoins de ces aînés qui vivent à domicile. Les enquêtes et recher-

c h e s a m é r i c a i n e s e s t i m e n t q u ' e n t r e 70 % e t 8 0 % d e s s o i n s d e s a n t é , d e s 

s e r v i c e s p e r s o n n e l s e t d e s s e r v i c e s de n a t u r e i n s t r u m e n t a l e sont d o n n e s 

p a r l a f a m i l l e . La p r o p o r t i o n d e s s e r v i c e s o f f e r t s p a r la f a m i l l e a u g -

m e n t e a v e c l a s é v é r i t é des i n c a p a c i t é s et d e f a ç o n p l u s i m p o r t a n t e q u e 

c e l l e d e s s e r v i c e s f o r m e l s ( 2 2 , 2 4 , 2 5 , 5 4 . 6 0 . 9 8 , 1 3 2 , 1 4 5 , 16 2 ) . 

S u n d s t r o m ( 1 6 5 ) c o n f i r m e c e s o b s e r v a t i o n s p o u r c e q u i e s t d e l a s i t u a -

t i o n d a n s l e s p a y s s c a n d i n a v e s . 

Au Québec, l e s C . L . S . C . , p r i n c i p a l e s sources publiques d'aide f o r m e l l e , 

s o n t l o i n d ' o f f r i r l a q u a n t i t é d e s e r v i c e s r e q u i s e p o u r c o m b l e r l e s be-

s o i n s des pe rsonnes âgées en perte d ' a u t o n o m i e . Au cours de l'année 

1 9 8 4 - 1 9 8 5 , c e s é t a b l i s s e m e n t s a u r a i e n t r e j o i n t 1 2 , 4 % d e s p e r s o n n e s â g é e s 

de l e u r t e r r i t o i r e . En moyenne , c h a q u e u s a g e r a u r a i t r e ç u 1 6 , 4 v i s i t e s 

d ' a i d e e t 1 0 , 4 v i s i t e s de soins soit au total quelque 30 heures de ser-

v i c e s p e n d a n t 1 ' a n n é e ( 1 3 8 ) . L e p r o g r a m m e d e s o i n s i n t e n s i f s d e m a i n t i e n 

à d o m i c i l e ( S . I . M . A . D . ) mis sur pied dans le cadre des mesures de desen-

gorgement des salles d ' u r g e n c e permet d ' a s s u r e r un nombre plus important 

d ' h e u r e s m a i s la clie n t è l e qui y a accès est limit é e . Il reste donc 

e f f e c t i v e m e n t beaucoup de place pour les f a m i l l e s . . . 
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C ' e s t ce q u e c o n f i r m e d ' a i l l e u r s l ' e n q u ê t e s u r l e s s o l u t i o n s q u ' a p p o r t e n t 

l e s Q u é b é c o i s à l e u r s p r o b l è m e s s o c i a u x e t s a n i t a i r e s ( 8 5 , 1 3 4 ) . E n ce 

q u i a t r a i t a u x s e r v i c e s d o n n é s a u x p e r s o n n e s â g é e s p o u r c o m b l e r d e s 

b e s o i n s e s s e n t i e l s ( t o i l e t t e , s o i n s i n f i r m i e r s , p r é p a r a t i o n d e s r e p a s , 

e t c . ) , l ' a i d e p r o v i e n t d u r é p o n d a n t o u d u c o n j o i n t d a n s 6 1 % d e s c a s , d e 

sa f a m i l l e d a n s 4 1 % d e s c a s e t d u C . L . S . C . d a n s 2 , 4 % d e s c a s s e u l e m e n t . 

Les C . L . S . C . s o n t c o m p l è t e m e n t a b s e n t s d e s s e r v i c e s d é f i n i s comme com-

p l é m e n t a i r e s ( t r a n s p o r t , c o u r s e s , e t c . ) q u i p r o v i e n n e n t e s s e n t i e l l e m e n t 

d u r é p o n d a n t a u q u e s t i o n n a i r e e t de s o n c o n j o i n t . 

Une a u t r e r e c h e r c h e p o r t a n t s u r l e c h e m i n e m e n t e t 1 ' i n t é g r a t i o n de p e r -

s o n n e s a y a n t e u u n a c c i d e n t v a s c u l a i r e - c é r é b r a l ( 16 ) d é m o n t r e q u e 1e 

c o h a b i t a n t ( l a p l u p a r t d u t e m p s l e c o n j o i n t ) c o n s t i t u e l a p l u s i m p o r t a n t e 

s o u r c e d ' a i d e ( p a r r a p p o r t a u n o m b r e d ' h e u r e s h e b d o m a d a i r e s ) , p u i s v i e n -

n e n t d a n s 1 ' o r d r e 1 ' a c h a t de s e r v i c e s , l e s e n f a n t s , l e s p a r e n t s e t a m i s 

de l ' e x t é r i e u r . S e u l e m e n t 6 , 3 % r e ç o i v e n t d e s s e r v i c e s d e s o r g a n i s m e s 

p u b l i c s ( i n c l u a n t b a i n , r e p a s e t ménage l é g e r , t r a n s p o r t a d a p t é r e l i é a u x 

a c t i v i t é s de l ' i n s t i t u t i o n o u c e n t r e de j o u r ) . A u c u n e ne r e ç o i t l e s s e r -

v i c e s d ' o r g a n i s m e s b é n é v o l e s o u de sommes d ' a r g e n t p o u r l ' a c h a t de s e r -

v i c e s . 

L ' i m p o r t a n c e de l a f a m i l l e d a n s l a p r e s t a t i o n de s o i n s e s t é g a l e m e n t m i s e 

e n é v i d e n c e p a r l e s r é s u l t a t s d e r e c h e r c h e s m o n t r a n t q u e l e s p e r s o n n e s 

q u i v i v e n t s e u l e s , s a n s p a r e n t s à p r o x i m i t é , s o n t p l u s s u s c e p t i b l e s d e 

f a i r e a p p e l a u x s e r v i c e s f o r m e l s e t à l ' h é b e r g e m e n t i n s t i t u t i o n n e l e t c e 

à u n n i v e a u d ' i n c a p a c i t é m o i n s s é v è r e q u e c e l l e s q u i o n t u n c o n j o i n t o u 

u n e n f a n t a d u l t e e n m e s u r e de l e s a i d e r ( 1 0 3 , 1 4 7 , 1 7 8 , 1 8 2 ) . 

Donc, à la suite de Brody (22) on peut conclure 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". 
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1 . 2 UN MYTHE Q U I A LA V I E DURE . . . 

P o u r t a n t , c h a q u e f o i s q u e l e s c h e r c h e u r s a b o r d e n t u n p o i n t s p é c i f i q u e d e 

l a p r o b l é m a t i q u e d e 1 ' a i d e p a r l e s p r o c h e s , i l s s e n t e n t l e b e s o i n d e 

r a p p e l e r 1 ' i m p o r t a n c e , s i n o n 1 ' e x i s t e n c e même, d e c e t t e a i d e e t d e r é s u -

m e r l e s c o n n a i s s a n c e s a c c u m u l é e s a u c o u r s d e s d e r n i è r e s a n n é e s . S e l o n 

B r o d y ( 2 3 ) , d e u x r a i s o n s s o n t s o u s - j a c e n t e s à c e t é t a t d e f a i t : 

l a p r e m i è r e , c ' e s t l a f r u s t r a t i o n d e c o n s t a t e r q u e , m a l g r é l e c u m u l 

d e s c o n n a i s s a n c e s , le mythe persiste. S h a n a s ( 1 4 4 ) l ' a d ' a i l l e u r s 

c o m p a r é à l ' H y d r e , m o n s t r e d e l a m y t h o l o g i e g r e c q u e t u é p a r H e r c u l e . 

Ce m o n s t r e à n e u f t ê t e s a v a i t l a p a r t i c u l a r i t é d e v o i r r e m p l a c e r 

c h a q u e t ê t e c o u p é e p a r a u t a n t d e t ê t e s q u ' i l l u i e n r e s t a i t . Ce 

m y t h e a d ' a i l l e u r s s e s c o r o l l a i r e s : l e s é t a b l i s s e m e n t s e t l e s p r o -

f e s s i o n n e l s d e l a s a n t é s o n t l e s p l u s g r a n d s d i s p e n s a t e u r s d e s o i n s ; 

i l y a u r a i t m o i n s d e p e r s o n n e s â g é e s d a n s l e s i n s t i t u t i o n s s i l e s 

f a m i l l e s s ' e n o c c u p a i e n t d a v a n t a g e e t l e s c o û t s s e r a i e n t p a r c o n s é -

q u e n t m o i n s é l e v é s . 

l a seconde, c ' e s t que les politiques sociales et les professionnels 

n' ont pas encore, dans l'ensemble, mis à profit ces connaissances 

Am« l'intérêt des personnes âgées en perte d'autonomie et de leurs 

familles. 

V o y o n s c i - a p r è s q u e l q u e s i l l u s t r a t i o n s d e l a p e r s i s t a n c e d u m y t h e , e x -

p r i m é e t a n t ô t d e f a ç o n t r è s e x p l i c i t e , t a n t ô t d e f a ç o n p l u s s u b t i l e o u 

m o i n s c o n s c i e n t e . 

On p e u t l i r e d a n s u n d o c u m e n t d e 1 9 7 9 é n o n ç a n t l a p o l i t i q u e d u m i -

n i s t è r e d e s A f f a i r e s s o c i a l e s s u r l e s s e r v i c e s à d o m i c i l e ( 1 0 9 ) 

" q u ' u n d e s m o t i f s q u i c o m m a n d e n t u n e p h i l o s o p h i e d ' i n t e r v e n t i o n a x é e 

d ' a b o r d s u r l a r e s p o n s a b i l i t é d e 1 ' i n d i v i d u e t d e l a c o m m u n a u t é , e n 

p a r t i c u l i e r d a n s l e d o m a i n e d e s s e r v i c e s à d o m i c i l e a u x p e r s o n n e s 
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â g é e s e t h a n d i c a p é e s , c ' e s t l a d i s p r o p o r t i o n i n é v i t a b l e e n t r e l e s 

b e s o i n s c r é é s p a r l a d i s p a r i t i o n d e l a f a m i l l e comme r e s s o u r c e e t 

l e s s o l u t i o n s d e r e m p l a c e m e n t q u ' o n p e u t t r o u v e r " . ( s o u l i g n é d e 

n o u s ) 

En 1 9 8 4 , l e C o n s e i l d e s A f f a i r e s s o c i a l e s e t d e l a F a m i l l e se m o n -

t r a i t p r é o c c u p é d u f a i t q u e l e v i e i l l i s s e m e n t d e l a p o p u l a t i o n 

" s ' e s t a c c o m p a g n é d ' u n c e r t a i n d é s e n g a g e m e n t d e s f a m i l l e s v i s - à - v i s 

d e l e u r s p a r e n t s â g é s , q u i l e s i s o l e e t l e s m a r g i n a l i s e e n c o r e d a -

v a n t a g e " ( 4 4 ) . ( s o u l i g n é d e n o u s ) 

Une é t u d e d e B r o d y p o r t a n t s u r d e s f e m m e s a s s u m a n t l e r ô l e d e s o u -

t i e n p r i n c i p a l d e l e u r m è r e r é v è l e à q u e l p o i n t e l l e s f o n t f a c e à 

d e m u l t i p l e s d e m a n d e s , q u ' e l l e s e x p é r i m e n t e n t u n e c h a r g e t r è s l o u r -

d e , q u e l e " n i d v i d e " s ' e s t r e m p l i , e t p a r f o i s a u s e n s l i t t é r a l d u 

t e r m e , q u e l ' a s s i s t a n c e à l e u r m è r e n ' e s t s o u v e n t q u ' u n é p i s o d e 

d ' u n e c a r r i è r e d ' " a i d a n t e " , q u e c e r t a i n e s o n t d û l a i s s e r u n e m p l o i 

o u d i m i n u e r l e u r s h e u r e s d e t r a v a i l . E t p o u r t a n t , l e s t r o i s - c i n -

q u i è m e s d e c e s mêmes f e m m e s d i s e n t q u e d ' u n e c e r t a i n e f a ç o n e l l e s 

s e s e n t e n t c o u p a b l e s d e n e p a s f a i r e a s s e z p o u r l e u r m è r e e t l e s 

t r o i s - q u a r t s d ' e n t r e e l l e s e s t i m e n t q u e d e n o s j o u r s l e s e n f a n t s n e 

p r e n n e n t p a s s o i n d e l e u r s p a r e n t s â g é s comme d a n s " l e b o n v i e u x 

t e m p s " ( 2 2 ) . ( s o u l i g n é d e n o u s ) 

L e s é t u d e s a n t h r o p o l o g i q u e s c i t é e s p l u s h a u t , c o m p a r a n t l a s i t u a t i o n 

p r e s q u ' i d y l l i q u e d e s v i e i l l a r d s d ' a u t r e f o i s à c e l l e d ' a u j o u r d ' h u i , 

p a r l e n t d e c e s v i e i l l a r d s 

" q u i n ' o n t p l u s d e p l a c e c h e z l e u r s e n f a n t s . L e s t r a n s -
f o r m a t i o n s d e l ' h a b i t a t i o n . . . f i g u r e n t p a r m i l e s f a c t e u r s 
q u i i n c i t e n t l ' E t a t à p r e n d r e e n c h a r g e , a v e c n o s i m p ô t s , 
l e s p r o b l è m e s d e l o g e m e n t d e s p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e 
d ' a u t o n o m i e . " ( 1 3 9 , p . 1 5 6 ) 



19 

o u e n c o r e r a p p o r t e n t q u e 

" I n c a p a b l e s d e s u p p o r t e r l e p o i d s à l a f o i s p h y s i q u e e t 
é m o t i o n n e l r e q u i s p o u r p r e n d r e e n c h a r g e l e u r s p a r e n t s 
â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e , l e s e n f a n t s r e c o u r e n t , l a 
p l u p a r t d u t e m p s , à l a s o l u t i o n d e 1 ' i n s t i t u t i o n n a l i s a -
t i o n , a u c r o c h e t d e 1 ' E t a t - p r o v i d e n c e . " ( 8 6 , p . 2 4 0 ) 

Comme l e u r s a i d a n t e s , l e s p e r s o n n e s â g é e s e l l e s - m ê m e s o n t i n t é g r é c e 

m y t h e ; q u a n d e l l e s p a r l e n t d e s l i e n s é t r o i t s q u ' e l l e s o n t a v e c l e u r s 

e n f a n t s e t p e t i t s - e n f a n t s e t d u s u p p o r t i m p o r t a n t q u ' e l l e s e n r e ç o i -

v e n t , c ' e s t l a p l u p a r t d u t e m p s p o u r a f f i r m e r d u même s o u f f l e q u e 

l e u r f a m i l l e e s t d i f f é r e n t e d e s a u t r e s . 

L e v o c a b u l a i r e u t i l i s é p o u r t r a i t e r d e l a q u e s t i o n d e l ' a i d e p a r l e s 

p r o c h e s n ' e s t p a s n e u t r e . L e s p l a n i f i c a t e u r s e t l e s i n t e r v e n a n t s 

c h e r c h e n t p a r f o i s l e s m o y e n s l e s p l u s e f f i c a c e s p o u r i n c i t e r l e s 

f a m i l l e s à p r e n d r e s o i n d e l e u r s p a r e n t s â g é s , à l e s g a r d e r à l a 

m a i s o n a u 1 i e u d e l e s c o n f i e r a u x c e n t r e s d ' a c c u e i l , p o u r l e s r e s -

p o n s a b i l i s e r . On t e n t e d e r e d é f i n i r l e r ô l e d e l a f a m i l l e d a n s l a 

p r i s e e n c h a r g e d e s p e r s o n n e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e c o m p t e t e n u d e 

l a d i s p a r i t i o n d ' u n É t a t - P r o v i d e n c e q u i , d a n s u n p a s s é p a s t r è s 

l o i n t a i n , a u r a i t p r i s t o u t e l a p l a c e . On r e d o u t e e n c o r e s o u v e n t 

q u e l a d i s p o n i b i l i t é d e s e r v i c e s p u b l i c s n e c o n s t i t u e q u ' u n i n c i t a -

t i f a d d i t i o n n e l a u d é s e n g a g e m e n t d e s f a m i l l e s . On r e t r o u v e d a n s l a 

p o l i t i q u e d u M i n i s t è r e à l ' é g a r d d e s p e r s o n n e s â g é e s ( 1 0 8 ) , p u b l i é e 

e n 1 9 8 5 , d e s e x e m p l e s q u i v o n t d a n s c e s e n s . 

A i n s i : 

" L e r e t r a i t d e s i n s t i t u t i o n s r e l i g i e u s e s e t c h a r i t a b l e s d u 
s y s t è m e d e s o i n s e t d e s e r v i c e s a c o n t r i b u é à d o n n e r 1 ' i m p r e s -
s i o n q u e s e u l 1 ' É t a t p o u v a i t r é p o n d r e à t o u s l e s b e s o i n s d e s 
i n d i v i d u s , d e s f a m i l l e s e t d e s g r o u p e s . I l e n e s t r é s u l t é u n 
c o m p o r t e m e n t d e d é p e n d a n c e f a c e à 1 ' É t a t q u i a r e n d u d i f f i c i l e 
1 ' é q u i l i b r e à m a i n t e n i r e n t r e l e s p e r s o n n e s , l e s r e s s o u r c e s d u 
m i l i e u e t c e l l e s d e l ' É t a t " ( p . 1 8 ) . 
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" L ' i m p l i c a t i o n m a r q u é e d e l ' É t a t , d e s m o y e n s q u ' i l a p r i v i l é -
g i é s ( h é b e r g e m e n t i n s t i t u t i o n n e l . . . ) , c o m p o r t e l a p o s s i b i l i t é 

d e c r é e r u n e d é p e n d a n c e d e s i n d i v i d u s e t d e s g r o u p e s e n v e r s l e s 
s e r v i c e s é t a t i q u e s . L a d é m o b i l i s a t i o n q u i s ' e n s u i t n e p e r m e t 
p a s u n e j u s t e u t i l i s a t i o n d u p o t e n t i e l d e s é n e r g i e s d e s i n -
d i v i d u s , d e l ' e n t o u r a g e e t d e l a c o m m u n a u t é . L e s c o n s é q u e n c e s 
e n s o n t d e s c o û t s é c o n o m i q u e s e t s o c i a u x d i f f i c i l e s à a s s u m e r 
p o u r l ' e n s e m b l e d e l a s o c i é t é " ( p . 2 8 ) . 

" U n e d e s t o u t e s p r e m i è r e s r e s p o n s a b i l i t é s d u C . L . S . C . c o n s i s t e 

j u s t e m e n t à m o t i v e r e t à a m e n e r l e s i n d i v i d u s à s e p r e n d r e e n 
c h a r g e , à s t i m u l e r 1 ' e n t r a i d e , à s o u t e n i r l e s g r o u p e s e t l e s 
c o m m u n a u t é s l o c a l e s d e f a ç o n à c e q u ' e l l e s j o u e n t l e u r r ô l e 
d a n s l e s y s t è m e e t l e p r o c e s s u s d ' a i d e " ( p . 4 3 ) . 

D a n s u n r é c e n t d o c u m e n t p u b l i é p a r u n e a s s o c i a t i o n d ' é t a b l i s s e m e n t s 

( 7 ) , o n p e u t l i r e q u e : 

" d i v e r s p r o g r a m m e s s e p a r t a g e n t l a t â c h e d u m a i n t i e n à 
d o m i c i l e , n o t a m m e n t l e s s o i n s e t s e r v i c e s à d o m i c i l e , l e s 
c e n t r e s d e j o u r , l e s h ô p i t a u x d e j o u r , l e s c e n t r e s c o m -
m u n a u t a i r e s , l e s o r g a n i s m e s d ' a c t i o n v o l o n t a i r e e t e n f i n , 
l e s m i l l e e t u n e a c t i o n s i n d i v i d u e l l e s q u i c o n c o u r e n t à 
l ' a t t e i n t e d e c e t o b j e c t i f . " ( s o u l i g n é d e n o u s ) . 

Des f a m i l l e s , p a s u n m o t à m o i n s d e l e s v o i r comme l e s a u t e u r s d e 

c e s raille e t u n e a c t i o n s i n d i v i d u e l l e s . 

D a n s l e même s e n s , o n p e u t l i r e q u e l e " b i l a n d u m a i n t i e n à d o m i c i l e 

d a n s l e s C . L . S . C . d é m o n t r e q u e c ' e s t l ' a c t i o n c o n j u g u é e " a c t i o n 

c o m m u n a u t a i r e " e t " s e r v i c e s à d o m i c i l e " q u i s e m b l e l e p l u s j o u e r s u r 

l a v a r i a b l e h é b e r g e m e n t d e s p e r s o n n e s â g é e s " ( 1 3 8 ) . ( s o u l i g n é d e 

n o u s ) E n c o r e l à , l e r ô l e p r i m o r d i a l d e s p r o c h e s d a n s l e m a i n t i e n à 

d o m i c i l e e s t p a s s é s o u s s i l e n c e . . . 

A p r è s d e v i f s d é b a t s s u r l a q u e s t i o n , l e d o c u m e n t d e c o n s u l t a t i o n 

s u r l a p o l i t i q u e f a m i l i a l e ( 4 1 ) d é f i n i t l a f a m i l l e comme " l e g r o u p e 

p a r e n t ( s ) - e n f a n t ( s ) u n i p a r d e s l i e n s m u l t i p l e s e t v a r i é s p o u r r p 

s o u t e n i r r é c i p r o q u e m e n t a u c o u r s d ' u n e v i e e t f a v o r i s e r à l e u r s o u r -

c e l e d é v e l o p p e m e n t d e s p e r s o n n e s e t d e s s o c i é t é s " . ( s o u l i g n é d e 
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n o u s ) T o u t e f o i s , c o n s i d é r a n t q u e l a p o l i t i q u e f a m i l i a l e d o i t ê t r e 

g l o b a l e e t n o n " g l o b a l i s a n t e " , n i l a s u i t e d u d o c u m e n t n i l e p l a n 

d ' a c t i o n ( 1 4 1 ) p o u r l e s a n n é e s à v e n i r n e t o u c h e n t m o t d e l a s i t u a -

t i o n à l a q u e l l e e s t c o n f r o n t é u n n o m b r e i m p o r t a n t d e f a m i l l e s q u é b é -

c o i s e s a y a n t à p r e n d r e s o i n d e p a r e n t s v i e i l l i s s a n t s . C e t t e q u e s -

t i o n e s t r e n v o y é e à l a p o l i t i q u e s e c t o r i e l l e t o u c h a n t l e s p e r s o n n e s 

â g é e s . 

1 . 3 DES T E N T A T I V E S D ' E X P L I C A T I O N . . . 

P o u r q u o i c e m y t h e d u d é s e n g a g e m e n t e s t - i l s i t e n a c e e n d é p i t d e s é v i d e n -

c e s c o n t r a i r e s ? P l u s i e u r s h y p o t h è s e s o n t é t é é m i s e s p o u r e x p l i q u e r l e 

p h é n o m è n e : 

u n e c e r t a i n e f o r m e d ' i d é a l i s a t i o n d e l a s i t u a t i o n d e s p e r s o n n e s 

â g é e s d a n s l e p a s s é ; 

l a m o b i l i t é c r o i s s a n t e e t l a d i s t a n c e g é o g r a p h i q u e d e s e n f a n t s a d u l -

t e s ; 

l ' a u g m e n t a t i o n d e s m a i s o n s d e r e t r a i t e e t l a c o n c e n t r a t i o n s i n o n l a 

s é g r é g a t i o n a p p a r e n t e q u i s ' e n s u i t ; 

l a d i m i n u t i o n d e l a c o h a b i t a t i o n d e s g é n é r a t i o n s ; 

l e f a i t q u e l e s p r o f e s s i o n n e l s n e v o i e n t l e p l u s s o u v e n t q u e l e s 

s i t u a t i o n s p r o b l é m a t i q u e s ; 

l e s c a s d ' a b a n d o n o u d e " d u m p i n g " r a p p o r t é s d a n s l e s m e d i a ; 

l e f a i t q u e l ' o n o m e t t e l e s c o û t s f a m i l i a u x p o u r n e c o m p t a b i l i s e r 

q u e l e v o l u m e e t l e s c o û t s d e s s e r v i c e s p u b l i c s ( p a r e x e m p l e , d a n s 

d e s a f f i r m a t i o n s comme: " l ' h é b e r g e m e n t e n c e n t r e d ' a c c u e i l c o û t e 
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a n n u e l l e m e n t 15 0 0 0 $ p a r p e r s o n n e , l e s s e r v i c e s à d o m i c i l e n e c o û -

t e n t q u e 1 8 0 0 $ p o u r l a même p é r i o d e . " ) o u e n c o r e l a c r a i n t e d e 

voir augmenter ces coûts ; 

A u n p l a n d i f f e r e n t , B r o d y ( 2 2 ) s o u l è v e u n e a u t r e h y p o t h è s e à s a v o i r 

que ce mythe persiste parce qu'au coeur de ce mythe e x i s t e une v é -

r i t é f o n d a m e n t a l e : a u n c e r t a i n n i v e a u de c o n s c i e n c e , l e s membres d e 

toutes les générations peuvent nourrir 1 ' a t t e n t e ou l e d é s i r que l e 

d é v o u e m e n t e t l e s s o i n s d o n n é s p a r l e s j e u n e s p a r e n t s a u x e n f a n t s -

c e t e n g a g e m e n t t o t a l q u i c o n s t i t u e l e m o d è l e de l a p r i s e e n c h a r g e 

d e c e u x q u i s o n t d e p e n d a n t s - s o i e n t r e n d u s e t q u e l a d e t t e s o i t 

payée en services quand les p a r e n t s d e v i e n n e n t d é p e n d a n t s . Or l a 

" v é r i t é " a l a q u e l l e l e m y t h e r e n v o i e , c ' e s t q u e l e s e n f a n t s a d u l t e s 

n e p e u v e n t p a s d o n n e r e t n e d o n n e n t p a s l e s mêmes s o i n s e n g l o b a n t s 

q u ' i l s o n t r e ç u s p e n d a n t c e t " â g e d ' o r " de l e u r e n f a n c e ( c e m y t h e 

e x i s t e a u s s i ) . L e s r ô l e s de p a r e n t e t d ' e n f a n t n e p e u v e n t ê t r e 

renversés de la s o r t e . 

L a d i s p a r i t é e n t r e l e s n o r m e s o u l e s a t t e n t e s e t l a r é a l i t é e n t r a î -

n e r a i t u n e f o r m e d e c u l p a b i l i t é . C ' e s t p o u r é v a c u e r c e t t e c u l p a b i -

lité que les enfants adultes a f f i r m e r a i e n t qu'eux -mêmes e t l e u r 

famille, contrairement à la ma j o r i t é , assument leurs r e s p o n s a b i l i t é s 

face aux parents v i e i l l i s s a n t s . Ils ont b e s o i n de se d é f e n d r e con-

tre les émotions négatives et la culpabilité qu'ils r e s s e n t e n t en 

jugeant que les autres agissent moins bien q u ' e u x - m ê m e s . A i n s i , non 

seulement le mythe persiste parce que la culpa b i l i t é p e r s i s t e , ma is 

cette dernière est exacerbée par la persistance d u my the . 

En résumé. les documents de politiques, les déclarations publiques et 

l'organisation même des programmes et des services recèlent de nombreuses 

illustrations de la croyance assez généralisée à un désengagement des 

familles vis-à-vis leurs ainés ayant besoin d'aide. En conséquence et 

s'appuyant sur une remise en question de l'État-Providence qui, dans un 
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passé pas très lointain, aurait pris toute la place, le discours fait 

souvent appel à une plus grande responsabilisation des proches et l'on 

cherche des "incitatifs" efficaces pour y arriver. 

Pourtant, au cours des deux dernières décennies, tout un courant de re-

cherche a démontré hors de tout doute que l'abandon des personnes âgées 

par leur famille est un mythe et que la famille constitue encore aujour-

d'hui, et d'une certaine façon plus que jamais, la plus importante source 

d'aide pour les personnes âgées en perte d'autonomie. 

1 . 4 ET POURTANT . . . 

S i c h a c u n e d e c e s h y p o t h è s e s p e u t p e r m e t t r e d e c o m p r e n d r e e n p a r t i e p o u r -

q u o i l e m y t h e p e r s i s t e , a u c u n e ne p e r m e t t o u t e f o i s de l e t r a n s f o r m e r e n 

r é a l i t é . 

A i n s i : 

comme n o u s 1 ' a v o n s s o u l i g n é p l u s t ô t , u n r e g a r d p l u s a t t e n t i f , e t 

s u r t o u t p l u s o b j e c t i f , p o r t é s u r l e s c o n d i t i o n s d e v i e d e s p e r s o n n e s 

â g é e s d a n s l a s o c i é t é t r a d i t i o n n e l l e p e r m e t d e r e m e t t r e e n q u e s t i o n 

l ' e x i s t e n c e même d e c e t " â g e d ' o r " ( 6 , 4 7 , 1 6 8 ) ; 

l e s . r é s u l t a t s d e s e n q u ê t e s r a p p o r t é s p l u s h a u t i n d i q u e n t que l e s 

p e r s o n n e s â g é e s d e m e u r e n t e n c o n t a c t f r é q u e n t a v e c 1 e u r s e n f a n t s e t 

q u e , l e s m o y e n s d e c o m m u n i c a t i o n s ( t r a n s p o r t , t é l é p h o n e ) s ' é t a n t 

d é v e l o p p é s , l a n o t i o n d e d i s t a n c e d o i t ê t r e r e l a t i v i s é e ; 

i l f a u t a u s s i p r e n d r e e n c o n s i d é r a t i o n q u e l ' a m é l i o r a t i o n de l a 

s i t u a t i o n f i n a n c i è r e d e s p e r s o n n e s â g é e s l e u r a p e r m i s d e s a t i s f a i r e 

l e u r d é s i r d ' a u t o n o m i e e t de choisir d e v i v r e " u n e i n t i m i t é à d i s -

t a n c e " . L a r e c h e r c h e d e C o r i n e t a l . ( 4 6 ) q u i p r i v i l é g i é 1 ' é t u d e 

d e s p r a t i q u e s q u o t i d i e n n e s d e s p e r s o n n e s â g e e s m o n t r e n t b i e n q u ' e l -
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l e s d é v e l o p p e n t d e s s t r a t é g i e s d e r e c o u r s a u x r e s s o u r c e s f o r m e l l e s 

e t a u s u p p o r t n a t u r e l q u i l e u r s o n t p r o p r e s e t q u i d é p e n d e n t d e 

l e u r s c a r a c t é r i s t i q u e s p e r s o n n e l l e s e t d u m i l i e u d a n s l e q u e l e l l e s 

v i v e n t . I l e s t b o n d e r a p p e l e r a u s s i q u e l a c r a i n t e d e c o n s t i t u e r 

u n f a r d e a u p o u r l e s p r o c h e s e s t u n s e n t i m e n t p r é s e n t c h e z l a m a j o r i -

t é d e p e r s o n n e s â g é e s a i n s i q u ' e n f a i t f o i l a s y n t h è s e d e s c o l l o -

q u e s r é g i o n a u x s u r l e d é f i c o m m u n a u t a i r e d e 1 ' a i d e a u x p a r e n t s 

v i e i l l i s s a n t s ( 1 7 3 ) . I l n ' e s t d ' a i l l e u r s p a s a p p r o p r i é d ' é t a b l i r 

u n e é q u a t i o n e n t r e 1 ' i s o l e m e n t o u 1 ' a b a n d o n e t l e f a i t d e v i v r e 

s e u l ; 

p a r a i l l e u r s , s i l a c o h a b i t a t i o n d e s g é n é r a t i o n s a d i m i n u é , e l l e 

n ' e n d e m e u r e p a s m o i n s u n p h é n o m è n e p l u s f r é q u e n t q u ' o n n e l e c r o i t 

g é n é r a l e m e n t l o r s q u e l e n i v e a u d ' i n c a p a c i t é d e v i e n t é l e v é ( 1 3 , 1 0 0 , 

1 4 5 , 162 ) . I l e s t à n o t e r q u e d e s r e c h e r c h e s i n d i q u e n t q u e , c o n -

t r a i r e m e n t à u n a u t r e m y t h e , l a c o h a b i t a t i o n d e s g é n é r a t i o n s n ' a 

j a m a i s é t é l e m o d è l e p r é d o m i n a n t d a n s l e s s o c i é t é s n o r d - a m é r i c a i n e s 

(168); 

c ' e s t s o u v e n t a u moment o ù l e s f a m i l l e s o n t é p u i s é t o u t e s l e u r s 

r e s s o u r c e s p e r s o n n e l l e s q u ' i l y a a p p e l a u x s e r v i c e s f o r m e l s o u 

d e m a n d e d ' h é b e r g e m e n t . C ' e s t l e d e r n i e r r e c o u r s e t n o n u n i n d i c e 

d u d é s e n g a g e m e n t f a m i l i a l ( 1 1 , 3 6 , 7 7 , 1 1 1 , 1 5 2 , 1 8 9 ) ; 

e n c e q u i a t r a i t a u x c a s d ' a b a n d o n , o u t r e q u ' i l s s o n t r e l a t i v e m e n t 

p e u n o m b r e u x , i l s s o n t p l u t ô t l e f a i t d ' a i d a n t s n a t u r e l s à b o u t d e 

r e s s o u r c e s s u i t e à u n e n g a g e m e n t i n t e n s i f e t p r o l o n g é q u ' u n p h é n o -

mène l i é a u d é s e n g a g e m e n t d e s p r o c h e s ; 

comme n o u s l e v e r r o n s p l u s l o i n , l a p r i s e e n c h a r g e à d o m i c i l e d ' u n e 

p e r s o n n e â g é e e n p e r t e d ' a u t o n o m i e i m p o r t a n t e c o m p o r t e d e s c o û t s 

é c o n o m i q u e s d i r e c t s e t i n d i r e c t s t a n t p o u r l ' a i d a n t q u e p o u r l a 
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p e r s o n n e a i d é e e t , d e s c o û t s é m o t i f s e t s o c i a u x p e u t - ê t r e i m p o s -

s i b l e s à c o m p t a b i l i s e r m a i s n o n m o i n s r é e l s ; 

e n f i n , 1 ' h y p o t h è s e é m i s e p a r B r o d y r a p p e l l e q u e 1 ' o n a p e u t - ê t r e 

t r o p t e n d a n c e à o u b l i e r q u e l a v i e i l l e s s e c o n s t i t u e l e d e r n i e r â g e 

d e l a v i e e t q u e même a v e c d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s , l a p e r -

s o n n e â g é e e s t u n a d u l t e e t n o n u n e n f a n t q u i a b e s o i n d ' ê t r e " m a -

t e r n é " . 

1 . 5 FOUR L ' A V E N I R . LE DÉSIR . . . Q U I . LES CAPACITÉS CONCRETES . . . ? 

Une e n q u ê t e d e B r o d y ( 2 4 ) a m o n t r é q u ' i l y a v a i t c o n t i n u i t é e n t r e t r o i s 

g é n é r a t i o n s d e f e m m e s ( g r a n d - m è r e , f i l l e e t p e t i t e - f i l l e ) e n c e q u i c o n -

c e r n e l a v a l e u r a c c o r d é e a u s u p p o r t f i l i a l d e s p a r e n t s â g é s e t l e d é s i r 

d e l e u r a p p o r t e r l e s o u t i e n e n c a s d e b e s o i n . T o u t e f o i s , l e s f i l l e s -

c e s " f e m m e s s a n d w i c h " - q u i a v a i e n t e f f e c t i v e m e n t l a r e s p o n s a b i l i t é d ' u n 

p a r e n t â g é , n e s o u h a i t a i e n t p a s ê t r e e l l e s - m ê m e s à c h a r g e d ' u n e n f a n t 

d a n s l e u r v i e i l l e s s e . L e u r s a t t e n t e s p o r t a i e n t s u r l e s u p p o r t a f f e c t i f 

p l u t ô t q u e 1 ' a i d e f i n a n c i è r e , l a c o h a b i t a t i o n , l e s s e r v i c e s d e s o i n s 

p e r s o n n e l s e t a u t r e s . L e s p e t i t e s - f i l l e s d é m o n t r a i e n t p a r c o n t r e d e s 

a t t i t u d e s p e u t - ê t r e i r r é a l i s t e s f a c e à l a r e s p o n s a b i l i t é f i l i a l e e t a u 

n i v e a u d ' a i d e q u ' e l l e s s e d i s a i e n t p r ê t e s à a c c o r d e r . 

E n e f f e t , c o m p t e t e n u d ' u n c e r t a i n n o m b r e d e c h a n g e m e n t s d é m o g r a p h i q u e s 

e t d e c o u r a n t s s o c i a u x i r r é v e r s i b l e s , i l f a u t s ' i n t e r r o g e r s u r l e s p o s -

s i b i l i t é s c o n c r è t e s o u l e s c a p a c i t é s r é e l l e s q u ' a u r o n t l e s f emme s d e 

d e m a i n e t d ' a p r è s - d e m a i n , d e t r a n s c r i r e e n c o m p o r t e m e n t s , c e s a t t i t u d e s 

o u c e d é s i r d ' o f f r i r l ' a s s i s t a n c e n é c e s s a i r e à l e u r s p a r e n t s â g é s e n 

p e r t e d ' a u t o n o m i e . Ne r e m e t t r o n t - e l l e s p a s e n q u e s t i o n a v e c b e a u c o u p 

p l u s d ' i n s i s t a n c e l e c a r a c t è r e " n a t u r e l " o u " n o r m a l " d e c e r t a i n e s p r a t i -

q u e s c u l t u r e l l e s e t s o c i a l e s ? 



?b 

C e r t a i n s c h e r c h e u r s r e f u s e n t d ' e x t r a p o l e r à p a r t i r d e l a s i t u a t i o n a c -

t u e l l e e t t e n t e n t de d é m o n t r e r que l e s " v i e u x " e t p e u t - ê t r e s u r t o u t l e s 

" v i e i l l e s " d e d e m a i n s e r o n t t o u t d i f f é r e n t s d e c e u x d ' a u j o u r d ' h u i c a r 

l e u r s i t u a t i o n a v a n t l a r e t r a i t e l e s a u r a d o t é s d e c a r a c t é r i s t i q u e s a u -

t r e s que c e l l e s de l e u r s a î n é s ( p l u s g r a n d e é g a l i t é e n t r e l e s s e x e s , 

c o m p o r t e m e n t s m a t r i m o n i a u x d i f f é r e n t s , s c o l a r i t é p l u s é l e v é e e t p a r t i c i -

p a t i o n a c c r u e d e s femmes a u m a r c h é d u t r a v a i l e t e n c o n s é q u e n c e p l u s 

g r a n d e i n d é p e n d a n c e f i n a n c i è r e , e t c . ) ( 1 0 0 ) . 

S ' i l e s t r i s q u é de p a r t i r de l a s i t u a t i o n a c t u e l l e p o u r p r é v o i r c e q u e 

s e r a l a r é a l i t é d a n s u n a v e n i r p l u s o u m o i n s p r o c h e , o n n e p e u t p o u r t a n t 

p a s s e r s o u s s i l e n c e q u e l q u e s - u n s de c e s c h a n g e m e n t s q u i s o n t s u s c e p t i b l e s 

d ' a v o i r u n i m p a c t r e l a t i v e m e n t i m p o r t a n t s o i t s u r l e s b e s o i n s d ' a i d e , 

s o i t s u r 1 ' o f f r e de s o u t i e n d e s p r o c h e s . Ces d i v e r s f a c t e u r s e t b i e n 

d ' a u t r e s m é r i t e r a i e n t d ' ê t r e e x a m i n é s d e f a ç o n b e a u c o u p p l u s a p p r o f o n d i e . 

Dans p l u s i e u r s c a s e n e f f e t , l e s r e c h e r c h e s s o n t i n e x i s t a n t e s , d a n s d ' a u -

t r e s , l e u r s r é s u l t a t s s o n t n o n c o n c l u a n t s o u c o n t r a d i c t o i r e s . 

A i n s i : 

M a t h e w s ( 1 0 2 ) s o u l i g n e que l e Québec a c o n n u u n d é c l i n d e l a f é c o n -

d i t é a u c o u r s d e s a n n é e s 20 e t 3 0 , p r o c e s s u s r e n v e r s é p a r l e " b a b y -

boom" de 1 9 4 5 - 1 9 6 5 . D e p u i s 1 9 7 1 , l e s g e n s d e 50 a n s s e r a i e n t m o i n s 

n o m b r e u x r e l a t i v e m e n t à l e u r s p a r e n t s q u i o n t m o i n s d ' e n f a n t s a l o r s 

s u r q u i c o m p t e r . C e t t e t e n d a n c e s ' i n v e r s e r a d è s l e d é b u t d e s a n n é e s 

9 0 , a l o r s q u e d e s c o h o r t e s m o i n s n o m b r e u s e s d e l ' e n t r e - d e u x g u e r r e s 

p o u r r o n t c o m p t e r s u r l e s c o h o r t e s p l u s n o m b r e u s e s d u " b a b y - b o o m . " 

Le v i e i l l i s s e m e n t d e l a g é n é r a t i o n d u b a b y - b o o m " f r a p p e r a i t a p r è s 

2006 ; 

M a t h e w s r e l è v e d e u x a u t r e s f a c t e u r s 

a v o i r u n e r e l a t i v e i m p o r t a n c e : l e s 

d i x a n s a u r o n t g é n é r a l e m e n t p l u s d e 

d é m o g r a p h i q u e s q u i p o u r r a i e n t 

p e r s o n n e s a r r i v a n t à s o i x a n t e -

f r è r e s e t s o e u r s v i v a n t s q u e 
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l e u r s p r é d é c e s s e u r s a l o r s q u e l e u r s e n f a n t s ( d a n s l a c i n q u a n t a i n e ) 

a u r o n t e u m o i n s d ' e n f a n t s e t v i v r o n t d a n s d e s c o n d i t i o n s q u i p o u r -

r a i e n t l e u r p e r m e t t r e d ' ê t r e p l u s d i s p o n i b l e s p o u r l e u r s p a r e n t s 

â g é s ; 

l ' a c c r o i s s e m e n t i m p r e s s i o n n a n t d e l a p o p u l a t i o n d e p r é - r e t r a i t é s 

c o n s t i t u e l ' u n d e s c h a n g e m e n t s m a j e u r s d e n o t r e é p o q u e s e l o n C a r e t t e 

e t P l a m o n d o n ( 3 2 ) . E l l e e s t c o n s t i t u é e d e p e r s o n n e s p l a c é e s e n 

s i t u a t i o n c o n s t a n t e e t d é f i n i t i v e d ' i n a c t i v i t é p r o f e s s i o n n e l l e à u n 

â g e o ù l e s f o r c e s p h y s i q u e s e t l e s c a p a c i t é s m e n t a l e s s o n t l e p l u s 

s o u v e n t e n c o r e e x c e l l e n t e s . On n e c o n n a î t p a s l e s r é p e r c u s s i o n s d e 

c e p h é n o m è n e s u r l e s r e l a t i o n s f a m i l i a l e s . Ces p e r s o n n e s a c c e p -

t e r o n t - e l l e s d ' a s s u m e r u n e d e u x i è m e c a r r i è r e , c e l l e d ' a i d a n t , d ' a i -

d a n t e ? I l s e m b l e q u ' i l y a i t a n t i n o m i e e n t r e l e s a s p i r a t i o n s d e 

c e u x q u i a c c è d e n t à l a r e t r a i t e e n r ê v a n t , b i e n l é g i t i m e m e n t , d e 

v o y a g e s , d e l o i s i r s , d e t e m p s l i b r e e t l ' a p p e l d e c e u x q u i r é c l a m e n t 

d e s s o i n s e t d e l a p r é s e n c e p l u s o u m o i n s c o n s t a n t s ( 1 2 6 ) ; 

à p l u s l o n g t e r m e , i l e s t p e u p r o b a b l e q u e d e s p h é n o m è n e s comme l e 

t a u x d e f é c o n d i t é t r è s b a s o b s e r v é a u j o u r d ' h u i e t l e f a i t q u e l e s 

f e m m e s c o n ç o i v e n t l e u r p r e m i e r e n f a n t à u n â g e p l u s a v a n c é n ' a i e n t 

p a s u n i m p a c t i m p o r t a n t s u r l ' a i d e p a r l e s p r o c h e s ; Q u r e s h i e t W a l k -

e r ( 1 3 2 ) f o n t t o u t e f o i s r e m a r q u e r q u e l e f a i t d ' a v o i r u n e f i l l e à 

p r o x i m i t é e s t u n f a c t e u r p l u s i m p o r t a n t q u e l a t a i l l e d u b a s s i n 

d ' a i d a n t s p o t e n t i e l s d a n s 1 ' a s s i s t a n c e e f f e c t i v e m e n t d o n n é e à d e s 

p a r e n t s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e ; 

p a r s u i t e d e l a p r o g r e s s i o n d e l a l o n g é v i t é , l e s p e r s o n n e s q u i s o i -

g n e n t l e u r c o n j o i n t o u l e u r s p a r e n t s â g é s a t t e i g n e n t e l l e s - m ê m e s u n 

â g e d e p l u s e n p l u s a v a n c é ; s e r o n t - e l l e s é v e n t u e l l e m e n t m o i n s a p t e s 

à f o u r n i r l e n i v e a u d e s o i n s r e q u i s p o u r u n m a i n t i e n à d o m i c i l e 

c o n s e r v a n t u n e q u a i i t é d e v i e a c c e p t a b l e p o u r e l l e s - m ê m e s e t p o u r 

l e s p e r s o n n e s a i d é e s ? ; 
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q u e l s e r a l ' e f f e t d e l ' a u g m e n t a t i o n d u t a u x d e p a r t i c i p a t i o n d e s 

femmes a u m a r c h é d u t r a v a i l e t d e l e u r i m p l i c a t i o n p l u s g r a n d e d a n s 

t o u t e s l e s s p h è r e s d e l a v i e p u b l i q u e ? C e t t e p a r t i c i p a t i o n n ' a p a s 

e n c o r e a t t e i n t s o n n i v e a u p o t e n t i e l d a n s l e s g r o u p e s d ' â g e o ù s e 

r e t r o u v e n t c e l l e s q u i s o n t l e p l u s s u s c e p t i b l e s d ' a g i r comme p e r -

s o n n e - s o u t i e n ; e n 1 9 8 7 , e l l e é t a i t d e 5 5 , 6 % c h e z l e s f e m m e s d e 4 5 à 

54 a n s ( 9 0 , 5 t c h e z l e s hommes) e t d e 2 6 , 4 % c h e z l e s f e m m e s d e 55 à 

64 a n s ( 6 1 , 8 % c h e z l e s hommes) ( 1 2 2 ) . L e s r é s u l t a t s d e s r e c h e r -

c h e s s u r c e t t e q u e s t i o n s o n t c o n t r a d i c t o i r e s , p e u t - ê t r e p a r c e q u ' e l -

l e s n e t i e n n e n t p a s c o m p t e d e s d i v e r s t y p e s d ' i m p l i c a t i o n p o s s i b l e s 

( 2 7 ) ; 

l ' i n s t a b i l i t é q u i c a r a c t é r i s e l a f a m i l l e a c t u e l l e a u r a s a n s d o u t e u n 

i m p a c t s u r l a d y n a m i q u e d e s r e l a t i o n s d ' e n t r a i d e a u s e i n d e " l a " 

f a m i l l e ( 3 2 ) e t s u r l a d i s p o n i b i l i t é f u t u r e d e s p e r s o n n e s p o u r s ' o c -

c u p e r d e s p a r e n t s â g é s ; q u e l l e s e r a l a n a t u r e d e s r a p p o r t s e n t r e l e s 

m e m b r e s d e s f a m i l l e s r e c o n s t i t u é e s ? L ' i m p l i c a t i o n a c t u e l l e m e n t 

i m p o r t a n t e d e s b e l l e s - f i l l e s d a n s l e s o u t i e n d e l e u r s b e a u x - p a r e n t s 

se p o u r s u i v r a - t - e l l e d a n s l e s s i t u a t i o n s d ' u n i o n s d e f a i t ? 

s u i t e à l ' a u g m e n t a t i o n d u t a u x d e d i v o r c e , o n p e u t s ' a t t e n d r e à u n e 

a u g m e n t a t i o n d u n o m b r e d e p e r s o n n e s s a n s c o n j o i n t e o u c o n j o i n t , d o n c 

n e b é n é f i c i a n t p a s d u s o u t i e n d e c e u x q u i c o n s t i t u e n t l a p r e m i è r e 

s o u r c e d ' a i d e e n c a s d e p e r t e d ' a u t o n o m i e ? 

l e n o m b r e d e p l u s e n p l u s é l e v é d e f a m i l l e s m o n o p a r e n t a l e s e n c o r e 

t r è s m a j o r i t a i r e m e n t s o u s l a r e s p o n s a b i l i t é d e s f e m m e s c o n t r i b u e r a -

t - i l à d i m i n u e r l e u r d i s p o n i b i l i t é p o u r l e s o u t i e n d e s p a r e n t s 

â g é s ? ; 

p e u t - o n r a i s o n n a b l e m e n t c r o i r e q u e l e p a r t a g e p l u s é q u i t a b l e d e s 

r e s p o n s a b i l i t é s e n t r e hommes e t f e m m e s d a n s l e s o u t i e n d e s p a r e n t s 

â g é s d e v i e n d r a u n e r é a l i t é à c o u r t o u à m o y e n t e r m e ? A c e propos, 



i l f a u t s a r i s d o u t e r a p p e l e r q u e l e s p e r s o n n e s â g é e s e l l e s - m ê m e s , 

m a j o r i t a i r e m e n t d e s f e m m e s , c h o i s i s s e n t d ' ê t r e a i d é e s p a r u n e f i l l e 

o u u n e b e l l e - f i l l e p o u r d e s t â c h e s q u ' e l l e s l e s j u g e n t p l u s a p t e s à 

r e m p l i r e t q u e c e s d e r n i è r e s s ' e s t i m e n t g é n é r a l e m e n t m i e u x p l a c é e s 

p o u r r e m p l i r . S i l e s a t t i t u d e s c h a n g e n t p e u à p e u , l e s c o m p o r t e -

m e n t s n e se m o d i f i e n t j a m a i s a u même r y t h m e q u e l e s a t t i t u d e s ; 

u n e p r o p o r t i o n p l u s i m p o r t a n t e d e s f u t u r e s p e r s o n n e s â g é e s - hommes 

e t f e m m e s - a u r o n t c o n n u t o u t a u c o u r s d e l e u r v i e d e s c h a n g e m e n t s 

m a j e u r s e t a u r o n t v é c u s e u l e s p e n d a n t d e s p é r i o d e s p l u s o u m o i n s 

p r o l o n g é e s . A u r o n t - e l l e s d é v e l o p p é d e s h a b i l e t é s q u e l e s p e r s o n n e s 

â g é e s a c t u e l l e s o n t e u m o i n s s o u v e n t l ' o c c a s i o n d e c u l t i v e r ? A c c e p -

t e r o n t - e l l e s e n c o r e d e d é p e n d r e d e l e u r s p r o c h e s p o u r c o m b l e r d e s 

b e s o i n s e s s e n t i e l s , p a r t i c u l i è r e m e n t c e l l e s q u i a u r o n t e l l e s - m ê m e s 

v é c u l ' e x p é r i e n c e d ' a s s i s t a n c e à u n p a r e n t â g é ? 

R n r p g i i p p à m o i n s d e p e r c é e s f u l g u r a n t e s p o u r p r é v e n i r , g u é r i r o u m i n i -

m i s e r l e s c o n s é q u e n c e s d e m a l a d i e s c h r o n i q u e s t e l l e s q u e l a d é m e n c e s é n i -

l e , l ' a r t h r i t e e t l e s m a l a d i e s c a r d i o - v a s c u l a i r e s e t d i m i n u e r a i n s i l a 

p r é v a l e n c e d e s i n c a p a c i t é s q u i y s o n t r e l i é e s , o n p e u t a f f i r m e r q u e l e 

v o l u m e t o t a l d e s b e s o i n s d e s o u t i e n d e s p e r s o n n e s â g é e s i r a e n s ' a c c r o i s -

s a n d a n s l e s a n n é e s à v e n i r . 

T o u t i n d i q u e q u e l e s f a m i l l e s - o u p l u s e x a c t e m e n t l e s f e m m e s d a n s l a 

f a m i l l e - o n t m a n i f e s t é j u s q u ' à p r é s e n t u n e c o n s t a n c e d a n s l e s u p p o r t d e 

l e u r s p r o c h e s e t c e m a l g r é l e s p r e s s i o n s d é m o g r a p h i q u e s , l a m o d i f i c a t i o n 

d e s s t y l e s d e v i e e t , c o m m e n o u s l e v e r r o n s c i - a p r è s f m a l g r é l e s c o û t s 

é m o t i f s e t s o c i a u x q u i s o n t l i é s à c e t y p e d ' e n g a g e m e n t . F a r a i l l e u r s , 

i l f a u t b i e n n o t e r q u e p r é s e n t e m e n t n o u s n ' a v o n s p a s d e d o n n é e s p r o j e c -

t i v e s s u r l e s i n t e n t i o n s d e s j e u n e s f e m m e s d ' a u j o u r d ' h u i . 

C e p e n d a n t , d e n o u v e a u x c o u r a n t s s o c i a u x s e d é v e l o p p e n t , l e s c a r a c t é r i s -

t i q u e s d e s n o u v e l l e s c o h o r t e s d e p e r s o n n e s a i d é e s e t d e p e r s o n n e s - s o u -
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t i e n s v o n t a u s s i s e m o d i f i e r e t d e v r o n t ê t r e s u i v i e s . P o u r l ' i n s t a n t 

n o u s s o n n e s d e v a n t b e a u c o u p d ' i n c o n n u e s e t i l s e r a i t c e r t e s t é m é r a i r e d e 

c r o i r e q u e l e s m ê m e s c a p a c i t é s c o n c r è t e s d e r é p o n d r e a u x b e s o i n s s e r o n t 

e n c o r e p r é s e n t e s c h e z l e s f e m e s d e d e m a i n . Q u i f o u r n i r a a l o r s l e s o u -

t i e n r e q u i s e t d a n s q u e l l e s c o n d i t i o n s ? 



2 - L E S A I D A N T S N A T U R E L S 

P o u r c o n n a î t r e l e s c a r a c t é r i s t i q u e s d e s a i d a n t s n a t u r e l s e t l e s a c t i v i t é s 

d e s u p p o r t q u ' i l s e x e r c e n t a u p r è s d e l e u r s p r o c h e s , n o u s n o u s r é f é r o n s 

p l u s p a r t i c u l i è r e m e n t a u x r é s u l t a t s o b s e r v é s d a n s t r o i s e n q u ê t e s q u i o n t 

a d o p t é d e s a p p r o c h e s d i f f é r e n t e s s o i t : 1 ' I n f o r m a l C a r e g i v e r s S u r v e y 

( 1 6 2 ) , l e N a t i o n a l L o n g T e r m C a r e D e m o n s t r a t i o n ( 1 5 7 ) e t l ' E n q u ê t e s u r 

l e s s o l u t i o n s q u ' a p p o r t e n t l e s Q u é b é c o i s à l e u r s p r o b l è m e s s o c i a u x e t 

s a n i t a i r e s ( 1 3 4 ) d o n t l e s d o n n é e s s p é c i f i q u e s s u r l ' a i d e d e s p r o c h e s a u x 

p e r s o n n e s â g é e s à d o m i c i l e o n t é t é a n a l y s é e s p a r J u t r a s , V e i l l e u x e t 

R e n a u d ( 8 5 ) . N o u s c o m p l é t o n s l e s d o n n é e s de c e s e n q u ê t e s p a r c e l l e s q u i 

o n t é t é r e c u e i l l i e s d a n s t r o i s é t u d e s q u é b é c o i s e s r é c e n t e s s u r l ' a i d e 

p a r l e s p r o c h e s : P a q u e t t e ( 1 2 1 ) , L e s e m a n n e t Chaume ( 9 2 ) e t L e p a g e ( 9 1 ) . 

L ' I n f o r m a i C a r e g i v e r s S u r v e y p o r t e s u r 2 2 0 0 a i d a n t s ( d o n t 7 1 % s o n t d e s 

a i d a n t s p r i n c i p a u x ) i d e n t i f i é s p a r l e s p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o -

m i e c o m p o s a n t u n é c h a n t i l l o n a u h a s a r d t i r é de l a p o p u l a t i o n â g é e a m é r i -

c a i n e d a n s l e c a d r e d u N a t i o n a l L o n g - T e r m C a r e S u r v e y de 1 9 8 2 . P o u r ê t r e 

c o n s i d é r é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e , l e s p e r s o n n e s d o i v e n t a v o i r a u m o i n s u n 

p r o b l è m e à l o n g t e r m e p o u r u n e a c t i v i t é de l a v i e q u o t i d i e n n e ( h a b i l l e -

m e n t , b a i n , e t c . ) o u u n e a c t i v i t é d e l a v i e d o m e s t i q u e ( c o u r s e s , m é n a g e , 

e t c . ) . P e u v e n t ê t r e c o n s i d é r é e s comme a i d a n t e s l e s p e r s o n n e s â g é e s d e 1 4 

a n s e t p l u s q u i f o u r n i s s e n t d e l ' a i d e p o u r a u m o i n s u n e a c t i v i t é d e l a 

v i e q u o t i d i e n n e . 

L e N a t i o n a l L o n g T e r m C a r e D e m o n s t r a t i o n p o r t e s u r l ' a s s i s t a n c e a c c o r d é e 

p a r q u e l q u e 2 0 0 0 p e r s o n n e s i d e n t i f i é e s comme s o u t i e n s p r i n c i p a u x p a r a u -

t a n t d e p e r s o n n e s â g é e s d o n t l e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s s o n t a s s e z 

i m p o r t a n t e s p o u r l e s c o n s i d é r e r à r i s q u e d ' i n s t i t u t i o n n a l i s a t i o n ( o p é r a -

t i o n n a l i s é à l a f o i s p a r l e s 1 i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s e t d e s b e s o i n s 

n o n s a t i s f a i t s p o u r u n e p é r i o d e p r é v i s i b l e d ' a u m o i n s s i x m o i s ) . L e s 

r é s u l t a t s d e c e t t e é t u d e p a r a i s s e n t p a r t i c u l i è r e m e n t i m p o r t a n t s p a r c e 
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q u ' i l s c o n c e r n e n t u n e p o p u l a t i o n - c i b l e d e s p o l i t i q u e s d e s o u t i e n à d o m i -

c i l e . 

L ' e n q u ê t e q u é b é c o i s e s u r l ' a i d e d e s p r o c h e s ( 8 5 , 1 3 4 ) p o r t e s u r u n 

é c h a n t i l l o n - c h o i s i a u h a s a r d d a n s l a p o p u l a t i o n q u é b é c o i s e - d e 2 9 4 

p e r s o n n e s - s o u t i e n s ( u n i q u e s , p r i n c i p a l e s e t s e c o n d a i r e s ) d ' u n p r o c h e 

a y a n t u n e p e r t e d ' a u t o n o m i e ( a u p l a n p h y s i q u e , m e n t a l o u p s y c h o l o g i q u e ) 

e n t r a î n a n t u n b e s o i n d ' a s s i s t a n c e . P o u r se q u a l i f i e r à t i t r e d ' a i d a n t , 

l e r é p o n d a n t d e v a i t r e n d r e s e r v i c e à c e p a r e n t o u l e v i s i t e r a u m o i n s u n e 

f o i s p a r s e m a i n e ; i l d e v a i t e n o u t r e l ' a i d e r s o u v e n t o u t r è s s o u v e n t p o u r 

a u m o i n s d e u x d e s n e u f a c t i v i t é s p r o p o s é e s ( r e p a s , l a v a g e , m é n a g e q u o t i -

d i e n , t r a v a u x l o u r d s , a c c o m p a g n e m e n t p o u r l e m a g a s i n a g e , t r a n s p o r t p o u r 

l e s v i s i t e s m é d i c a l e s , c o u r s e s , a d m i n i s t r a t i o n f i n a n c i è r e , t e n i r c o m p a -

g n i e ) . Q u e l q u e 62 % d e c e s a i d a n t s se q u a i i f i e n t à t i t r e d ' a i d a n t s s e -

c o n d a i r e s . 

L ' é t u d e de P a q u e t t e p o r t e s u r u n é c h a n t i l l o n d e 1 0 4 p e r s o n n e s - s o u t i e n s 

p r i n c i p a l e s d e p e r s o n n e s â g é e s r e c e v a n t d e s s e r v i c e s à d o m i c i l e e t r e c r u -

t é e s p a r l ' i n t e r m é d i a i r e d e s C . L . S . C . d e l a r é g i o n . 

L ' é t u d e d e L e s e m a n n e t Chaume p o r t e s u r 1 9 6 p e r s o n n e s - s o u t i e n s r e p é r é e s 

à l ' a i d e d e s l i s t e s f o u r n i e s p a r d e s o r g a n i s m e s o f f r a n t s d e s s e r v i c e s a u x 

p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e ( C . L . S . C . , c e n t r e d e j o u r , é q u i p e d e 

p s y c h o - g é r i a t r i e e t o r g a n i s m e s b é n é v o l e s ) . L a p e r s o n n e a i d é e d o i t a v o i r 

65 a n s e t p l u s , ê t r e d ' o r i g i n e c a n a d i e n n e - f r a n ç a i s e e t s o n m a i n t i e n à 

d o m i c i l e ê t r e f o r t e m e n t d é p e n d a n t d u s o u t i e n a c t i f d e l ' a i d a n t . 

E n f i n , l ' é c h a n t i l l o n d e l ' é t u d e d e L e p a g e e s t c o m p o s é d e 1 4 6 p e r s o n n e s 

a i d é e s e t d ' a u t a n t d e p e r s o n n e s i d e n t i f i é e s p a r e l l e s comme l e u r a i d a n t 

n a t u r e l p r i n c i p a l . P o u r f a i r e p a r t i e d u g r o u p e d e p e r s o n n e s a i d é e s , o n 

d e v a i t ê t r e â g é d e 55 a n s e t p l u s , e n p e r t e p l u s o u m o i n s s é v è r e d ' a u t o -

n o m i e e t r e c e v o i r o u a v o i r r e ç u d e s s e r v i c e s à d o m i c i l e d e l ' u n d e s 5 

C . L . S . C . d e l a r é g i o n o u d ' o r g a n i s m e s c o m m u n a u t a i r e s . 
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2 . 1 QUI S O N T - I L S ? 

On r e g r o u p e s o u s l e t e r m e d ' a i d a n t s n a t u r e l s t o u t e s l e s p e r s o n n e s d e 

l ' e n t o u r a g e i m m é d i a t d e l a p e r s o n n e â g é e e n p e r t e d ' a u t o n o m i e q u i , à 

t i t r e n o n p r o f e s s i o n n e l , l u i a s s u r e n t d e f a ç o n r é g u l i è r e o u o c c a s i o n n e l l e 

u n s o u t i e n é m o t i f e t d e s s o i n s e t s e r v i c e s d e n a t u r e e t d ' i n t e n s i t é v a -

r i é e s , d e s t i n é s à c o m p e n s e r s e s i n c a p a c i t é s . I l p e u t s ' a g i r d u c o n j o i n t , 

d e s e n f a n t s a d u l t e s , d ' a u t r e s m e m b r e s d e l a f a m i l l e , d e s a m i s , d e s v o i -

s i n s . 

L a r e c h e r c h e i n d i q u e d e f a ç o n c o n s t a n t e q u ' u n membre d e l a f a m i l l e t i e n t 

l e r ô l e d e p e r s o n n e - s o u t i e n p r i n c i p a l e e t q u e l e p a r t a g e r é e l d e s r e s p o n -

s a b i l i t é s e n t r e d e u x o u t r o i s m e m b r e s d ' u n e f a m i l l e e s t 1 ' e x c e p t i o n p l u -

t ô t q u e l a r è g l e ( 1 1 3 , 1 5 8 ) . C e c i n ' e x c l u t p a s l ' a i d e o c c a s i o n n e l l e 

d ' a u t r e s p r o c h e s , a i d e q u i s ' a j o u t e p l u t ô t q u ' e l l e n e s e s u b s t i t u e à 

l ' a s s i s t a n c e o f f e r t e p a r l ' a i d a n t p r i n c i p a l . 

L a s é l e c t i o n d e l ' a i d a n t p r i n c i p a l s u i t u n m o d è l e h i é r a r c h i q u e s e l o n u n 

p r i n c i p e d e s u b s t i t u t i o n . C ' e s t d ' a b o r d l a c o n j o i n t e o u l e c o n j o i n t 

l o r s q u e p r é s e n t e t e n m e s u r e d ' a s s u m e r c e t t e r e s p o n s a b i l i t é , e n d e u x i è m e 

l i e u , u n e n f a n t a d u l t e ; e n l ' a b s e n c e d ' u n e n f a n t a d u l t e , u n a u t r e p a r e n t . 

Une m i n o r i t é d e p e r s o n n e s â g é e s i d e n t i f i e r a u n a m i o u u n v o i s i n comme 

a i d a n t p r i n c i p a l e t c e l o r s q u ' i l n ' y a a u c u n p a r e n t d i s p o n i b l e ( 1 2 1 , 

1 4 6 ) . 

A u t r e p h é n o m è n e l a r g e m e n t m i s e n é v i d e n c e : l e r ô l e d e p e r s o n n e - s o u t i e n 

e s t e n c o r e t r è s f o r t e m e n t s e x u é , p l u s i e u r s c h e r c h e u r s s o u l i g n a n t même q u e 

d e p a r l e r d e s o i n s d o n n é s p a r l a f a m i l l e o u d ' a i d e n a t u r e l l e e s t u n e u -

p h é m i s m e p o u r d é s i g n e r l e s s o i n s d o n n é s p a r l e s f e m m e s ( 5 3 , 8 4 , 1 3 2 , 1 2 1 , 

1 5 7 , 9 2 , 162 ) . D a n s c h a c u n e d e s c a t é g o r i e s d ' a i d a n t s , i l y a e n e f f e t 

t r è s n e t t e p r é d o m i n a n c e d e s femmes, e n t r e 70 % e t 8 0 %. E n t r e l ' â g e d e 
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35 e t 64 a n s , p r è s d e l a m o i t i é d e s femmes p e u v e n t s ' a t t e n d r e à p r e n d r e 

s o i n d ' u n p a r e n t â g é ( 1 8 0 ) . 

Sans a l l e r j u s q u ' à s o u t e n i r q u e c ' e s t l a n o r m e , i l f a u t r a p p e l e r q u e 

c ' e s t p a r f o i s u n e c a r r i è r e d ' a i d a n t e q u e l e s f emmes e x e r c e n t : p e n d a n t o u 

a p r è s a v o i r é l e v é l e s e n f a n t s , c ' e s t p o u r e l l e s l a p r i s e e n c h a r g e d ' u n 

p a r e n t e n p e r t e d ' a u t o n o m i e à l a q u e l l e s u c c è d e l a r e s p o n s a b i l i t é d ' u n 

c o n j o i n t a y a n t d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s . I l n ' e s t p a s r a r e q u ' e l -

l e s a i e n t à p r e n d r e s o i n d e p l u s d ' u n e p e r s o n n e â g é e e n même t e m p s , p h é -

nomène q u e n e p e r m e t t e n t p a s d e p e r c e v o i r l e s é t u d e s q u i se l i m i t e n t l e 

p l u s s o u v e n t à l ' a i d a n t p r i n c i p a l ( 1 3 7 ) . 

A l ' e x c e p t i o n d e c e l l e d e J u t r a s e t a l . , l e s é t u d e s r e t e n u e s i n d i q u e n t 

q u ' e n t r e 2 3 % e t 4 4 % d e s a i d a n t s s o u t i e n n e n t u n c o n j o i n t o u u n e c o n -

j o i n t e . P a r a i l l e u r s , e n t r e 36 % e t 4 7 % s o u t i e n n e n t u n p è r e o u u n e 

m è r e . E n t r e 18 % e t 35 % o n t d e s l i e n s d e p a r e n t é d i v e r s a v e c l a p e r s o n n e 

a i d é e . 

F a i t à s i g n a l e r , d a n s l e s r e c h e r c h e s o ù c e t t e d o n n é e e s t p r é s e n t e ( 1 6 2 , 

1 5 7 , 1 2 1 , 9 2 ) , i l y a u n f i l s p o u r q u a t r e o u c i n q f i l l e s q u i s o u t i e n n e n t 

u n p a r e n t . 

En g r a n d e p a r t i e à c a u s e d e l ' a p p r o c h e u t i l i s é e ( l ' é t u d e p o r t e s u r u n e 

m a j o r i t é d ' a i d a n t s s e c o n d a i r e s ) , J u t r a s e t a l . ( 8 5 ) o b s e r v e n t u n e r é p a r -

t i t i o n t r è s d i f f é r e n t e : s e u l e m e n t 9 % d e s a i d a n t s s o n t e n g a g é s a u p r è s 

d ' u n c o n j o i n t , 4 3 % a u p r è s d e l e u r s p a r e n t s , e t 4 8 % a u p r è s d e p e r s o n n e s 

a y a n t d ' a u t r e s t y p e s d e l i e n ( 2 8 % a u p r è s d e l e u r s g r a n d s - p a r e n t s , 12 % 

a u p r è s d e l e u r s b e a u x - p a r e n t s e t 8 t a u p r è s d ' u n f r è r e d ' u n e s o e u r , d ' u n 

b e a u - f r è r e , e t c . ) . 

L e s p e r s o n n e s â g é e s e l l e s - m ê m e s 

p e r s o n n e s - s o u t i e n s , e n t r e 30 % 

c a u s e d e l ' a p p r o c h e u t i l i s é e , 

c o n s t i t u e n t u n e p r o p o r t i o n 

e t 58 % s e l o n l e s é t u d e s . 

1 ' é t u d e d e J u t r a s e t a l . 

i m p o r t a n t e d e s 

E n c o r e i c i , à 

s ' é c a r t e d e c e 
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m o d è l e p u i s q u e 1 ' â g e m o y e n d e s a i d a n t s n ' e s t q u e d e 4 0 , 6 a n s . V u l a 

p r o p o r t i o n é l e v é e d e p e t i t s - e n f a n t s i n c l u s e d a n s 1 ' é c h a n t i l l o n , 29 % d e s 

a i d a n t s o n t m o i n s d e 30 a n s e t s e u l e m e n t 26 % o n t 50 a n s e t p l u s . 

D o n c , c o m p t e t e n u d e l a s t r u c t u r e d é m o g r a p h i q u e f a m i l i a l e , d e l ' e s p é r a n c e 

d e v i e d i f f é r e n t e s e l o n l e s s e x e s e t d u p a r t a g e d e s t â c h e s e n t r e c e s 

d e r n i e r s , o n p e u t d é g a g e r d e s p r o f i l s t y p e s : l ' a i d a n t e p r i n c i p a l e d ' u n 

homme â g é s e r a s o n é p o u s e â g é e d e 70 a n s e t p l u s , e l l e - m ê m e e n p l u s o u 

m o i n s b o n n e s a n t é ; 1 ' a i d a n t e p r i n c i p a l e d ' u n e femme â g é e s e r a s a f i l l e 

d ' â g e m o y e n o u p r è s d e l a s o i x a n t a i n e , c e l l e q u e l e s c h e r c h e u r s o n t i d e n -

t i f i é e comme l a femme c o i n c é e e n t r e d e u x g é n é r a t i o n s , l a femme s a n d w i c h , 

c e l l e q u i d o i t s o u v e n t r é p o n d r e à d e s d e m a n d e s m u l t i p l e s . 

L a c o h a b i t a t i o n : u n e f o r m e s p é c i f i q u e d ' a i d e . D a n s t o u t e l a p r o b l é m a t i -

q u e d u s o u t i e n i n f o r m e l d e s p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e , l a 

c o h a b i t a t i o n d e l ' a i d é e t d e l ' a i d a n t ( c o n j o i n t o u e n f a n t a d u l t e ) c o n s -

t i t u e u n é l é m e n t d ' i m p o r t a n c e , q u e c e r t a i n s c o n s i d è r e n t même comme u n e 

f o r m e d ' a i d e s p é c i f i q u e ( 7 7 ) . 

F a c e à l e u r s e n f a n t s , l e s p e r s o n n e s â g é e s e x p r i m e n t u n e n e t t e p r é f é r e n c e 

p o u r v i v r e d a n s l e u r s " q u a r t i e r s " p r o p r e s , d a n s c e q u ' o n a a p p e l é u n e 

" i n t i m i t é à d i s t a n c e " . C e p e n d a n t , p l u s i e u r s c h e r c h e u r s o n t s o u l i g n é q u e 

l e s d o n n é e s t r a n s v e r s a l e s n e d o n n a i e n t p a s u n e i m a g e e x a c t e d u p h é n o m è n e 

d e l a c o h a b i t a t i o n d e s g é n é r a t i o n s . En u t i l i s a n t d e s d o n n é e s l o n g i t u d i -

n a l e s ( c h r o n o l o g i q u e s ) , c e s c h e r c h e u r s é v a l u e n t q u e l a p r o p o r t i o n d e s 

p e r s o n n e s â g é e s q u i e x p é r i m e n t e n t c e t t e s i t u a t i o n a u c o u r s d ' u n e p é r i o d e 

d e d i x a n s s e r a i t l e d o u b l e d e s 18 % o b s e r v é s d a n s l e s é t u d e s t r a n s v e r -

s a l e s ( 7 7 ) . 

L e s é t u d e s r e t e n u e s i n d i q u e n t d e s t a u x d e c o h a b i t a t i o n t r è s é l e v é s , e n t r e 

56 % e t 87 % p o u r l ' e n s e m b l e d e s a i d a n t s , i n c l u a n t l e s c o n j o i n t s . Même 

e n c e q u i c o n c e r n e l e s e n f a n t s a d u l t e s , l e s t a u x s o n t é l e v é s , 60% d a n s l e 
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c a s d e 1 ' I n f o r m a l C a r e g i v e r s S u r v e y , 52 % d a n s 1 ' é t u d e d e L e s e m a n n e t 

Chaume. 

P a r r a p p o r t à l ' I n f o r m a i C a r e g i v e r s S u r v e y , l e s t a u x d e c o h a b i t a t i o n s o n t 

m o i n s é l e v é s d a n s l e N a t i o n a l L o n g - T e r m C a r e D e m o n s t r a t i o n . S t o n e ( 1 6 2 ) 

e x p l i q u e l a d i f f é r e n c e e n t r e l e s d e u x e n q u ê t e s p a r l e f a i t q u e d a n s l e 

s e c o n d c a s , l e s p e r s o n n e s a i d é e s s o n t d e s u t i l i s a t r i c e s d e s e r v i c e s f o r -

m e l s , c e q u i l e u r p e r m e t t r a i t d e v i v r e d e f a ç o n p l u s i n d é p e n d a n t e ( o u 

p e u t - ê t r e r e ç o i v e n t - e l l e s d e s s e r v i c e s f o r m e l s p a r c e q u ' e l l e s n e c o h a b i -

t e n t p a s ? ) I l y a é g a l e m e n t u n e p r é s e n c e m o i n s é l e v é e d e c o n j o i n t s d a n s 

c e t t e é t u d e ) . 

L a c o h a b i t a t i o n d e l ' a i d a n t e t d e l ' a i d é c o n s t i t u e l e m o d è l e p r é v a l e n t 

l o r s q u e l e s p e r s o n n e s â g é e s d e v i e n n e n t f o n c t i o n n e l l e m e n t t r è s d é p e n d a n -

t e s . L e s b e s o i n s l i é s à 1 ' é t a t d e s a n t é d e c e s d e r n i è r e s s o n t à l ' o -

r i g i n e d e c e p r o c e s s u s p u i s q u e 38 % d e s f i l l e s e t 33 % d e s f i l s a f f i r m e n t 

q u ' i l s n e c o h a b i t e r a i e n t p a s s i l ' é t a t d e l e u r p a r e n t n e n é c e s s i t a i t p a s 

d e s o i n s . Une p r o p o r t i o n i m p o r t a n t e d e s e n f a n t s e t d e s a u t r e s p e r s o n n e s -

s o u t i e n s o n t c h o i s i d e se r a p p r o c h e r d e l a p e r s o n n e a i d é e e t d ' a u t r e s d e 

n e p a s d é m é n a g e r p o u r c e t t e r a i s o n ( 1 6 2 ) . C o m p t e t e n u d u d é s i r d e s p e r -

s o n n e s â g é e s d e g a r d e r u n e c e r t a i n e d i s t a n c e p a r r a p p o r t à l a p a r e n t é e t 

à l e u r s e n f a n t s , s e u l l e u r m a u v a i s é t a t d e s a n t é o u l e u r n i v e a u d ' i n -

c a p a c i t é p e u t e x p l i q u e r c e s t a u x é l e v é s . 

P o u r l e s r a i s o n s é v o q u é e s p l u s h a u t , l ' e n q u ê t e d e R e n a u d e t a l . s e d é m a r -

q u e e n c o r e i c i d u m o d è l e o b s e r v é d a n s l e s a u t r e s r e c h e r c h e s , l e t a u x d e 

c o h a b i t a t i o n n ' é t a n t q u e d e 28% p o u r l ' e n s e m b l e d e l ' é c h a n t i l l o n . 

L ' a s s i s t a n c e à u n e p e r s o n n e â g é e e n p e r t e d ' a u t o n o m i e e s t p l u s s o u v e n t 

l e f a i t d e p e r s o n n e s q u i n e s o n t p a s s u r l e m a r c h é d u t r a v a i l , c e r t a i n e s 

l ' a y a n t q u i t t é p o u r a s s u m e r l e u r r ô l e d ' a i d a n t . D a n s l e s é t u d e s d e P a -

q u e t t e , d e L e s e m a n n e t Chaume e t d e L e p a g e , o n o b s e r v e d e s t a u x d e p a r -

t i c i p a t i o n a u m a r c h é d u t r a v a i l q u i se s i t u e n t a u t o u r d e 32 L ' I n f o r -
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m a l C a r e g i v e r s S u r v e y o b s e r v e u n t a u x d e p a r t i c i p a t i o n d e 4 3 , 5 % c h e z l e s 

f i l l e s e t d e 5 5 , 1 % c h e z l e s f i l s . L e t a u x e s t p l u s f a i b l e c h e z c e u x 

q u i o n t u n a u t r e l i e n d e p a r e n t é . 

L a p r é s e n c e d ' e n f a n t s c o n s t i t u e a u s s i u n e c h a r g e a d d i t i o n n e l l e p o u r u n e 

a i d a n t e . I l n e s ' a g i t t o u t e f o i s p a s l à d ' u n e s i t u a t i o n t r è s f r é q u e n t e . 

L ' I n f o r m a l C a r e g i v e r s S u r v e y i n d i q u e q u e 75 % d e s e n f a n t s a d u l t e s q u i 

s o u t i e n n e n t u n p a r e n t n ' o n t p a s d ' e n f a n t s d e m o i n s d e 18 a n s à l a m a i s o n . 

L e s p r o p o r t i o n s s e m b l e n t à p e u p r è s d u même o r d r e d a n s l e s a u t r e s e n -

q u ê t e s . 

E n f i n , p e u d ' e n q u ê t e s o n t t e n t é d ' é v a l u e r 1 ' e x i s t e n c e e t 1 ' i m p o r t a n c e 

d ' u n r é s e a u s e c o n d a i r e d ' a i d e . L e N a t i o n a l L o n g T e r m C a r e S u r v e y p e r m e t 

d e v o i r q u e , m a j o r i t a i r e m e n t , l e s c o n j o i n t s a i d a n t s p r i n c i p a u x n e r e ç o i -

v e n t p a s l e s u p p o r t d ' a u t r e s p e r s o n n e s , c e q u i e s t m o i n s v r a i d e s f i l l e s 

( 2 3 %) e t s u r t o u t d e s f i l s ( 1 0 , 8 % ) . 

L e N a t i o n a l L o n g T e r m C a r e D e m o n s t r a t i o n f o u r n i t a u s s i q u e l q u e s d o n n é e s 

s u r l ' a m p l e u r e t l a c o m p o s i t i o n d u r é s e a u d e s o u t i e n d e s p e r s o n n e s â g é e s . 

L ' a i d a n t p r i n c i p a l e s t s e u l d a n s p l u s d e 4 0 % d e s c a s , i l y a d e u x a i -

d a n t s d a n s 3 1 , 6 % d e s c a s e t d e 3 à 5 a i d a n t s d a n s 2 7 , 4 % d e s c a s . A l o r s 

q u e 1 2 , 6 % d e s c o n j o i n t s s o n t s e u l s , u n e p r o p o r t i o n é g a l e p a r t a g e l a 

t â c h e a v e c d e s e n f a n t s o u d ' a u t r e s p e r s o n n e s ; l e s e n f a n t s s o n t l e s s e u l s 

m e m b r e s d u r é s e a u d a n s 30 % d e s c a s e t p a r t a g e n t l e s t â c h e s a v e c d ' a u t r e s 

d a n s 18 % d e s c a s . 

L ' e n q u ê t e d e L e s e m a n n e t Chaume i n d i q u e q u ' u n e m a j o r i t é d e p e r s o n n e s -

s o u t i e n s ( 6 3 %) o n t r e c o u r s à d i v e r s m e m b r e s d e l e u r f a m i l l e p o u r l e s 

a i d e r d e f a ç o n p o n c t u e l l e . L e s a i d a n t s p r i n c i p a u x c o n s i d è r e n t à u n e 

m a j o r i t é d e s d e u x t i e r s q u e c e t t e a i d e e s t s u f f i s a n t e e t l a m o i t i é q u ' u n e 

a i d e a d d i t i o n n e l l e n e l e u r r e n d r a i t p a s l a t â c h e p l u s f a c i l e . 



D a n s l ' e n q u ê t e d e R e n a u d &. a l . , 2 4 % d e s a i d a n t s s o n t e n f a i t l e s u n i q u e s 

a i d a n t s , 1 3 , 7 % s o n t l e s p r i n c i p a u x r e s p o n s a b l e s , l e s a u t r e s , ( 6 2 %) s e 

qualifiant à titre d'aidants seconda i res . 

E n _ r é s y m é , le s o u t i e n d e s p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e e s t a s -

suré globalement par l e s femmes - l e s c o n j o i n t e s , l e s f i l l e s e t l e s b e l -

l e s - f i l l e s . Il importe de n o t e r que d a n s l ' e n s e m b l e , l e s c h i f f r e s c o n -

firment que les personnes âgées sont u n i m p o r t a n t m a i l l o n d u s y s t è m e d e 

s u p p o r t n a t u r e l e t n o n s i m p l e m e n t d e s b é n é f i c i a i r e s d e s e r v i c e s . U n e 

proportion i m p o r t a n t e de p e r s o n n e s - s o u t i e n s a s s u m e n t à p e u p r è s s e u l e s 

cette r e s p o n s a b i l i t é e t d a n s c e s c a s o n n e p e u t c e r t e s p a r l e r d e r é s e a u 

d'aide. 

2 - 2 OUF. FONT-ILS ? 

L a c a r a c t é r i s t i q u e p r e m i è r e d e s s o i n s e t s e r v i c e s p r o d i g u é s a u x p e r s o n n e s 

âgées en p e r t e d ' a u t o n o m i e p a r l e s a i d a n t s n a t u r e l s e s t l a d i v e r s i t é . S i 

1 ' o n e x c e p t e l e s s o i n s t r è s s p é c i a l i s é s , l e s p e r s o n n e s - s o u t i e n s o f f r e n t 

d a n s l e s f a i t s t o u s l e s s e r v i c e s e t t o u t e s l e s c o m b i n a i s o n s d e s e r v i c e s 

r e q u i s p o u r c o m p e n s e r l e s i n c a p a c i t é s f o n c t i o n n e l l e s , y c o m p r i s l e s o u -

t i e n m o r a l , e t l e s a d a p t e n t s e l o n l e s b e s o i n s d e s p e r s o n n e s a i d é e s ( 1 1 3 ) . 

Horowitz (77) classe les services rendus par les a i d a n t s n a t u r e l s en 

quatre grandes catégories: le soutien psychologique ou é m o t i f , l e s s e r -

vices directs, la médiation entre la personne en p e r t e d ' au tonom ie e t 

les services formels (qui ne remplacent pas les services d i r e c t s mais s ' y 

ajoutent le plus souvent) et enfin l'assistance financière. 

A u s s i , s e l o n l ' a p p r o c h e e t l e s c r i t è r e s c h o i s i s p o u r é t a b l i r u n é c h a n t i l -

lon d'aidants, la nature et l'intensité des soins e t s e r v i c e s o f f e r t s par 

c e s a i d a n t s v a r i e n t c o n s i d é r a b l e m e n t . L e s i n d i c a t e u r s d ' a s s i s t a n c e s o n t 
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l e p l u s s o u v e n t l e n o m b r e d e t â c h e s e f f e c t u é e s e t l e t e m p s c o n s a c r e à c e s 

t â c h e s . 

L e s a i d a n t s n a t u r e l s c o m p o s a n t l ' é c h a n t i l l o n d e l ' I n f o r m a i C a r e g i v e r s 

S u r v e y o f f r e n t l e u r a s s i s t a n c e à d e s p e r s o n n e s â g é e s q u i d a n s l ' e n s e m b l e 

o n t d e s i n c a p a c i t é s i m p o r t a n t e s . S e u l e m e n t 2 , 8 % n ' o n t d ' i n c a p a c i t é s 

q u ' e n ce q u i a t r a i t a u x a c t i v i t é s d e la v i e d o m e s t i q u e ( m é n a g e , c o u r s e s , 

e t c . ) a l o r s q u e 3 1 % o n t u n e o u d e u x i n c a p a c i t é s d a n s u n e a c t i v i t é d e l a 

v i e q u o t i d i e n n e ( i n c l u a n t l a m o b i l i t é ) , 23 % e n o n t 3 o u 4 e t 4 2 % e n o n t 

5 o u 6 . 

C e t t e enquête i n d i q u e que les aidants consacrent quotidiennement une 

m o y e n n e d e q u a t r e h e u r e s s u p p l é m e n t a i r e s d e t r a v a i l a u s o u t i e n d e l a 

p e r s o n n e a i d é e . L e s c o n j o i n t s a f f i r m e n t y c o n s a c r e r e n m o y e n n e c i n q 

h e u r e s s u p p l é m e n t a i r e s . L ' é c a r t t i e n t p r o b a b l e m e n t a u f a i t q u e l e s c o n -

j o i n t s , c o n t r a i r e m e n t a u x c o n j o i n t e s , p e r ç o i v e n t u n e p l u s g r a n d e p a r t 

d e s t â c h e s m é n a g è r e s q u ' i l s r e m p l i s s e n t comme d u t r a v a i l a d d i t i o n n e l . 

V i n g t - c i n q p o u r c e n t d e s a i d a n t s p a s s e n t c i n q h e u r e s o u p l u s à d e t e l l e s 

a c t i v i t é s e t c e d a n s p r e s q u e t o u s l e s g r o u p e s d ' a i d a n t s . 

Q u a n d a u x t â c h e s a c c o m p l i e s , 67 % d o n n e n t d e s s o i n s p e r s o n n e l s , l e s p o u r -

c e n t a g e s é t a n t p l u s é l e v é s c h e z l e s c o n j o i n t e s , c h e z l e s c o n j o i n t s e t 

d a n s l e s s o u s - g r o u p e s d e f e m m e s . Q u a r a n t e - s e p t p o u r c e n t d e s a i d a n t s 

o f f r e n t d u s u p p o r t p o u r l a m o b i l i t é , l a p r o p o r t i o n é t a n t u n p e u p l u s 

é l e v é e c h e z l e s c o n j o i n t s e t c h e z l e s f i l s q u e d a n s l e s a u t r e s s o u s - g r o u -

pes . Par a i l l e u r s , 80 % des a i d a n t s donnent de l'assistance pour les 

t r a v a u x m é n a g e r s , 86 % p o u r l e s c o u r s e s e t l e t r a n s p o r t e t e n f i n 4 9 % 

p o u r l ' a d m i n i s t r a t i o n f i n a n c i è r e . 

C o n t r a i r e m e n t à c e q u i e s t g é n é r a l e m e n t a d m i s , c e t t e e n q u ê t e i n d i q u e u n e 

i m p l i c a t i o n c o n s i d é r a b l e d e s c o n j o i n t s q u i c o n s t i t u e n t l e s o u s - g r o u p e 

d ' a i d a n t s l e p l u s â g é e t d o n t l a m o i t i é n e r e ç o i t a u c u n e a i d e e x t é r i e u r e . 

On y o b s e r v e a u s s i u n e i m p l i c a t i o n p l u s c o n s i d é r a b l e d e s c o n j o i n t e s e t 
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d e s f i l l e s d a n s l ' a d m i n i s t r a t i o n f i n a n c i è r e q u i d e m e u r e t o u t e f o i s l ' a f -

f a i r e d e l a f a m i l l e i m m é d i a t e . 

L e s p e r s o n n e s â g é e s a i d é e s d a n s l e c a d r e d u N a t i o n a l L o n g T e r m C a r e De -

m o n s t r a t i o n é p r o u v e n t d a n s l ' e n s e m b l e d e s é r i e u s e s i n c a p a c i t é s . P o u r 

s i t u e r q u e l q u e p e u l e t y p e d e p e r s o n n e s a i d é e s , s i g n a l o n s q u e p o u r l e s 

a c t i v i t é s d e l a v i e q u o t i d i e n n e , l e s i n c a p a c i t é s s o n t d e 26 % p o u r l ' a l i -

m e n t a t i o n , 52 % p o u r l e s t r a n s f e r t s , 6 0 , 7 % p o u r l ' h a b i l l e m e n t e t 78 % 

p o u r l e b a i n . En ce q u i a t r a i t a u x a c t i v i t é s d e l a v i e d o m e s t i q u e , l e s 

i n c a p a c i t é s s o n t d e 55 % p o u r l ' u t i l i s a t i o n d u t é l é p h o n e , 73 % p o u r l ' a d -

m i n i s t r a t i o n f i n a n c i è r e , 88 % p o u r l a p r é p a r a t i o n d e s r e p a s , e t d e 97 % 

p o u r 1 ' e n t r e t i e n m é n a g e r . En o u t r e , 53 % o n t d e s p r o b l è m e s d e c o n t i -

n e n c e , a u m o i n s o c c a s i o n n e l s ; e n f i n , 32 % d e c e s p e r s o n n e s â g é e s o n t u n e 

i n c a p a c i t é m e n t a l e s é v è r e e t 38 % u n e i n c a p a c i t é m o y e n n e . 

L e s t y p e s d e s o i n s e t s e r v i c e s d o n n é s p a r l e s a i d a n t s p r i n c i p a u x c o r -

r e s p o n d e n t à c e q u i a v a i t é t é o b s e r v é d a n s l e s é t u d e s a n t é r i e u r e s . P l u s 

d e 70 % d e s a i d a n t s p r i n c i p a u x o f f r e n t u n e a s s i s t a n c e p o u r a u m o i n s u n e 

a c t i v i t é d e l a v i e q u o t i d i e n n e ( p l u s d e 50 % p o u r l ' h a b i l l e m e n t , 4 5 % 

p o u r l e s t r a n s f e r t s , 4 6 % p o u r l e b a i n , 4 0 % p o u r l ' u t i l i s a t i o n d e s t o i -

l e t t e s , 22 % p o u r l ' a l i m e n t a t i o n ) . En c e q u i a t r a i t a u x a c t i v i t é s d e 

l a v i e d o m e s t i q u e , 79 % d e s a i d a n t s d o n n e n t d e l ' a i d e p o u r l e s r e p a s , 

87 % p o u r l e s t r a v a u x m é n a g e r s e t 75 % p o u r l ' a d m i n i s t r a t i o n f i n a n c i è r e . 

L a m o i t i é d e s a i d a n t s p r i n c i p a u x t r a n s p o r t e n t l e s p e r s o n n e s â g é e s e t 6 0 % 

v o i e n t à l ' o b t e n t i o n o u à l a c o o r d i n a t i o n d e s s e r v i c e s p o u r c e s p e r s o n -

n e s , 4 1 % o f f r e n t d e l a s u r v e i l l a n c e p o u r d e s r a i s o n s d e s é c u r i t é p e r s o n -

n e l l e ( à d i s t i n g u e r d u f a i t d e t e n i r c o m p a g n i e ) . 

C ' e s t s u r l a f r é q u e n c e 

1 ' é t u d e a m é r i c a i n e a 

é t u d e s a n t é r i e u r e s s u r 

e t l e s h e u r e s c o n s a c r é e s a u x 

p r o b a b l e m e n t a j o u t é l e p l u s 

l ' i m p l i c a t i o n d e s p r o c h e s . 

s o i n s e t s e r v i c e s 

a u x o b s e r v a t i o n s 

q u e 

d e s 
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On c o n s t a t e q u e l e s a i d a n t s p r i n c i p a u x q u i o n t à d o n n e r u n s e r v i c e o u à 

r e m p l i r u n e t â c h e l e f o n t g é n é r a l e m e n t p l u s d ' u n e f o i s p a r j o u r s a u f 

p o u r l e t r a n s p o r t e t 1 ' a d m i n i s t r a t i o n d e s b i e n s . Ces a i d a n t s o n t p a r 

a i l l e u r s é v a l u é l e t e m p s c o n s a c r é à l ' a s s i s t a n c e p o u r t r o i s c a t é g o r i e s d e 

s o i n s : l e s s o i n s p e r s o n n e l s e t d e s a n t é , l e s t â c h e s d e l a v i e q u o t i -

d i e n n e e t l a s o c i a l i s a t i o n . En m o y e n n e , l e s a i d a n t s f o u r n i s s e n t d e u x 

h e u r e s d ' a s s i s t a n c e q u o t i d i e n n e d a n s c h a c u n e d e c e s c a t é g o r i e s . P o u r 

c e u x q u i o f f r e n t e f f e c t i v e m e n t c e t y p e d ' a s s i s t a n c e , c ' e s t t r o i s h e u r e s 

q u i s o n t c o n s a c r é e s q u o t i d i e n n e m e n t a u x s o i n s p e r s o n n e l s e t d e s a n t é . 

L ' e n s e m b l e d e s a i d a n t s p r i n c i p a u x c o n s a c r e n t e n m o y e n n e q u a t r e h e u r e s à 

1 ' a s s i s t a n c e d e s p e r s o n n e s d o n t e l l e s o n t l a r e s p o n s a b i l i t é ( e x c l u a n t l e 

t e m p s d é v o l u a u x a c t i v i t é s d e s o c i a l i s a t i o n ) . A n o t e r q u ' o n a f a i t u n 

e f f o r t p a r t i c u l i e r p o u r n e c a l c u l e r q u e l e t e m p s a d d i t i o n n e l , l e s u r c r o i t 

d e t r a v a i l r e l i é à l ' i n c a p a c i t é d e l a p e r s o n n e a i d é e . 

I l f a u t e n o u t r e s o u l i g n e r q u e l a m a j o r i t é d e s a i d a n t s s o n t e f f e c t i v e m e n t 

e n g a g é s d a n s d e s a c t i v i t é s d e s o u t i e n m a l g r é l e f a i t q u e l e s p e r s o n n e s 

â g é e s d o n t e l l e s o n t l a r e s p o n s a b i l i t é r e ç o i v e n t a u s s i d e s s e r v i c e s f o r -

m e l s d a n s u n e p r o p o r t i o n d e 56 % à 66 % e t d e s r e p a s à d o m i c i l e d a n s u n e 

p r o p o r t i o n d e 15 % e t 18 %. 

L e t e m p s c o n s a c r é a u x a c t i v i t é s d ' a s s i s t a n c e v a r i e s e l o n l a n a t u r e d u 

l i e n e x i s t a n t e n t r e l ' a i d a n t p r i n c i p a l e t l a p e r s o n n e â g é e e t a u s s i s e l o n 

q u ' i l y a c o h a b i t a t i o n o u n o n . 

L e s c o n j o i n t s c o n s a c r e n t q u o t i d i e n n e m e n t p l u s d e t e m p s ( 6 h e u r e s ) q u e 

t o u t e s l e s a u t r e s c a t é g o r i e s d ' a i d a n t s , a l o r s q u e l e s f i l l e s e t b e l l e s -

f i l l e s c o n s t i t u e n t l e d e u x i è m e g r o u p e e n t e r m e s d e t e m p s c o n s a c r é a u x 

a c t i v i t é s d ' a s s i s t a n c e ( 4 h h e u r e s ) . L e s f i l s y c o n s a c r e n t u n p e u m o i n s 

d e t r o i s h e u r e s e t l e s a u t r e s à p e u p r è s d e u x h e u r e s q u o t i d i e n n e m e n t . 

Q u e l q u e s o i t l e u r l i e n a v e c l e s p e r s o n n e s â g é e s , l e s a i d a n t s q u i p a r t a -

g e n t l e même t o i t c o n s a c r e n t u n e somme d e t e m p s b e a u c o u p p l u s c o n s i d é r a -
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b l e que l e s a u t r e s a u x a c t i v i t é s de s o u t i e n ( s a u f e n c e q u i a t r a i t a u 

t r a n s p o r t ) , s o i t e n moyenne s i x h e u r e s q u o t i d i e n n e m e n t p o u r l e s s o i n s 

p e r s o n n e l s e t l e s a c t i v i t é s de l a v i e d o m e s t i q u e ( e n p l u s d e c e q u ' e l l e s 

f e r a i e n t s i l e s p e r s o n n e s â g é e s n ' a v a i e n t p a s de l i m i t a t i o n s ) p a r r a p p o r t 

à d e u x h e u r e s p o u r c e u x q u i ne c o h a b i t e n t p a s . S i o n a j o u t e l e s a c t i v i -

t é s de s o c i a l i s a t i o n , i l s ' a g i t p o u r c e s p e r s o n n e s d e 1 ' é q u i v a l e n t d ' u n 

e m p l o i à p l e i n t e m p s . C ' e s t e n c e s e n s que d e s c h e r c h e u r s c o n s i d è r e n t l a 

c o h a b i t a t i o n comme une f o r m e s p é c i a l i s é e de s o i n . L a c o h a b i t a t i o n d e -

v i e n t d ' a i l l e u r s l a n o r m e l o r s q u e l e n i v e a u d e s i n c a p a c i t é s d e v i e n t t r è s 

éleve (153). 

T e l q u ' o b s e r v é d a n s d ' a u t r e s r e c h e r c h e s , o n o b s e r v e a u s s i d a n s c e t t e 

e n q u ê t e u n e d i v i s i o n s e x u e l l e d e s t â c h e s , q u e l l e q u e s o i t l a n a t u r e d u 

l i e n a v e c l a p e r s o n n e a i d é e . 

L e s femmes d o n n e n t p l u s de s o i n s p e r s o n n e l s e t l e s hommes a c c o r d e n t de 

l ' a s s i s t a n c e p o u r d e s t â c h e s q u i s o n t é m o t i v e m e n t m o i n s e n g a g e a n t e s e t 

d ' u n e f r é q u e n c e m o i n s g r a n d e : t r a n s p o r t e t a d m i n i s t r a t i o n f i n a n c i è r e . 

O n d o i t e n f i n f a i r e m e n t i o n i c i d e l ' é t u d e de P a q u e t t e ( 1 2 1 ) d o n t l e s 

r é s u l t a t s c o r r e s p o n d e n t g é n é r a l e m e n t à c e u x d e s a u t r e s e n q u ê t e s . C e p e n -

d a n t , c o n t r a i r e m e n t a u x a u t r e s c h e r c h e u r s , y c o m p r i s S t r y c k m a n e t P a r é -

M o r i n ( 1 6 3 ) , o n y o b s e r v e q u e l e s p e r s o n n e s " a u t r e s " s o n t p l u s i m p l i -

q u é e s e n t e r m e s d ' a i d e e t que l e s c o n j o i n t s s o n t l e s m o i n s i m p l i q u é s 

p a r t i c u l i è r e m e n t a u n i v e a u d e s a c t i v i t é s d e l a v i e d o m e s t i q u e . On n e 

p e u t q u ' é m e t t r e d e s h y p o t h è s e s s u r c e s r é s u l t a t s . D ' u n e p a r t , c e s p e r -

s o n n e s " a u t r e s " p o u r r a i e n t a v o i r l a c h a r g e de p e r s o n n e s a y a n t e f f e c t i v e -

m e n t d e s i n c a p a c i t é s p l u s s é v è r e s ; i l p o u r r a i t y a v o i r u n b i a i s l i é a u x 

c r i t è r e s de c h o i x de l a c l i e n t è l e d e s s e r v i c e s à d o m i c i l e q u i a c c o r d e -

r a i e n t une a i d e p r i o r i t a i r e à d e s p e r s o n n e s q u i n ' o n t p a s de conjoint o u 

d ' e n f a n t s a d u l t e s d i s p o n i b l e s . E n f i n , c o m p t e t e n u de l a p r o p o r t i o n i m -

p o r t a n t e d e c o n j o i n t e s e t d e f i l l e s q u i s o n t p e r s o n n e s - s o u t i e n s , il e s t 

p r o b a b l e q u ' o n s o i t d e v a n t u n e f o r t e s o u s - e s t i m a t i o n d e l e u r a s s i s t a n c e 
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dans l e s tâches domestiques souvent considérées comme allant de soi par 

l e s " a i d a n t e s " . 

Même s i 1 ' é t u d e d e P a q u e t t e n e p e r m e t p a s d e c o n n a î t r e l e t e m p s c o n s a c r é 

aux a c t i v i t é s d'aide, on peut toutefois constater que les aidants assu-

m e n t d e s r e s p o n s a b i l i t é s i m p o r t a n t e s q u a n d a u n o m b r e d e t â c h e s a c c o m -

p l i e s ; d e u x p e r s o n n e s s u r c i n q a p p o r t e n t l e u r a s s i s t a n c e p o u r q u a t r e 

a c t i v i t é s d e l a v i e q u o t i d i e n n e ( h y g i è n e , h a b i l l a g e , a l i m e n t a t i o n , d é p l a -

c e m e n t s ) e t u n e s u r t r o i s e n a p p o r t e p o u r t o u t e s l e s a c t i v i t é s d e l a v i e 

d o m e s t i q u e ( e n t r e t i e n m é n a g e r , p r é p a r a t i o n d e s r e p a s , c o u r s e s ) . 

D a n s l ' e n q u ê t e q u é b é c o i s e s u r l ' a i d e d e s p r o c h e s ( 8 5 ) , l e s a i d a n t s e f f e c -

t u e n t d e s t r a v a u x l o u r d s ( 2 9 %) , a c c o m p a g n e n t l e s p e r s o n n e s â g é e s d a n s 

l e u r s s o r t i e s ( 2 1 , 5 % ) , a i d e n t à l a p r é p a r a t i o n d e s r e p a s ( 1 5 , 5 % ) , e f -

f e c t u e n t d e s t r a v a u x m é n a g e r s l é g e r s ( 1 1 , 9 %) , a i d e n t à l a t o i l e t t e 

( 8 , 7 %) e t a s s i s t e n t l a p e r s o n n e â g é e p o u r s e d é p l a c e r à l ' i n t é r i e u r 

( 5 , 8 %) . P a r a i l l e u r s , p r è s d e 6 0 % d e s a i d a n t s n ' a c c o r d e n t a u c u n e a s -

s i s t a n c e p o u r l e s t â c h e s d e l a v i e d o m e s t i q u e e t 9 0 % n ' e n a c c o r d e n t p a s 

p o u r l e s a c t i v i t é s d e l a v i e q u o t i d i e n n e . 

S i 1 ' o n e x c l u t c e u x q u i c o h a b i t e n t , p r è s d e s t r o i s - q u a r t s d e s a i d a n t s 

c o n s a c r e n t p l u s d e n e u f h e u r e s p a r m o i s à l a p e r s o n n e â g é e e t d e u x s u r 

c i n q l a v i s i t e n t a u m o i n s t r o i s f o i s p a r s e m a i n e . 

On d o i t d o n c c o n s t a t e r q u ' i l e s t d i f f i c i l e d e c o m p a r e r l e s r é s u l t a t s d e 

c e t t e e n q u ê t e à c e u x d e s e n q u ê t e s q u i p o r t e n t u n i q u e m e n t o u p r i n c i p a l e -

m e n t s u r l e s a i d a n t s p r i n c i p a u x . 

U n e r e c h e r c h e r é c e n t e ( T e n n s t e d e t a l . , 1 9 8 9 ) a p p o r t e d e s i n d i c a t i o n s 

p l u s s p é c i f i q u e s s u r l e s a i d a n t s s e c o n d a i r e s ; 

c e s o n t g é n é r a l e m e n t d e s m e m b r e s d e l a f a m i l l e , s o u v e n t l e c o n j o i n t 

e t l e s e n f a n t s d e l ' a i d a n t e p r i n c i p a l e ; 
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l e s a m i s e n t r e n t p l u s s o u v e n t d a n s l a c a t é g o r i e d e s a i d a n t s s e c o n -

d a i r e s ; 

i l s d o n n e n t d e s s e r v i c e s d i v e r s i f i é s q u i s ' a j o u t e n t p l u t ô t q u ' i l s 

n e c o m p l è t e n t c e u x q u i s o n t a s s u r é s p a r l ' a i d a n t e p r i n c i p a l e ; 

t o u s e n s e m b l e , l e s a i d a n t s s e c o n d a i r e s d o n n e n t b e a u c o u p m o i n s d ' a i d e 

q u e l ' a i d a n t e p r i n c i p a l e ; 

l a q u a n t i t é d e s e r v i c e s e s t d é t e r m i n é e p a r l e s c a r a c t é r i s t i q u e s d e s 

a i d a n t s s e c o n d a i r e s p l u t ô t q u e p a r c e l l e s d e s p e r s o n n e s â g é e s ; 

l a c o h a b i t a t i o n d e s a i d a n t s p r i n c i p a u x e t s e c o n d a i r e s e s t l e m e i l -

l e u r p r é d i c t e u r d e l ' i n t e n s i t é d e l ' a i d e a c c o r d é e p a r l e s a i d a n t s 

s e c o n d a i r e s . 

S o u l i g n o n s e n f i n q u e l a d u r é e d e l a s i t u a t i o n d ' a s s i s t a n c e , m a l g r é t o u t e 

l ' i m p o r t a n c e q u ' e l l e p e u t a v o i r , e s t l e p l u s s o u v e n t p a s s é e s o u s s i l e n c e . 

L ' I n f o r m a i C a r e g i v e r s S u r v e y i n d i q u e q u e l a m o i t i é d e s a i d a n t s a i d e n t 

d e p u i s m o i n s d e q u a t r e a n s m a i s q u e 20 % a i d e n t d e p u i s 5 a n s e t p l u s . 

L e s e m a n n e t Chaume o n t o b s e r v é q u e s e u l e m e n t 1 3 , 8 % d e s p e r s o n n e s - s o u -

t i e n s s o n t e n g a g é e s d a n s l e s o u t i e n d e p u i s u n a n o u m o i n s a l o r s q u e 

1 7 , 9 % l e s o n t d e p u i s u n e p é r i o d e d e s i x à d i x a n s e t 1 5 , 8 % d e p u i s p l u s 

d e d i x a n s . 

A u - d e l à d e l a f r o i d e u r d e s s t a t i s t i q u e s , l a l e c t u r e d u r a p p o r t d e s e n t r e -

v u e s d e G u b e r m a n , M a h e u & D o r v i l ( 7 2 ) a v e c d e s a i d a n t s d e p e r s o n n e s â g é e s 

a y a n t d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s i m p o r t a n t e s e t c h r o n i q u e s d o n n e u n e 

v i s i o n t r è s c o n c r è t e d e c e q u e p e u t s i g n i f i e r d a n s l e q u o t i d i e n c e t t e 

p r i s e e n c h a r g e d ' u n c o n j o i n t o u d ' u n p a r e n t e n l o u r d e p e r t e d ' a u t o n o m i e . 

Ë O é f i l B é . l a c a r a c t é r i s t i q u e p r e m i è r e d e l ' a i d e p r o d i g u é e a u x p e r s o n n e s 

â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e p a r l e s a i d a n t s n a t u r e l s e s t l a d i v e r s i t é . 
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E l l e c o n s i s t e a u s s i b i e n e n s o u t i e n é m o t i f , e n a s s i s t a n c e f i n a n c i è r e , e n 

m é d i a t i o n e n t r e l a p e r s o n n e s â g é e e t l e s s e r v i c e s f o r m e l s q u ' e n a i d e 

d i r e c t e p o u r l e s a c t i v i t é s d e l a v i e q u o t i d i e n n e e t d o m e s t i q u e ( b a i n s , 

h a b i l l a g e , p r é p a r a t i o n d e s r e p a s , e n t r e t i e n , e t c . ) e t e n g a r d i e n n a g e . L a 

c o h a b i t a t i o n c o n s t i t u e e f f e c t i v e m e n t u n e f o r m e d ' a i d e s p é c i f i q u e t a n t p a r 

l a v a r i é t é q u e p a r l ' i n t e n s i t é d e s s e r v i c e s o f f e r t s . L e t y p e d ' a s s i s -

t a n c e o f f e r t e s t f o r t e m e n t l i é a u s e x e d e l ' a i d a n t . M ê m e l e r é s e a u s e -

c o n d a i r e e s t c o n c e n t r é à l ' i n t é r i e u r d e l a f a m i l l e i m m é d i a t e . P o u r u n e 

p r o p o r t i o n r e l a t i v e m e n t i m p o r t a n t e d ' a i d a n t e s , l e f a r d e a u o b j e c t i f ( l e s 

t â c h e s ) e s t i n d é n i a b l e m e n t t r è s l o u r d e t l a d u r é e d e l a s i t u a t i o n d ' a s -

s i s t a n c e e s t r e l a t i v e m e n t l o n g u e . 

2 . 3 COMMENT V I V E N T - I L S LEUR EXPÉRIENCE ? 

I l e s t l a r g e m e n t r e c o n n u q u e l e f a i t d e f o u r n i r d e l ' a s s i s t a n c e d e f a ç o n 

r é g u l i è r e e t i n t e n s i v e à u n e p e r s o n n e â g é e e n p e r t e d ' a u t o n o m i e c o n s t i t u e 

u n e s i t u a t i o n s t r e s s a n t e q u i n ' e s t p a s s a n s a v o i r u n i m p a c t p l u s o u m o i n s 

p r o f o n d s u r l e s a i d a n t s . T o u t c e q u i e n t o u r e 1 ' i m p a c t d e l a s i t u a t i o n 

d ' a s s i s t a n c e s u r d i v e r s e s d i m e n s i o n s d u b i e n - ê t r e d e l ' a i d a n t ( s a n t é 

p h y s i q u e e t m e n t a l e , r e l a t i o n s f a m i l i a l e s e t a c t i v i t é s s o c i a l e s ) e s t 

d ' a i l l e u r s l e c h a m p q u i a r e ç u l e p l u s d ' a t t e n t i o n d e l a p a r t d e s c h e r -

c h e u r s d e p u i s l e d é b u t d e s a n n é e s ' 8 0 . 

L e s c h e r c h e u r s u t i l i s e n t d i v e r s c o n c e p t s p o u r i d e n t i f i e r l e s c o n s é q u e n c e s 

s u r l e s a i d a n t s d ' a s s u r e r d e s s o i n s a u x p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u -

t o n o m i e d a n s l e u r m i l i e u n a t u r e l . E f f e t s , s t r e s s , i m p a c t , t e n s i o n , f a r -

d e a u s o n t l e s p l u s f r é q u e n t s ; l e u r s i g n i f i c a t i o n v a r i e d ' u n c h e r c h e u r à 

l ' a u t r e e t i l s s o n t s o u v e n t i n t e r c h a n g e a b l e s . C e r t a i n s a u t e u r s d i s t i n -

g u e n t l e c o n c e p t d e f a r d e a u " o b j e c t i f " q u i d é s i g n e 1 ' e f f o r t p h y s i q u e o u 

l e s t â c h e s à a c c o m p l i r p o u r r é p o n d r e a u x b e s o i n s d e l a p e r s o n n e a i d é e e t 

c e l u i d e f a r d e a u " s u b j e c t i f " q u i d é s i g n e l a p e r c e p t i o n o u l a r é a c t i o n 

d ' u n a i d a n t à l a s i t u a t i o n " o b j e c t i v e " ( 1 1 2 ) . P o u r d ' a u t r e s , l ' i m p a c t d e 

l a s i t u a t i o n d ' a s s i s t a n c e e s t m é d i a t i s é p a r l a p e r c e p t i o n q u ' a l ' a i d a n t 
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d e l ' e n s e m b l e d e l a s i t u a t i o n q u ' i l v i t . L a n o t i o n d e f a r d e a u r é f è r e 

p a r f o i s à 1 ' i m p a c t de 1 ' a s s i s t a n c e s u r l e s d i v e r s e s s p h è r e s de l a v i e 

( f i n a n c e s , t r a v a i l , v i e s o c i a l e ) a l o r s que l a n o t i o n d e s t r e s s , c o n c e p t 

de na tu re plus psychologique, référé à l ' e f f e t de l a s i t u a t i o n sur l e 

bien-être de l'individu ( 104 ) . Le fardeau serait à l ' a i d a n t n a t u r e l ce 

que s e r a i t l e " b u r n o u t " a u t r a v a i l l e u r . L e s i n s t r u m e n t s u t i l i s é s p o u r 

m e s u r e r l e f a r d e a u s o n t a u s s i n o m b r e u x q u e l e s f a ç o n s d e d é f i n i r l e s 

c o n c e p t s e t de q u a l i t é i n é g a l e . 

A i n s i que l e r a p p o r t e J u t r a s e t a l . , ( 8 4 ) d a n s s a r e c e n s i o n d e s é c r i t s , 

l e s r e c h e r c h e s i d e n t i f i e n t de n o m b r e u s e s d i f f i c u l t é s : r é d u c t i o n d u t e m p s 

l i b r e , d i m i n u t i o n d e s a c t i v i t é s s o c i a l e s , s u r c h a r g e d e s r ô l e s , p e r t u r b a -

t i o n de l a r o u t i n e d o m e s t i q u e , c o n f l i t s f a m i l i a u x , d é t é r i o r a t i o n d e l a 

s a n t é p h y s i q u e e t m e n t a l e , t e n s i o n d a n s l e s r e l a t i o n s e n t r e l a p e r s o n n e 

a i d é e e t l a p e r s o n n e - s o u t i e n , e t c . 

L e s r e c h e r c h e s i n d i q u e n t que l a t e n s i o n é m o t i v e d o i t ê t r e c o n s i d é r é e 

comme 1 ' e f f e t l e p l u s r é p a n d u e t l e p l u s p r o f o n d ( p a r c o m p a r a i s o n a v e c 

l e s e f f e t s p h y s i q u e s e t f i n a n c i e r s ) de l a s i t u a t i o n d ' a i d a n t . E l l e e s t l e 

r é s u l t a t d ' u n e p r é o c c u p a t i o n c o n s t a n t e p a r r a p p o r t à l a s a n t é e t à l a 

s é c u r i t é de l a p e r s o n n e â g é e e t a u b e s o i n de r e d é f i n i r e t d ' a c c e p t e r l a 

m o d i f i c a t i o n d e s r e l a t i o n s a v e c l e p a r e n t â g é . L e s s i t u a t i o n s d e d é t é -

r i o r a t i o n m e n t a l e s o n t , à c e t é g a r d , p a r t i c u l i è r e m e n t d i f f i c i l e s . 

Même s i l e s c h e r c h e u r s s o n t à p e u p r è s u n a n i m e s à o b s e r v e r q u e l ' i m p a c t 

f i n a n c i e r e s t r e l a t i v e m e n t m o i n s i m p o r t a n t q u e l ' i m p a c t é m o t i f e t s o c i a l , 

i l s e s t i m e n t c e p e n d a n t q u e 1 ' i m p a c t s u r l a p a r t i c i p a t i o n a u m a r c h é d u 

t r a v a i l , p a r t i c u l i è r e m e n t p o u r l e s f e m m e s , e s t l o i n d ' ê t r e n é g l i g e a b l e , à 

c o u r t comme à p l u s l o n g t e r m e : r e t r a i t d u m a r c h é , r é d u c t i o n d u t e m p s d e 

t r a v a i l , p e r f o r m a n c e m o i n d r e , a b s e n t é i s m e , r é d u c t i o n d e s p o s s i b i l i t é s 

d ' a v a n c e m e n t , d i m i n u t i o n d e s r e v e n u s de r e t r a i t e , e t c . L ' I n f o r m a l C a r e -

g i v e r s S u r v e y e s t i n s t r u c t i f à c e t é g a r d . I l i n d i q u e q u e 12 % d e s f i l l e s 

e t 5 % d e s f i l s o n t d û q u i t t e r l e u r e m p l o i p o u r d o n n e r l ' a s s i s t a n c e r e -
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q u i s e p a r l e u r s p a r e n t s . Une p r o p o r t i o n i m p o r t a n t e d e c o n j o i n t e s e t d e 

c o n j o i n t s o n t d û f a i r e d e même ( r e s p e c t i v e m e n t 1 1 % e t 14 % ) . Q u e l q u e 

2 0 d e s a i d a n t s o n t d û d i m i n u e r l e u r s h e u r e s d e t r a v a i l à l ' e x t é r i e u r o u 

p r e n d r e d e s c o n g é s s a n s s o l d e p o u r a s s u m e r l e u r s o b i i g â t i o n s , p l u s p a r -

t i c u l i è r e m e n t l e s f i l l e s e t l e s c o n j o i n t s ( 1 6 2 ) . 

A s s u m e r l a r e s p o n s a b i l i t é d ' u n c o n j o i n t o u d ' u n p a r e n t e n p e r t e d ' a u t o n o -

m i e n ' e s t p a s s a n s r i s q u e d e r é p e r c u s s i o n s u r l a s a n t é p h y s i q u e e t m e n -

t a l e . A i n s i , L a u z o n ( 8 9 ) a p u o b s e r v e r q u e l e s p e r s o n n e s p r e n a n t s o i n 

d ' u n c o n j o i n t a t t e i n t d e l a m a l a d i e d ' A l z h e i m e r é t a i e n t p a r t i c u l i è r e r o e n t 

à r i s q u e d e p r o b l è m e s d e s a n t é m e n t a l e e t p h y s i q u e . C o m p a r é e s à u n e 

p o p u l a t i o n g é n é r a l e d u même â g e , e l l e s s o n t d e b o n n e s c a n d i d a t e s à l a 

d é p r e s s i o n , à l a s o m a t i s a t i o n e t à l ' o b s e s s i o n c o m p u l s i v e . Ces s o i g n a n t s 

s i g n a l e n t d e s p r o b l è m e s d i g e s t i f s d a n s 17 % d e s c a s c o n t r e 4 % d a n s l a 

p o p u l a t i o n g é n é r a l e . P l u s d e l a m o i t i é d e c e s p e r s o n n e s p r e n n e n t t r o i s 

m é d i c a m e n t s o u p l u s p a r j o u r c o n t r e 20 % d a n s l a p o p u l a t i o n t é m o i n . 

C ' e s t s u r t o u t l a s a n t é m e n t a l e d u c o n j o i n t s o i g n a n t q u i e s t t o u c h é e . Ces 

c o n c l u s i o n s c o r r e s p o n d e n t à c e l l e s d e H a l e y e t a l . , ( 7 3 ) q u i o b s e r v e n t 

c h e z l e s a i d a n t s d e p e r s o n n e s a t t e i n t e s d e c e t t e m a l a d i e u n n i v e a u d e 

d é p r e s s i o n p l u s é l e v é , u n e m o i n s b o n n e s a n t é e t u n n i v e a u d e s a t i s f a c t i o n 

f a c e à l a v i e m o i n s g r a n d q u e c h e z l e s p e r s o n n e s q u i n e s o n t p a s d a n s 

c e t t e s i t u a t i o n d ' a i d e . 

P l u s i e u r s r e c h e r c h e s i n d i q u e n t p a r a i l l e u r s q u e 1 ' u n e d e s c o n s é q u e n c e s 

n é g a t i v e s d e l a r e l a t i o n d ' a s s i s t a n c e a t r a i t à l a tension q u i s ' é t a b l i t 

d a n s l e s r e l a t i o n s a f f e c t i v e s e n t r e l ' a i d a n t e t l ' a i d é , p a r t i c u l i è r e m e n t 

d a n s l e s s i t u a t i o n s d e c o h a b i t a t i o n ( 3 0 , 6 0 , 8 2 , 1 6 3 ) . 

S i t o u s l e s c h e r c h e u r s s ' e n t e n d e n t s u r l e f a i t q u e l a s i t u a t i o n d ' a s s i s -

t a n c e a d ' i m p o r t a n t s e f f e t s s u r l e s a i d a n t s , o n n e r e t r o u v e t o u t e f o i s p a s 

l a même c o n s i s t a n c e l o r s q u ' i l s ' a g i t d ' i d e n t i f i e r l e s g r o u p e s l e s p l u s 

v u l n é r a b l e s a u s t r e s s o u a u s e n t i m e n t d ' a v o i r à s u p p o r t e r u n f a r d e a u e t 

l e s f a c t e u r s l e s p l u s s u s c e p t i b l e s d e g é n é r e r c e s t r e s s o u c e f a r d e a u . 
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L e s l i m i t e s m é t h o d o l o g i q u e s d o n t n o u s a v o n s d é j à f a i t m e n t i o n p l u s h a u t y 

s o n t s a n s d o u t e p o u r q u e l q u e c h o s e : é c h a n t i l l o n s r é d u i t s , p e u d ' i n d i c a -

t i o n s s u r l e n i v e a u d ' i n c a p a c i t é d e s p e r s o n n e s a i d é e s , t r è s p e u d ' i n f o r -

m a t i o n s s u r l ' i n t e n s i t é e t l a d u r é e d e l a s i t u a t i o n d e s o u t i e n ; p e u d ' é -

t u d e s c o m p a r a t i v e s ; r a r e t é d e s é t u d e s l o n g i t u d i n a l e s q u i p o u r r a i e n t r e n -

d r e c o m p t e d ' u n e s i t u a t i o n q u i e s t p a r n a t u r e é v o l u t i v e ; p r i s e e n c o m p t e 

d ' u n n o m b r e t r è s l i m i t é d e v a r i a b l e s p a r r a p p o r t à l a v a r i é t é e t à l a 

c o m p l e x i t é d e s s i t u a t i o n s é t u d i é e s . 

L a m a j o r i t é d e c e u x q u i o n t e x a m i n é l e s d i f f é r e n c e s s e l o n l e s e x e ( 3 0 , 

3 9 , 6 3 , 1 0 4 , 1 2 9 , 1 3 0 , 1 8 5 , 1 8 9 ) r a p p o r t e n t q u e l e s f e m e s e x p r i m e n t : p l u s 

d e s t r e s s q u e l e s h o m e s . Ces d e r n i e r s a u r a i e n t u n e p l u s g r a n d e c a p a c i t é 

d e " p r e n d r e d i s t a n c e " p h y s i q u e m e n t e t é m o t i v e m e n t a l o r s q u e l e s f e m m e s 

e x p é r i m e n t e r a i e n t p l u s d e c u l p a b i l i t é e t r e s s e n t i r a i e n t u n e r e s p o n s a b i -

l i t é p l u s g r a n d e p o u r l e b i e n - ê t r e d u p a r e n t o u d u c o n j o i n t . 

L a p r o x i m i t é d u l i e n q u i u n i t l e s r e c e v e u r s e t l e s d o n n e u r s d e s o i n s 

amène u n e i m p l i c a t i o n e t d e s r é p e r c u s s i o n s p l u s c o n s i d é r a b l e s s u r l a v i e 

d e s a i d a n t s . L e s i n q u i é t u d e s s o n t p l u s m a r q u é e s , t o u t comme l e s e f f e t s 

é m o t i f s e t p h y s i q u e s e t l ' i m p a c t s u r l a v i e e n g é n é r a l ( 1 6 3 ) . 

Un c e r t a i n n o m b r e d ' é t u d e s i d e n t i f i e n t l e s c o n j o i n t s e t l e s c o n j o i n t e s -

c e s v i c t i m e s c a c h é e s - comme é t a n t l e s p l u s à r i s q u e d e r e s s e n t i r l a 

l o u r d e u r d u f a r d e a u à c a u s e d e l e u r s l i e n s é t r o i t s e t d u f a i t q u ' i l s ' a -

g i t d ' u n i n v e s t i s s e m e n t c o n t i n u , q u o t i d i e n ( 3 0 , 6 3 , 1 5 3 ) . L e n i v e a u d e 

s a t i s f a c t i o n d a n s l a v i e s e r a i t d ' a i l l e u r s s o u v e n t m o i n s é l e v é c h e z l a 

p e r s o n n e - s o u t i e n q u e c h e z l a p e r s o n n e a i d é e . Ces p e r s o n n e s - s o u t i e n s ( e t 

p a r t i c u l i è r e m e n t l e s f e m m e s ) r e c e v r a i e n t a u s s i m o i n s d ' a i d e d ' u n r é s e a u 

s e c o n d a i r e ( 3 0 , 1 3 0 , 1 5 3 ) . 

D ' a u t r e s r e c h e r c h e s c o r r o b o r e n t e n p a r t i e c e s f a i t s m a i s o b s e r v e n t q u e 

l e s f i l l e s a d u l t e s e x p r i m e n t p l u s d e s t r e s s e t d ' a n x i é t é q u e l e s c o n -
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j o i n t s ( 8 3 , 1 8 5 ) . L ' e x p l i c a t i o n p o u r r a i t r é s i d e r d a n s l e c a r a c t è r e p l u s 

n o r m a t i f d e l ' a s s i s t a n c e à u n c o n j o i n t q u ' à u n p a r e n t â g é o u e n c o r e a u x 

g r a t i f i c a t i o n s p l u s g r a n d e s d a n s u n e s i t u a t i o n q u e d a n s l ' a u t r e . 

C a n t o r ( 3 0 ) o b s e r v e q u e l e f a r d e a u e s t r e l i é à l a f o i s a u l i e n q u i u n i t 

1 ' a i d a n t e t 1 ' a i d é e t à 1 ' i n t e n s i t é d e s a c t i v i t é s d e s o i n s . On o b s e r v e 

q u e l e f a i t d ' a s s u r e r d e s s o i n s p e r s o n n e l s e s t a s s o c i é à u n s t r e s s p l u s 

é l e v é c h e z l ' a i d a n t ( 8 3 , 8 5 , 1 1 2 , 1 3 3 ) . P o u r d ' a u t r e s , l e s f a c t e u r s i m -

p o r t a n t s s o n t l a d u r é e p r o l o n g é e d u m a u v a i s é t a t d e s a n t é e t l ' a c c r o i s -

s e m e n t d u n i v e a u d e d é p e n d a n c e ( 8 2 ) . 

Des c h e r c h e u r s o b s e r v e n t p a r a i l l e u r s q u e l a r o u t i n e e t l e c o n f i n e m e n t 

p l u t ô t q u e l e s a c t i v i t é s d e t y p e i n s t r u m e n t a l s o n t à l a s o u r c e d e l a 

p e r c e p t i o n d ' u n f a r d e a u c h e z l e s a i d a n t s . L ' a b s e n c e d e l i b e r t é , l e m a n -

q u e d e v i e p r i v é e e t l ' i r r i t a t i o n q u o t i d i e n n e c o n s t a n t e s o n t l e s f a c t e u r s 

d e s t r e s s l e p l u s s o u v e n t m e n t i o n n é s p a r l e s p e r s o n n e s q u i d o n n e n t d e s 

s o i n s ( 3 6 , 7 2 , 1 1 8 ) . C h e n o w e t h & S p e n c e r ( 8 6 ) o b s e r v e n t q u e 75 % d e s 

p e r s o n n e s q u i d e m a n d e n t l e p l a c e m e n t d e l a p e r s o n n e a i d é e n ' e n p e u v e n t 

t o u t s i m p l e m e n t p l u s d u 24 h e u r e s - 7 j o u r s . D a n s c e t t e o p t i q u e , l a c o h a -

b i t a t i o n d e s a i d a n t s e t d e s a i d é s e t p l u s e n c o r e , l a p r é s e n c e d e t r o i s 

g é n é r a t i o n s c o n s t i t u e n t d e s s i t u a t i o n s s t r e s s a n t e s q u i c o n t i e n n e n t e n 

e l l e s - m ê m e s u n f o r t p o t e n t i e l d e c o n f l i t s i n t e r p e r s o n n e l s ( 2 6 , 1 1 8 , 1 2 1 ) . 

P l u s i e u r s c h e r c h e u r s o n t o b s e r v é q u e l e f a i t d e p r e n d r e s o i n d ' u n c o n -

j o i n t o u d ' u n p a r e n t a t t e i n t d e d é m e n c e s é n i l e c o n s t i t u a i t l a s i t u a t i o n 

l a p l u s à r i s q u e p o u r l e b i e n - ê t r e d e s a i d a n t s . C e t t e p o p u l a t i o n a 

d ' a i l l e u r s f a i t l ' o b j e t d e n o m b r e u s e s é t u d e s s p é c i f i q u e s . ( 3 6 , 5 5 , 6 4 , 

6 5 , 1 1 6 , 1 3 1 , 1 8 8 , 1 8 9 ) . 

S e l o n c e r t a i n s c h e r c h e u r s , l e s c o m p o r t e m e n t s d é r a n g e a n t s , p a r t i c u l i è r e -

m e n t c e u x q u i i n t e r r o m p e n t l e s o m m e i l d e 1 ' a i d a n t , a u r a i e n t u n i m p a c t 

p l u s i m p o r t a n t s u r c e d e r n i e r q u e l e d e g r é d e s é v é r i t é d e l a m a l a d i e . 

P o u r d ' a u t r e s , l e m a n q u e d e s u p p o r t s o c i a l s e r a i t u n f a c t e u r p l u s 
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s i g n i f i c a t i f que l e s c o m p o r t e m e n t s e t l e s p r o b l è m e s p h y s i q u e s r e l i é s à l a 

d é m e n c e s é n i l e d a n s l a p e r c e p t i o n d u f a r d e a u d e l ' a i d a n t . 

C o n f i r m a n t e n p a r t i e l e s c o n c l u s i o n s d ' H o r o w i t z e t S h i n d e l m a n ( 7 8 ) s u r 

l a r e l a t i o n n é g a t i v e e n t r e a f f e c t i o n e t l e n i v e a u d e s t r e s s r e s s e n t i p a r 

l e s a i d a n t s n a t u r e l s , M o t e n k o ( 1 1 6 ) o b s e r v e q u e l a c o n j o i n t e q u i v o i t 

s o n r ô l e comme u n a c t e d e r é c i p r o c i t é p o u r 1 ' a f f e c t i o n e t l e s u p p o r t 

p a s s é s e n t i r e p l u s d e s a t i s f a c t i o n e t p a r c o n s é q u e n c e u n s e n t i m e n t d e 

b i e n - ê t r e p l u s g r a n d q u e c e l l e q u i l e c o n s i d è r e comme u n e r e s p o n s a b i l i t é 

o u u n d e v o i r , e t que c e s f a c t e u r s o n t p l u s d ' i m p a c t s u r l e n i v e a u d e 

s t r e s s q u e l a d u r é e e t l a s é v é r i t é d e s s y m p t ô m e s m a n i f e s t é s p a r l e s 

p e r s o n n e s a t t e i n t e s de l a m a l a d i e d ' A l z h e i m e r . 

Ce même c h e r c h e u r n o t e q u e l a p e r s o n n e d o n t l e c o n j o i n t e s t d a n s l a p r e -

m i è r e p h a s e d e l a m a l a d i e e x p r i m e s o u v e n t p l u s d e f r u s t r a t i o n q u e c e l l e 

d o n t l e c o n j o i n t e n e s t à u n s t a d e p l u s a v a n c é , c e q u i i n d i q u e r a i t l ' e x -

i s t e n c e d ' u n e p é r i o d e d ' a d a p t a t i o n à u n e s i t u a t i o n d e r u p t u r e o u d e d i s -

c o n t i n u i t é ( s e l o n c e t a u t e u r , c ' e s t a u s s i l a r a i s o n p o u r l a q u e l l e l e 

p l a c e m e n t d u c o n j o i n t ne s e r a i t p a s n é c e s s a i r e m e n t l a m e i l l e u r e s o l u t i o n 

p u i s q u ' i l a c c e n t u e r a i t l a s i t u a t i o n d e r u p t u r e ) . 

G o l d e t a l . ( 6 5 ) , o b s e r v e n t p o u r l e u r p a r t q u e l e s s o i n s à a s s u r e r à u n 

p r o c h e a t t e i n t de d é m e n c e s é n i l e s o n t p é n i b l e s à t o u s l e s s t a d e s d e l a 

m a l a d i e e t ne l e d e v i e n n e n t p a s d a v a n t a g e a v e c l e t e m p s ; c e p e n d a n t , p l u s 

s ' a l l o n g e l a d u r é e d e s s o i n s , p l u s l ' é t a t p s y c h o l o g i q u e d e l ' a i d a n t r i s -

q u e d ' e m p i r e r . 

A l ' a i d e d ' u n i n d i c a t e u r u n i q u e c o n s t r u i t à p a r t i r d e h u i t i t e m s m e s u r a n t 

l e s d i f f i c u l t é s o u c o n s é q u e n c e s s u r l a v i e p e r s o n n e l l e e t p r o f e s s i o n -

n e l l e , J u t r a s e t V e i l l e u x o n t é v a l u é l e f a r d e a u d a n s s a g l o b a l i t é e t 

a n a l y s é l ' i n f l u e n c e de d i v e r s f a c t e u r s ( c a r a c t é r i s t i q u e s d e l a p e r s o n n e 

â g é e , d e l ' a i d a n t , v a r i a b l e s i n t e r a c t i o n n e l l e s e t v a r i a b l e s se r a p p o r t a n t 
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a u x t â c h e s e f f e c t u é e s ) s u r l e f a r d e a u d e s a i d a n t s . E l l e s o b s e r v e n t , 

e n t r e a u t r e s q u e : 

i l y a u n e r e l a t i o n d i r e c t e e n t r e l e d e g r é d e p e r t e d ' a u t o n o m i e d e 

l a p e r s o n n e a i d é e e t l e f a r d e a u r a p p o r t é p a r l ' a i d a n t ; 

p l u s l e s a i d a n t s s o n t â g é s , p l u s i l s r a p p o r t e n t u n f a r d e a u é l e v é ; 

l e s f e m m e s n e se d i f f é r e n c i e n t p a s d e s hommes q u a n t à 1 ' i m p o r t a n c e 

d u f a r d e a u r a p p o r t é ; c h e z l e s c o n j o i n t s , l e s hommes r a p p o r t e n t u n 

f a r d e a u p l u s l o u r d ; 

n i l e s o b l i g a t i o n s f a m i l i a l e s n i l e f a r d e a u l i é à l a v i e a u t r a v a i l 

n ' a f f e c t e n t l e f a r d e a u l i é à l ' a s s i s t a n c e ; 

n e u f p o u r c e n t d e s a i d a n t s o n t d û r é d u i r e l e u r s h e u r e s d e t r a v a i l 

r é m u n é r é e t 5 , 9 % o n t d û c e s s e r d e t r a v a i l l e r p o u r p o r t e r a s s i s -

t a n c e ; l e p h é n o m è n e e s t p l u s s e n s i b l e c h e z l e s c o n j o i n t s ; l e s f i l l e s 

n e s e d i f f é r e n c i e n t p a s d e s f i l s ; 

l e f a r d e a u g l o b a l v é c u p a r l e s a i d a n t s v a r i e s i g n i f i c a t i v e m e n t s e l o n 

l e l i e n d e p a r e n t é q u i l e s u n i t à l a p e r s o n n e â g é e ; c ' e s t c e p e n d a n t 

l a c a t é g o r i e " a u t r e s l i e n s " e t l e s b e a u x - e n f a n t s q u i m a n i f e s t e n t u n 

f a r d e a u p l u s é l e v é e t l e s c o n j o i n t s q u i r e s s e n t e n t u n f a r d e a u m o i n s 

é l e v é ( t o u t e n a c c o r d a n t l e n i v e a u d ' a s s i s t a n c e l e p l u s é l e v é ) ; 

l e s c o h a b i t a n t s é p r o u v e n t u n f a r d e a u p l u s é l e v é q u e c e u x q u i n e 

c o h a b i t e n t p a s ; l a r e l a t i o n d i s p a r a i t t o u t e f o i s l o r s q u e 1 ' a u t o n o m i e 

e t l e d e g r é d ' a s s i s t a n c e s o n t c o n t r ô l é s ; t o u t e f o i s , e n e x c l u a n t l e s 

c o n j o i n t s a i d a n t s d e 1 ' a n a l y s e , o n o b s e r v e u n e a s s o c i a t i o n p l u s 

p r o n o n c é e e n t r e l a c o h a b i t a t i o n e t l e f a r d e a u , r e l a t i o n q u i d e m e u r e 

s i g n i f i c a t i v e l o r s q u e l e s d e g r é s d ' a u t o n o m i e e t d ' a s s i s t a n c e g l o b a l e 
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s o n t c o n t r ô l é s ; i l s e m b l e d o n c y a v o i r u n f a r d e a u a s s o c i é e n s o i a 

l a c o h a b i t a t i o n a v e c u n p a r e n t e n p e r t e d ' a u t o n o m i e ; 

l o r s q u e 1 ' a s s i s t a n c e d e s a u t r e s a i d a n t s n a t u r e l s a u g m e n t e , l e f a r -

d e a u r a p p o r t é p a r l ' a i d a n t i n t e r r o g é d i m i n u e ; 

l e n i v e a u d e l ' a s s i s t a n c e a c c o r d é e a u g m e n t e l e f a r d e a u ; 

l e s a i d a n t s q u i p a r t i c i p e n t a u x a c t i v i t é s d e l a v i e q u o t i d i e n n e d e 

même q u e c e u x q u i f o n t a u m o i n s u n e d é m a r c h e p o u r l a p e r s o n n e â g é e 

r a p p o r t e n t u n f a r d e a u p l u s i m p o r t a n t q u e l e s a u t r e s . 

N o m b r e d e c e s o b s e r v a t i o n s c o r r o b o r e n t c e l l e s d e s r e c h e r c h e s c i t é e s a l o r s 

q u e q u e l q u e s - u n e s s ' e n é c a r t e n t d e f a ç o n i m p o r t a n t e . C e t t e e n q u ê t e p o r t e 

t o u t e f o i s s u r d e s a i d a n t s q u i , g l o b a l e m e n t , a p p o r t e n t u n e a i d e p l u s l i m i -

t é e à d e s p e r s o n n e s p l u s a u t o n o m e s q u e c e q u ' o n o b s e r v e d a n s l e s é t u d e s 

q u i o n t a d o p t é u n e a p p r o c h e d i f f é r e n t e p o u r c o n s t i t u e r l e u r é c h a n t i l l o n 

d e p e r s o n n e s - s o u t i e n s . 

I l f a u t s e r e n d r e à 1 ' é v i d e n c e q u e l a s i t u a t i o n d ' a s s i s t a n c e à u n c o n -

j o i n t o u à u n p a r e n t e n p e r t e d ' a u t o n o m i e c o m p o r t e d e s d i m e n s i o n s n o m -

b r e u s e s e t i n t e r r e l i é e s . 

C h e r c h a n t à c o m p r e n d r e l a p r é s e n c e d ' u n s e n t i m e n t d e c u l p a b i l i t é o b s e r v é 

t r è s s o u v e n t c h e z l e s f i l l e s a d u l t e s , a i d a n t e s p r i n c i p a l e s d ' u n p a r e n t 

â g é , s e n t i m e n t q u i d é p a s s e s o u v e n t e n i n t e n s i t é l e s e n t i m e n t d e s a t i s f a c -

t i o n d e s o i q u i , à p r e m i è r e v u e , p a r a î t r a i t a l l e r d e s o i , A l l a n ( 1 ) c o n s -

t a t e q u e l ' e n v i r o n n e m e n t s o c i a l e t n o n l a s e u l e i d é o l o g i e d e l a s o l i -

d a r i t é f a m i l i a l e e s t e n c a u s e . 

En e f f e t , c e q u i i m p o r t e c ' e s t l a f a ç o n d o n t l e s e n s d e l ' o b l i g a t i o n 

f i l i a l e e t l a r e s p o n s a b i l i t é s o n t m o d e l é s o u m é d i a t i s é s p a r l e s r e l a t i o n s 

s o c i a l e s d a n s l e s q u e l l e s , e n t a n t q u ' a i d a n t e s , e l l e s s ' i n s è r e n t . 
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A i n s i , l e s s o i n s f o u r n i s a u x p a r e n t s â g é s l a i s s e n t s o u v e n t p e u d e t e m p s 

e t d ' é n e r g i e a u x a i d a n t e s . P l u s l ' i n t e n s i t é d e s s o i n s r e q u i s e s t é l e v é e , 

p l u s l e r ô l e d ' a i d a n t e d e v i e n t d o m i n a n t . L ' a u g m e n t a t i o n d u n i v e a u d e s 

b e s o i n s n e s ' a c c o m p a g n e p a s d ' u n e p l u s g r a n d e i m p l i c a t i o n d e s p r o c h e s 

m a i s d e m e u r e 1 ' a f f a i r e d e 1 ' a i d a n t e p r i n c i p a l e e t l e s d i f f i c u l t é s a u x -

q u e l l e s c e t t e d e r n i è r e d o i t f a i r e f a c e s o n t a n a l y s é e s e n t e r m e s p e r s o n -

n e l s . E n c o n s é q u e n c e , t o u t é c h e c - r é e l o u p e r ç u - d a n s l a r é p o n s e a u x 

b e s o i n s e x p r i m é s o u a u x s t a n d a r d s j u g é s a c c e p t a b l e s r i s q u e d e g é n é r e r 

d e s s e n t i m e n t s d ' " i m p e r f e c t i o n " ( i n a d e q u a c y ) e t d e c u l p a b i l i t é . Ces 

s e n t i m e n t s r i s q u e n t à l e u r t o u r d e c o n d u i r e a u r e s s e n t i m e n t , à l a f r u s -

t r a t i o n , à l ' h o s t i l i t é , a u s e n t i m e n t d e p e r t e d e l i b e r t é . P a r a i l l e u r s , 

l ' a i d a n t e n e p e u t r e c o n n a î t r e q u e s e u l e l a m o r t d u p a r e n t l u i r e n d r a i t l a 

l i b e r t é s a n s g é n é r e r e n e l l e u n s e n t i m e n t d e c u l p a b i l i t é . D a n s c e s c i r -

c o n s t a n c e s , i l e s t p e u s u r p r e n a n t q u e l a s i t u a t i o n d ' a s s i s t a n c e n ' a l i -

m e n t e p l u t ô t q u e n e s a t i s f a s s e l e s e n s d e l a r e s p o n s a b i l i t é m o r a l e e t d e 

l ' o b l i g a t i o n q u ' é p r o u v e l ' a i d a n t e e n v e r s l e p a r e n t d é p e n d a n t . 

P o u r d e s m o t i f s d i f f i c i l e s à s a i s i r p o u r d e s g e n s d e l ' e x t é r i e u r , l e s 

p e r s o n n e s l e s p l u s i n t e n s é m e n t i m p l i q u é e s d a n s l e s s o i n s s o n t s o u v e n t 

c e l l e s q u i o n t l e p l u s d e d i f f i c u l t é s à p a r t a g e r l a c h a r g e a v e c d ' a u t r e s . 

U n c e r t a i n n o m b r e d e f a c t e u r s j o u e n t u n r ô l e d a n s c e s e n s d e l a r e s p o n -

s a b i l i t é e n g l o b a n t e q u i e m p ê c h e n t l e s a i d a n t e s p r i n c i p a l e s d ' a l l e r c h e r -

c h e r c h e z l e s a u t r e s l e s u p p o r t q u i p o u r r a i t l e s l i b é r e r : 

l e s s o i n s s o n t p a r f o i s t r è s e n g l o b a n t s e t l e s e f f o r t s s i i n t e n s e s 

q u e l ' a i d a n t e p e u t ê t r e i n c a p a b l e d ' i m a g i n e r u n s t y l e d e v i e d i f -

f é r e n t ; 

l ' o r g a n i s a t i o n d e s s o i n s p e u t ê t r e s i c o m p l e x e q u ' i l e s t p l u s s i m p l e 

d e m a i n t e n i r l a r o u t i n e q u o t i d i e n n e q u e d e l a r é o r g a n i s e r ; 



l a p e r s o n n e â g é e e l l e - m ê m e , p o u r d i v e r s m o t i f s , p e u t a v o i r d e f o r t e s 

r é t i c e n c e s à a c c e p t e r l ' a s s i s t a n c e d e q u e l q u ' u n d ' a u t r e , g é n é r a n t 

u n e c e r t a i n e c u l p a b i l i t é c h e z l ' a i d a n t e ; 

c e r t a i n e s a i d a n t e s o n t l e s e n t i m e n t q u ' e l l e s n e d o i v e n t p a s c o m p t e r 

s u r a u t r u i , p a r t i c u l i è r e m e n t s u r d e s é t r a n g e r s ; u n t e l s e n t i m e n t 

v i e n t d ' u n e c o n c e p t i o n c u l t u r e l l e d e l a v i e f a m i l i a l e comme é t a n t 

u n e a f f a i r e p r i v é e ; 

l ' a i d a n t e p e u t e n o u t r e a v o i r u n e r é s i s t a n c e à s ' e n g a g e r d a n s u n e 

s i t u a t i o n d e d e t t e e n v e r s l e s p e r s o n n e s - s o u t i e n s s e c o n d a i r e s , 

n ' a y a n t a u c u n e f a ç o n a c c e p t a b l e d e l e u r r e n d r e l e s s e r v i c e s o u d e 

l e s p a y e r ; 

l e s f emmes s o n t p a r f o i s r é t i c e n t e s à i m p l i q u e r l e s e n f a n t s e t l e 

c o n j o i n t , e s t i m a n t q u ' i l s o n t d é j à à s u p p o r t e r s u f f i s a m m e n t d ' i n c o n -

v é n i e n t s ; l e f a i t d ' a v o i r u n p a r e n t â g é à l a m a i s o n o c c a s i o n n e s o u -

v e n t u n e s o u r c e d e t e n s i o n a d d i t i o n n e l l e , c e l l e d ' i n t e r v e n i r comme 

m é d i a t r i c e e n t r e l e c o n j o i n t e t l e p a r e n t â g é . 

Le r é s u l t a t e s t q u e l ' a s s i s t a n c e a u p a r e n t â g é t e n d à ê t r e c o n s i d é r é e 

p a r t o u s , y c o m p r i s p a r l ' a i d a n t e p r i n c i p a l e , comme u n e r e s p o n s a b i l i t é 

i n d i v i d u e l l e p l u t ô t q u e f a m i l i a l e . 

L e s e m a n n e t Chaume ( 92 ) e x p r i m e n t e u x - m ê m e s l e u r é t o n n e m e n t d e v a n t l e s 

r é s u l t a t s d e l e u r é t u d e i n d i q u a n t à q u e l p o i n t l e s s i t u a t i o n s d e m a i n t i e n 

à d o m i c i l e a v e c l e s o u t i e n d e s a i d a n t s n a t u r e l s s o n t d i v e r s i f i é e s , q u ' i l 

n ' y a p a s d e g r o u p e s o u d e s o u s - g r o u p e s i m p o r t a n t s , l e s i n g u l i e r e t l e 

p a r t i c u l i e r l ' e m p o r t a n t s u r l e g é n é r a l . P a r e i l l e d i v e r s i t é , s e l o n l e s 

c h e r c h e u r s , m e t e n é v i d e n c e l e f a i t q u ' i l y a p e u d e r e l a t i o n s e n t r e l e 

d e g r é d e d é p e n d a n c e p h y s i q u e o u p s y c h o l o g i q u e e t l e p o i d s d u f a r d e a u 

r e s s e n t i p a r l ' a i d a n t , n i n o n p l u s d e r e l a t i o n a v e c l ' â g e d e l a p e r s o n n e 

a i d é e , l a d u r é e d e p r i s e e n c h a r g e , e t c . 
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Une a u t r e s o u r c e d ' i n t e r r o g a t i o n p o u r c e s c h e r c h e u r s e s t l ' é v i d e n c e d ' u n e 

r e l a t i o n s i g n i f i c a t i v e e n t r e d ' u n e p a r t l a s c o l a r i t é e t l a f a i b l e c o n -

f r o n t a t i o n à d e s s i t u a t i o n s c o n c r è t e s e t d ' a u t r e p a r t l a t e n d a n c e à d é -

c r i r e d e f a ç o n d r a m a t i q u e c e s s i t u a t i o n s , à e n a p p e l e r à u n e i n t e r v e n t i o n 

é t a t i q u e f o r t e . A l ' i n v e r s e , l e c o n s t a t q u e p l u s o n e s t p r o c h e d e c e s 

s i t u a t i o n s , e t p l u s o n y e s t c o n s t a m m e n t c o n f r o n t é - s i t u a t i o n d e s c o n -

j o i n t s e t d e s c o h a b i t a n t s - m o i n s o n d é c r i t l a s i t u a t i o n comme p é n i b l e . 

En somme p l u s o n a d e c h a r g e s , p l u s o n e n p r e n d , l e s s e u i l s d u t o l é r a b l e 

r e c u l a n t d ' a u t a n t . 

Des c h e r c h e u r s o n t t e n t é d e s a v o i r s i l e s s e r v i c e s o f f e r t s p a r l e s a u t r e s 

m e m b r e s d e l a f a m i l l e s ' a j o u t a i e n t o u r e m p l a ç a i e n t l e s s e r v i c e s o f f e r t s 

p a r l ' a i d a n t p r i n c i p a l . L a p r e m i è r e o p t i o n s e r a i t p l u s p r è s d e l a r é a l i -

t é . C e p e n d a n t , l a p e r c e p t i o n d u s u p p o r t d e s p r o c h e s e t l e f a i t d e s a v o i r 

q u e l e s u p p o r t e s t d i s p o n i b l e e n c a s d e b e s o i n s e r a i t u n e v a r i a b l e c l é 

p o u r a s s u r e r u n n i v e a u d e s t r e s s m o i n s é l e v é c h e z l ' a i d a n t e . 

Des a s p e c t s p o s i t i f s . En t e r m i n a n t c e t t e s e c t i o n s u r l a f a ç o n d o n t l e s 

a i d a n t s v i v e n t l e u r s i t u a t i o n d ' a s s i s t a n c e à u n c o n j o i n t o u à u n p a r e n t 

â g é , o n d o i t s o u l i g n e r q u e l e s a s p e c t s n é g a t i f s n ' e x c l u e n t p a s l a p r é s e n -

c e d ' a s p e c t s p o s i t i f s , b i e n q u e c e s d e r n i e r s s o i e n t b e a u c o u p m o i n s d o c u -

m e n t é s d a n s l a l i t t é r a t u r e . 

U n p r e m i e r a s p e c t p o s i t i f e s t l e s e n t i m e n t d e s a t i s f a c t i o n e t d ' e s t i m e d e 

s o i r e l i é a u s e n t i m e n t d e r e l e v e r u n d é f i a v e c s u c c è s . L e s t r o i s - q u a r t s 

d e s a i d a n t s c o u v e r t s p a r l ' I n f o r m a i C a r e g i v e r s S u r v e y a f f i r m e n t d ' a i l -

l e u r s é p r o u v e r l e s e n t i m e n t d ' ê t r e u t i l e s . L a s i t u a t i o n p e u t é g a l e m e n t 

a m é l i o r e r l e s r e l a t i o n s a v e c l a p e r s o n n e â g é e e t l a c o m p r é h e n s i o n r é c i -

p r o q u e , e n l e v e r u n e c e r t a i n e i n q u i é t u d e p a r r a p p o r t à l a q u a l i t é d e s 

s o i n s q u ' a u r a i t s o n p a r e n t o u s o n c o n j o i n t s ' i l é t a i t e n i n s t i t u t i o n e t 

e n f i n r e l a t i v i s e r c e r t a i n s a u t r e s p r o b l è m e s e t l e s m e t t r e d a n s l e u r j u s t e 

p e r s p e c t i v e ( 7 7 ) . L ' I n f o r m a i C a r e g i v e r s S u r v e y i n d i q u e é g a l e m e n t q u e l e 
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q u a r t d e s a i d a n t s a f f i r m e n t q u e l a p e r s o n n e a i d é e r e n d d e s s e r v i c e s o u 

a i d e f i n a n c i è r e m e n t . 

L ' é t u d e d e L e p a g e ( 9 1 ) t o u t comme c e l l e d e P e l l e t i e r e t a l . ( 1 2 3 ) f o n t 

é g a l e m e n t é t a t d e l ' a i d e a p p o r t é e p a r l e s p e r s o n n e s s o u t e n u e s : a s s i s t a n c e 

f i n a n c i è r e r é g u l i è r e ( 4 0 % ) o u o c c a s i o n n e l l e ( 2 3 % ) , p a r t a g e r é g u l i e r d e s 

t â c h e s , d e s d i v e r t i s s e m e n t s , r é t r o a c t i o n p o s i t i v e , s u p p o r t m o r a l . 

P a q u e t t e ( 1 2 1 ) n o t e q u e l e s p e r s o n n e s - s o u t i e n s r e t i r e n t d e s s a t i s f a c -

t i o n s m a l g r é l a l o u r d e u r d e l a t â c h e : l ' a t t a c h e m e n t d e l a p e r s o n n e â g é e 

p o u r s o n m i l i e u n a t u r e l e s t 1 ' a s p e c t s a t i s f a i s a n t d e l a p r i s e e n c h a r g e 

l e p l u s s o u v e n t m e n t i o n n é p a r l e s p e r s o n n e s - s o u t i e n s ( 9 6 % ) , n e p a s v o i r 

l a p e r s o n n e â g é e e n i n s t i t u t i o n e t l e f a i t d ' a v o i r u n e p l u s g r a n d e e s t i m e 

d e s o i s u i v e n t ( 9 2 %) , a l o r s q u e l e s p o u r c e n t a g e s b a i s s e n t p o u r c e q u i 

e s t d u r e s p e c t d e l a p e r s o n n e â g é e q u i s ' e s t d é v o u é e a u p a r a v a n t ( 8 6 %) e t 

d u c o n t a c t e n t r e l e s g é n é r a t i o n s ( 8 3 % ) . 

B B _ E É 5 t i e É , l e s r é s u l t a t s d e s r e c h e r c h e s m e n é e s j u s q u ' à m a i n t e n a n t m e t t e n t 

e n l u m i è r e l e f a i t q u e l a s i t u a t i o n d ' a s s i s t a n c e e s t s o u r c e d e s t r e s s e t 

q u e l e f a r d e a u q u i l u i e s t a s s o c i é a d e s e f f e t s i m p o r t a n t s s u r p l u s i e u r s 

p l a n s : é q u i l i b r e é m o t i f , s a n t é p h y s i q u e e t m e n t a l e , i m p a c t s f i n a n c i e r s , 

e t c . L e s r é s u l t a t s d e r e c h e r c h e s i n d i q u e n t q u e 1 ' i m p a c t e s t d ' a u t a n t 

p l u s g r a n d q u ' i l y a p r o x i m i t é d u l i e n q u i u n i t l a p e r s o n n e a i d a n t e e t l a 

p e r s o n n e a i d é e . L e s p e r s o n n e s - s o u t i e n s d ' u n p r o c h e a t t e i n t d e d é m e n c e d e 

t y p e A l z h e i m e r s o n t p a r t i c u l i è r e m e n t à r i s q u e . E n f i n , l e s e f f e t s n é g a -

t i f s n * e x c l u e n t p a s 1 ' e x i s t e n c e d ' a s p e c t s p o s i t i f s e n p a r t i c u l i e r u n 

s e n t i m e n t d e s a t i s f a c t i o n e t d ' e s t i m e d e s o i . C e s a s p e c t s p o s i t i f s s o n t 

t o u t e f o i s p e u d o c u m e n t é s . 



3 - D E U X Q U E S T I O N S A N E P A S É L U D E R 

3.1 LES MOTIVATIONS DES PROCHES 

Q u e l s s o n t l e s f a c t e u r s f o n d a m e n t a u x q u i f o n t q u e l e s m e m b r e s d ' u n e 

f a m i l l e r é p o n d e n t o u n o n a u x b e s o i n s d e l e u r s p r o c h e s ? C ' e s t l e d o m a i n e 

d u " p o u r q u o i " q u i i n c l u t c e s f a c t e u r s p r o p r e s à c h a q u e f a m i l l e - v a l e u r s , 

a t t i t u d e s , h i s t o i r e p a r t i c u l i è r e e t p e r s o n n a l i t é d e c h a c u n d e s m e r a b r e s -

q u i d é c l e n c h e n t l a r é p o n s e . C e t t e r é p o n s e d e l a f a m i l l e , o u m i e u x d ' u n 

m e m b r e d e l a f a m i l l e , se p r o d u i t d a n s u n c o n t e x t e s o c i a l e t é c o n o m i q u e 

p a r t i c u l i e r . 

P o u r q u o i d e s e n f a n t s a d u l t e s , ( p a r t i c u l i è r e m e n t d e s f i l l e s ) s o n t - i l s 

p r ê t s à m o d i f i e r l ' o r g a n i s a t i o n d e l e u r v i e e t l e u r s p r o j e t s p o u r a s s u m e r 

l a r e s p o n s a b i l i t é d e s s o i n s à u n p a r e n t e n p e r t e d ' a u t o n o m i e ? L a q u e s -

t i o n p e u t p a r a î t r e a b s u r d e . On p r e n d s o u v e n t p o u r a c q u i s q u e l ' a m o u r 

e n t r e p a r e n t s e t e n f a n t s e s t n a t u r e l e t q u e d o n n e r l e s o u t i e n r e q u i s 

s e r a i t l ' e x p r e s s i o n d e c e t a m o u r . L e s p e r s o n n e s - s o u t i e n s p a r l e n t s o u v e n t 

e l l e s - m ê m e s d e l ' a m o u r p o u r l e u r s p a r e n t s o u l e u r s c o n j o i n t s , d e l a d e t t e 

q u ' i l s o n t à l e u r é g a r d , d e l a r e s p o n s a b i l i t é q u ' i l s r e s s e n t e n t f a c e à 

l e u r b i e n - ê t r e . Ces p e r s o n n e s p a r l e n t é g a l e m e n t d e l a c u l p a b i l i t é q u ' e l -

l e s é p r o u v e r a i e n t s i e l l e s n e r é u s s i s s a i e n t p a s à e n p r e n d r e s o i n d e 

f a ç o n a d é q u a t e o u s i e l l e s d e v a i e n t l e s c o n f i e r à u n e i n s t i t u t i o n . 

N o u s n ' a v o n s r e p é r é a u c u n e é t u d e s p é c i f i q u e c h e r c h a n t à c o n n a î t r e l e s 

r a i s o n s q u i m o t i v e n t d e s e n f a n t s a d u l t e s à n e p a s s ' e n g a g e r d a n s d e s 

a c t i v i t é s d ' a s s i s t a n c e a u p r è s d ' u n p a r e n t e n p e r t e d ' a u t o n o m i e . L a l i t -

t é r a t u r e i n d i q u e q u e l e r e f u s d e l a f a m i l l e d ' e n t r e p r e n d r e o u d e c o n -

t i n u e r à f o u r n i r d e l ' a s s i s t a n c e r e p o s e r a i t s u r l a p e r c e p t i o n d e n e p a s 

p o u v o i r f o u r n i r l e n i v e a u d ' a i d e r e q u i s e t s u r l e s e n t i m e n t q u e d e s ' e n -

g a g e r o u d e c o n t i n u e r d a n s c e t t e v o i e v i e n d r a i t e n c o n f l i t a v e c d ' a u t r e s 

e x i g e n c e s f a m i l i a l e s o u p r o f e s s i o n n e l l e s o u e n c o r e a m è n e r a i t d e s p e r t u r -
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b â t i o n s t r o p c o n s i d é r a b l e s a u p l a n é n o t i f ( p a r e x e m p l e , i n c o m p a t i b i l i t é 

e n t r e l e c o n j o i n t e t l e p a r e n t ) . L e s m o t i v a t i o n s f i n a n c i è r e s s o n t r a r e -

m e n t e n c a u s e ( 4 8 ) . 

On c o n n a î t p a r a i l l e u r s t r è s m a l l e r ô l e q u e p e u v e n t j o u e r l a p r é s e n c e 

o u l ' a b s e n c e de r e s s o u r c e s e t d e p r o g r a m m e s s o c i a u x s u r l a r é p o n s e d e s 

e n f a n t s a u x b e s o i n s d ' u n p a r e n t . Q u e l q u e s r e c h e r c h e s o n t p o r t é s u r l e s 

f a c t e u r s q u i i n f l u e n c e n t l e r e t r a i t d e 1 ' a s s i s t a n c e d e s p r o c h e s e t l a 

d é c i s i o n de r e c o u r i r à l ' i n s t i t u t i o n n a l i s a t i o n , m e t t a n t l e p l u s s o u v e n t 

l ' a c c e n t s u r l a n o t i o n de f a r d e a u ( 1 1 5 ) . 

C a n t o r e t H i r s h o r n ( 3 1 ) s o u l i g n e n t d ' a i l l e u r s q u e l a r e c h e r c h e g é r o n -

t o l o g i q u e a p o r t é j u s q u ' à m a i n t e n a n t p r e s q u ' u n i q u e m e n t s u r l e s a s p e c t s 

r e l i é s à l a n a t u r e d e s b e s o i n s d ' a s s i s t a n c e . P a r a i l l e u r s , l e s a s p e c t s 

q u a l i t a t i f s d e l a r e l a t i o n d e s o u t i e n d e s p r o c h e s , p l u s p a r t i c u l i è r e m e n t 

l e s f a c t e u r s q u i l a m o t i v e n t e t 1 ' i n t e r a c t i o n d e c e t t e d i m e n s i o n a v e c 

t r o i s a u t r e s d i m e n s i o n s d u p h é n o m è n e d e l ' a s s i s t a n c e d e s p r o c h e s - l e s 

b e s o i n s d e l a p e r s o n n e a i d é e , l a d i s p o n i b i l i t é d e s e r v i c e s f o r m e l s , l a 

n a t u r e d e s s e r v i c e s d o n n é s - o n t é t é p a r m i l e s p l u s n é g l i g é s p a r l a 

r e c h e r c h e . 

Ces c h e r c h e u r e s é n u r a è r e n t q u e l q u e s - u n e s d e c e s f o r c e s q u i m o t i v e n t l a 

f a m i l l e à r é p o n d r e a u x b e s o i n s d ' a s s i s t a n c e t o u t e n s o u l i g n a n t q u ' i l 

s ' a g i t s o u v e n t d e n o t i o n s p e u p r é c i s e s . 

A i n s i : 

a u n i v e a u l e p l u s é l é m e n t a i r e , e x i s t e n t d e s liens psychologiques q u i 

u n i s s e n t l e s c o n j o i n t s , l e s p a r e n t s e t l e s e n f a n t s , e t c e préalable-

m e n t à t o u t c o n t r a t s o c i a l e n t r e l e s m e m b r e s d e l a f a m i l l e ; l e s 

n o t i o n s d ' a m o u r , d e h a i n e , d ' a f f e c t i o n , d ' i n t i m i t é t o u t comme l e s 

a s p e c t s p o s i t i f s e t n é g a t i f s d e d é p e n d a n c e s o n t i n c l u s d a n s cette 

n o t i o n d e l i e n s p s y c h o l o g i q u e s ; 
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à c e t t e n o t i o n d e 1 i e n s p s y c h o l o g i q u e s , l a c h e v a u c h a n t p a r -

o n t r o u v e l a n o t i o n d e s o l i d a r i t é f a m i l i a l e . J u s q u ' à q u e l 

l e s m e m b r e s d ' u n e f a m i l l e v o i e n t - i l s l e s c h o s e s d e l a même 

p a r t a g e n t - i l s l e s mêmes v a l e u r s , e t c e m a l g r é l e s d i f f é r e n c e s 

d ' i n s t r u c t i o n o u a u t r e s ? l e c o n s e n s u s e s t p a r t i c u l i è r e m e n t 

i m p o r t a n t e n c e q u i c o n c e r n e l a r e s p o n s a b i l i t é f a m i l i a l e e t f i l i a l e 

e t l e r ô l e r é c i p r o q u e d e s i n d i v i d u s , d e s f a m i l l e s e t d e l a s o c i é t é 

s u r l e s o u t i e n d e s p e r s o n n e s d é p e n d a n t e s , y c o m p r i s l e s p e r s o n n e s 

â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e ; 

l e s n o r m e s s o c i a l e s c o n c e r n a n t l e s r e l a t i o n s a p p r o p r i é e s e n t r e l e s 

g é n é r a t i o n s ( v a l e u r s m o r a l e s , é t h i q u e s , r e l i g i e u s e s , e t h n i q u e s ) 

c o n s t i t u e n t u n t r o i s i è m e g r o u p e d e f a c t e u r s d e m o t i v a t i o n q u i i n t e r -

a g i s s e n t e t i n f l u e n c e n t l e s n o r m e s p r o p r e s à c h a q u e f a m i l l e . P a r 

e x e m p l e , m a l g r é l a d i s p a r i t i o n d e l ' o b l i g a t i o n l é g a l e , l ' i d é e q u e 

l e s e n f a n t s d o i v e n t a s s i s t e r l e u r s p a r e n t s e s t e n c o r e l a r g e m e n t 

a c c e p t é e d a n s l e s s o c i é t é s o c c i d e n t a l e s e t c e p a r t o u t e s l e s g é n é r a -

t i o n s ; c e t t e n o t i o n d ' o b l i g a t i o n f i l i a l e a u r a i t même p l u s d ' i m p o r -

t a n c e a u j o u r d ' h u i comme f a c t e u r d e m o t i v a t i o n q u ' e l l e n ' e n a v a i t 

a u t r e f o i s a l o r s q u e l e s r e l a t i o n s e n t r e l e s g é n é r a t i o n s é t a i e n t 

s o u v e n t p l u s u n e q u e s t i o n d e s u r v i v a n c e é c o n o m i q u e e t d ' h é r i t a g e 

q u ' u n e q u e s t i o n d e r e s p o n s a b i l i t é s o c i a l e comme t e l l e ; 

t o u t e l a n o t i o n d e r é c i p r o c i t é , r e m e t t r e a u x p a r e n t s c e q u ' i l s o n t 

d o n n é ( e t , i m p l i c i t e m e n t , l a p e r s o n n e - s o u t i e n e s p é r a n t r e c e v o i r u n e 

t e l l e a s s i s t a n c e e n c a s d e b e s o i n ) e s t é g a l e m e n t p r é s e n t e ; u n é l é -

m e n t i m p o r t a n t d e l a t h é o r i e d e l ' é c h a n g e e s t l a j u s t i c e d i s t r i b u -

t i v e - l e s i n d i v i d u s q u i a i d e n t l e p l u s d e v r a i e n t ê t r e r é c o m p e n s é s 

d a v a n t a g e e n r e t o u r ; 

même s i l ' h é r i t a g e n e j o u e p l u s l e r ô l e q u ' i l a p u a v o i r a u t r e f o i s , 

i l n ' a p a s p e r d u , d a n s c e r t a i n s m i l i e u x , t o u t e s o n i m p o r t a n c e p s y -

c h o l o g i q u e o u s y m b o l i q u e s e l o n l e s q u e l q u e s a u t e u r s q u i s e s o n t 

r e l i é e 

f o i s , 

p o i n t 

f a ç o n , 

^ ' â g e , 
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p e n c h é s s u r l a q u e s t i o n ; d ' a u t r e s a v a n t a g e s d ' o r d r e f i n a n c i e r c o n s -

t i t u e n t p a r f o i s u n f a c t e u r d e m o t i v a t i o n ; 

e n f i n , l ' i m p o r t a n c e d e l a c o n t i n u i t é d e s g é n é r a t i o n s - l a t r a n s m i s -

s i o n d e s v a l e u r s - e s t a u s s i u n f a c t e u r d e m o t i v a t i o n ; l ' e n f a n t 

a d u l t e q u i d o n n e a s s i s t a n c e à u n p a r e n t n e f a i t p a s q u e r e m e t t r e u n e 

d e t t e p e r s o n n e l l e à l a g é n é r a t i o n p r é c é d e n t e , m a i s i l l u s t r e c e q u i 

e s t a t t e n d u d e s e s p r o p r e s e n f a n t s ; c ' e s t l ' a f f i r m a t i o n d ' u n e n o t i o n 

p l u s l a r g e d e l a v i e f a m i l i a l e . 

Comme l e s o u l i g n e n t C a n t o r e t H i r s h o r n ( 3 1 ) , a u c u n d e c e s f a c t e u r s n i 

même l e u r e n s e m b l e p e u t e x p l i q u e r t o u t e s l e s v a r i a t i o n s o b s e r v é e s d a n s 

l ' i n t e n s i t é d e l ' e n g a g e m e n t a u p r è s d ' u n p r o c h e e n p e r t e d ' a u t o n o m i e . 

Des c h e r c h e u r s o b s e r v e n t q u e l a n a t u r e e t l e n i v e a u d e s b e s o i n s s o n t l e s 

f a c t e u r s p r i n c i p a u x q u i c o n d i t i o n n e n t l ' e n g a g e m e n t d e s e n f a n t s a d u l t e s 

( 9 2 ) . 

D ' a u t r e s é t u d e s m o n t r e n t a u s s i q u e l e s a i d a n t s a g i s s e n t s o u v e n t n o n p a r 

c h o i x m a i s p a r n é c e s s i t é : l a m o i t i é d e s e n f a n t s q u i f o u r n i s s e n t l ' a s s i s -

t a n c e à u n p a r e n t e n p e r t e d ' a u t o n o m i e n ' o n t p a s d e f r è r e o u d e s o e u r à 

p r o x i m i t é p o u r f o u r n i r c e t t e a s s i s t a n c e ( 7 7 ) . 

Une é t u d e c o n c l u t q u e 1 ' a f f e c t i o n n ' e s t p a s u n e c o n d i t i o n s i n e q u a n o n 

d ' u n e r e l a t i o n d ' a i d e ( 8 0 ) ; l e s s e n t i m e n t s d ' o b l i g a t i o n e t d e r e s p o n -

s a b i l i t é s f a m i l i a l e s s e r a i e n t d e s s o u r c e s d e m o t i v a t i o n s u f f i s a m m e n t 

f o r t e s p o u r s u r m o n t e r l a p a u v r e t é d e s r e l a t i o n s a n t é r i e u r e s . T o u t e f o i s , 

l ' a f f e c t i o n s e r a i t l e d e u x i è m e f a c t e u r l e p l u s i m p o r t a n t ( a p r è s l e d e g r é 

d ' i n c a p a c i t é ) e n r a p p o r t a v e c l e n i v e a u d e s u p p o r t a c c o r d é ( 7 8 ) . L ' a f -

f e c t i o n s e r a i t s u r t o u t u n p r é d i c t e u r d ' e x p é r i e n c e s p l u s p o s i t i v e s d ' a s -

s i s t a n c e a l o r s q u e d e s r e l a t i o n s a n t é r i e u r e s t e n d u e s a u g m e n t e r a i e n t l e 

s t r e s s e t a b o u t i r a i e n t à u n e d é m i s s i o n p l u s r a p i d e d e l ' a i d a n t ( 3 0 , 3 7 ) 
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P a r u n e a n a l y s e d e l a l i t t é r a t u r e s u r l a f a m i l l e e t l e s l i e n s f a m i l i a u x 

e t d e c e l l e p l u s r é c e n t e p o r t a n t s u r l e s s o i n s c o m m u n a u t a i r e s , A l l a n ( 1 ) 

a c h e r c h é l e s r a i s o n s p r o f o n d e s q u i a m è n e n t d e s e n f a n t s a d u l t e s , p a r -

t i c u l i è r e m e n t d e s f i l l e s , à p r e n d r e l a r e s p o n s a b i l i t é d ' u n p a r e n t â g é 

l o r s q u e l e b e s o i n s ' e n f a i t s e n t i r . 

I l e n a r r i v e à l a c o n c l u s i o n q u e l e s p r i n c i p e s o u l e s " r è g l e s " d e l a 

s o l i d a r i t é f a m i l i a l e n e p e u v e n t à e u x s e u l s r e n d r e c o m p t e d u l o u r d f a r -

d e a u q u i p è s e s u r c e r t a i n s e n f a n t s a d u l t e s . En e f f e t , s i l ' o n s ' a c c o r d e 

g é n é r a l e m e n t s u r l e p r i n c i p e q u e l e s e n f a n t s o n t l e d e v o i r d e s ' a s s u r e r 

d u b i e n - ê t r e d e l e u r s p a r e n t s â g é s , o n i n s i s t e é g a l e m e n t d a n s n o t r e v i -

s i o n d u s y s t è m e f a m i l i a l s u r l e s d r o i t s d e s e n f a n t s a d u l t e s d e m e n e r u n e 

v i e i n d é p e n d a n t e d e c e l l e s d e l e u r s p a r e n t s . P o u r s u r m o n t e r c e t t e am-

b i g u ï t é e t l a r e l a t i v e c o m p é t i t i o n e n t r e l e s n o t i o n s d ' a u t o n o m i e e t d e 

d e v o i r f i l i a l , o n a t e n d a n c e a l o r s à m e t t r e d a v a n t a g e 1 ' a c c e n t s u r l e s 

n o t i o n s d ' a m o u r e t d e l i b r e c h o i x . C e t t e a c c e n t s u r l e " c h o i x " d e v i e n t 

c e p e n d a n t p l u s d i s c u t a b l e q u a n d l e n i v e a u d e s u p p o r t e t l a d é p e n d a n c e 

o b j e c t i v e n e p e r m e t p l u s d e r é c i p r o c i t é . 

L ' a u t e u r s o u l i g n e q u e l e s r è g l e s g é n é r a l e s d e l a s o l i d a r i t é f a m i l i a l e n e 

s o n t p a s s p é c i f i q u e s à u n s e x e , l e s f i l s comme l e s f i l l e s é t a n t c o n c e r n é s 

p a r l e b i e n - ê t r e d e l e u r s p a r e n t s . En même t e m p s , i l e s t é v i d e n t q u e 

l o r s q u e v i e n t l e t e m p s d e p r o c u r e r d e s s o i n s , l e s f i l l e s p l u t ô t q u e l e s 

f i l s e n t r e p r e n n e n t l e s a c t i o n s c o n c r è t e s . C e t t e d i f f é r e n c e e s t n e t t e m e n t 

r e l i é e à l a d i v i s i o n p l u s g é n é r a l e d e s r ô l e s d a n s l a s o c i é t é . Ce f a c -

t e u r n ' e s t t o u t e f o i s p a s s u f f i s a n t p o u r e x p l i q u e r l a r é p a r t i t i o n d e s 

t â c h e s e n t r e l e s m e m b r e s d u r é s e a u f a m i l i a l p u i s q u e c ' e s t g é n é r a l e m e n t 

u n e s e u l e f i l l e q u i l e s a s s u m e , p a r t i c u l i è r e m e n t l o r s q u ' i l y a c o h a b i t a -

t i o n . Des r a i s o n s d ' o r d r e o r g a n i s a t i o n n e l p e u v e n t ê t r e e n c a u s e . S i o n 

c o n n a î t p e u d e c h o s e s u r l e s s e n t i m e n t s d e s a u t r e s f i l l e s f a c e à l a s i -

t u a t i o n , c e q u i s e m b l e r e s s o r t i r , c ' e s t q u e c e l l e s q u i s o n t p e u o u p a s 

e n g a g é e s d a n s l e s s o i n s r e s s e n t e n t m o i n s d e r e s p o n s a b i l i t é e t d e c u l -
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pabilite. Ces sentiments n'apparaîtraient probablement que s i l e s pa-

rents ne bénéficiaient pas effectivement des soins requis. 

Allan voit d'ailleurs un paradoxe dans le fait que ce sont souvent l e s 

enfants les plus engagés dans le soutien de leurs parents q u i r e s s e n t e n t 

davantage de culpabilité. Les tentatives d'explication sont l e p l u s 

souvent orientees, directement ou non, vers le "blâme de la victime". 

L'accent est mis sur la satisfaction que doit procurer la situation p u i s -

que personne ne supporterait un tel fardeau s'il ne 1 ' a c c e p t a i t pas. 

Selon A l l a n , ces éléments ne pourraient cependant expl i q u e r q u ' e n p a r t i e 

les sentiments des aidants; l'environnement social immédiat a p p o r t e r a i t 

un éclairage essentiel. 

Un f a c t e u r é v i d e m m e n t s i g n i f i c a t i f d a n s 1 ' e n v i r o n n e m e n t s o c i a l de l ' a i -

d a n t e s t l e n i v e a u d ' i m p l i c a t i o n e t la f a ç o n d o n t i l s ' e s t c o n s t r u i t 

d a n s l e t e m p s , p o s s i b l e m e n t p a r u n p r o c e s s u s i m p l i c i t e o u e x p l i c i t e d e 

n é g o c i a t i o n a v e c l a p e r s o n n e â g é e e t l e s a u t r e s membres d u r é s e a u f a m i -

l i a i . Il e s t t o u t e f o i s i m p o r t a n t de r e c o n n a î t r e q u e p a r m i c e u x q u i s o n t 

l e p l u s i n t e n s é m e n t i m p l i q u é s d a n s d e s a c t i v i t é s d ' a s s i s t a n c e , p l u s i e u r s 

n ' o n t j a m a i s f a i t u n v é r i t a b l e c h o i x . C e t t e i m p l i c a t i o n e t l ' a p p a r e n t e 

t o l é r a n c e d e s c o n t r a i n t e s q u ' e l l e i m p o s e d o i v e n t ê t r e a n a l y s é e s d a n s l e u r 

c o n t e x t e , p l u t ô t q u ' u n i q u e m e n t r e l i é e s a u t e m p é r a m e n t i n d i v i d u e l o u a u x 

d i s p o s i t i o n s p e r s o n n e l l e s . 

Comme l e s o u l i g n e n t s o u v e n t l e s a i d a n t e s , l e n i v e a u d e s u p p o r t r e q u i s d e 

l e u r p a r t a a u g m e n t é g r a d u e l l e m e n t o u e n c o r e e s t l e r é s u l t a t i m p r é v u 

d ' u n e s i t u a t i o n q u i a p p a r a i s s a i t à l ' o r i g i n e comme u n e s i t u a t i o n d e c r i -

se , d o n c de c o u r t e d u r é e . C h a c u n e d e s d e m a n d e s a d d i t i o n n e l l e s d e s o i n s 

n ' e s t p a s c o n s i d é r é e e n s o i t r è s i m p o r t a n t e o u t r è s s i g n i f i c a t i v e . A i n -

s i , 1 ' a s s i s t a n c e d e v i e n t - e l l e p r o g r e s s i v e m e n t u n e s i t u a t i o n t r è s 

e x i g e a n t e a l o r s q u ' à 1 ' o r i g i n e e l l e é t a i t p e r ç u e comme 1 ' e x p r e s s i o n d ' u n 

a m o u r f i l i a l o u d ' u n e r e s p o n s a b i l i t é n o r m a l e e t comme u n s i t u a t i o n d o n t 

l ' a i d a n t e g a r d a i t l e c o n t r ô l e . 



T o u t e f o i s , comme l ' a s s i s t a n c e e s t f o u r n i e s u r u n e b a s e a f f e c t i v e o u d e 

d e v o i r f i l i a l e t n o n d e c o n t r a t , l a p e r s o n n e - s o u t i e n a t e n d a n c e à s e 

l a i s s e r p o r t e r p a r l e c o u r a n t . Le p o i d s d e l a c h a r g e a u g m e n t e , a f f e c t a n t 

d i v e r s e s z o n e s d e l a v i e d e l ' a i d a n t e m a i s d ' u n e f a ç o n q u i n ' a p a s d e 

f r o n t i è r e s é v i d e n t e s ; t o u t e s a v i e d e v i e n t p r o g r e s s i v e m e n t s t r u c t u r é e p a r 

c e s t â c h e s d ' a s s i s t a n c e . G r a d u e l l e m e n t , m a i s d ' u n e f a ç o n q u ' e l l e n ' a u -

r a i t p a s c h o i s i e , c e t t e f o n c t i o n d e v i e n t l e p o i n t c e n t r a l d e s a v i e , 

d o m i n e s e s r ô l e s s o c i a u x , l ' e x c l u t d ' a u t r e s a c t i v i t é s e t d ' a u t r e s r e l a -

t i o n s . L e p o i n t c r u c i a l e s t s o n i n c a p a c i t é à s o r t i r d e s o n r ô l e d ' a i -

d a n t e e t à a g i r i n d é p e n d a m m e n t d e l a p e r s o n n e d o n t e l l e a l a c h a r g e . 

Même q u a n d d e s o p p o r t u n i t é s se p r é s e n t e n t , e l l e se s e n t i n c a p a b l e d ' e n 

p r o f i t e r a u t a n t p o u r d e s r a i s o n s " m o r a l e s " q u e p r a t i q u e s . 

L ' a b s e n c e d e d é c i s i o n o u d e c h o i x r é e l d e l a p a r t d e s a i d a n t e s r e s s o r t 

é g a l e m e n t d e l a r e c h e r c h e d e L e w i s e t M e r e d i t h ( 9 3 ) . A u m o y e n d ' e n t r e -

v u e s e n p r o f o n d e u r , c e s c h e r c h e u r s o n t t e n t é d e r e c o n s t i t u e r l ' h i s t o i r e 

d u s o u t i e n d e l e u r m è r e p a r 4 1 f i l l e s a d u l t e s , l a g r a n d e m a j o r i t é é t a n t 

d a n s l a c i n q u a n t a i n e o u d a n s l a s o i x a n t a i n e , l e s t r o i s - q u a r t s é t a n t c é l i -

b a t a i r e s e t t o u t e s a y a n t c o h a b i t é a v e c l a p e r s o n n e s o u t e n u e . 

S e u l e m e n t d i x d e c e s f emmes o n t p r i s l a d é c i s i o n d e p r e n d r e s o i n d e l e u r 

m è r e . L e s a u t r e s s e s o n t " l a i s s é e s d é r i v e r " d a n s u n e s i t u a t i o n d ' a s s i s -

t a n c e , g é n é r a l e m e n t p a r c e q u ' e l l e s h a b i t a i e n t d é j à s o u s l e même t o i t , o u 

f u r e n t i n c a p a b l e s de se rappeler s'être d é j à posé l a question. Pour ces 

f e m m e s , i l s ' a g i s s a i t d ' u n e é t a p e " n a t u r e l l e " d a n s l e c o u r s d e l a v i e . 

L a v o l o n t é d e p r e n d r e s o i n e s t s o u v e n t d i s c u t é e e n t e r m e s d ' é q u i l i b r e 

e n t r e 1 ' a f f e c t i o n e t 1 ' o b l i g a t i o n . L a p l u p a r t d e s r é p o n d a n t e s s ' y s o n t 

r é f é r é e s comme a u x d e u x c ô t é s d ' u n e même m é d a i l l e . P l u s i e u r s r é p o n d a n t e s 

o n t é g a l e m e n t f a i t m e n t i o n d e s a v a n t a g e s f i n a n c i e r s d e v i v r e s o u s l e même 

t o i t . 
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Un d e s a s p e c t s l e p l u s f r a p p a n t d e l a r e c h e r c h e e s t l ' a m b i v a l e n c e t r è s 

p r o f o n d e d e s r é p o n d a n t e s . S e u l e m e n t q u a t r e f emmes o n t a f f i r m é q u ' e l l e s 

n e r e c o m m e n c e r a i e n t p a s e t l a g r a n d e m a j o r i t é r a p p o r t e n t d e s s e n t i m e n t s 

p o s i t i f s s u i t e à l ' e x p é r i e n c e . M a i s e n même t e m p s , l a m o i t i é r a p p o r t e n t 

d e s s e n t i m e n t s n é g a t i f s e n t e r m e s d e p e r t e d e " r a i s o n d ' ê t r e " a p r è s a v o i r 

rais f i n à l a c o h a b i t a t i o n , d ' a m e r t u m e p a r r a p p o r t a u x c o û t s f i n a n c i e r s 

e n c o u r u s e t a u manque d e s u p p o r t d e s a u t r e s membres d e l a f a m i l l e comme 

d e s s e r v i c e s f o r m e l s . 

Au Q u é b e c , d a n s l a r e c h e r c h e d e S t r y k m a n e t P a r é - M o r i n ( 1 6 3 ) , l e s p e r s o n -

n e s â g é e s e l l e s - m ê m e s e x p r i m e n t l e u r a t t a c h e m e n t à l e u r m i l i e u n a t u r e l . 

E l l e s v o i e n t d a n s 1 ' i n s t i t u t i o n n a l i s a t i o n l a c o n c r é t i s a t i o n d e l e u r 

p e r t e d ' a u t o n o m i e a l o r s q u e l a v i e à d o m i c i l e , même a v e c a i d e , n e l e u r 

r a v i t p a s c e s e n t i m e n t d ' i n d é p e n d a n c e . L a m a j o r i t é d e s a i d a n t s d i s e n t 

a v a n t t o u t r e s p e c t e r l a v o l o n t é d e l a p e r s o n n e â g é e e t l e s a u t r e s d i s e n t 

f a i r e l e u r d e v o i r t o u t e n p r é c i s a n t q u e c e n ' e s t p a s l e u r c h o i x . 

P a q u e t t e a a u s s i t e n t é d e d é t e r m i n e r l e s m o t i f s d e l a p r i s e e n c h a r g e d e 

l a p e r s o n n e â g é e . L a s i t u a t i o n d e f a i t c o m p t e p o u r 52 % d e s p e r s o n n e s -

s o u t i e n s . S e u l e m e n t 27 % d e s r é p o n d a n t s a u t r e s q u e l e s c o n j o i n t s n o t e n t 

q u e c ' e s t u n c h o i x p e r s o n n e l , l e s a u t r e s i n d i q u a n t q u e p e r s o n n e d ' a u t r e 

n e p e u t a s s u r e r l a p r i s e e n c h a r g e . Même s i l a s i t u a t i o n d e f a i t e s t 

p l u s p r é s e n t e c h e z l e s hommes q u e c h e z l e s f emmes q u i i n v o q u e n t u n p e u 

p l u s s o u v e n t l ' o b l i g a t i o n f a m i l i a l e e t l e s l i e n s d ' a f f e c t i o n , 56 % a f f i r -

m e n t q u e p e r s o n n e d ' a u t r e n e p e u t o u n e v e u t p r e n d r e c e t t e r e s p o n s a b i l i t é 

o u q u e c e n ' e s t t o u t s i m p l e m e n t p a s l e u r c h o i x . 

L e p a g e ( 9 1 ) o b s e r v e é g a l e m e n t q u e l e s e n s d u d e v o i r , d e l ' o b l i g a t i o n e t 

d e s r e s p o n s a b i l i t é s p r é d o m i n e n e t t e m e n t comme m o t i v a t i o n d e l a p r i s e e n 

c h a r g e d ' u n p r o c h e , b i e n a v a n t l ' a f f e c t i o n o u t o u t e a u t r e c o n s i d é r a t i o n . 

T o u j o u r s a u Q u é b e c , s ' a d r e s s a n t à 3 1 a i d a n t s n a t u r e l s , N g u y e n ( 1 1 7 ) a 

c h e r c h é à c o n n a î t r e l e s r a i s o n s d u m a i n t i e n à d o m i c i l e d e l a p e r s o n n e 
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s o u t e n u e . L a m a j o r i t é d e s r é p o n d a n t s 1 ' a t t r i b u e n t a u d é s i r d e l a p e r -

s o n n e â g é e e l l e - m ê m e d e r e s t e r à d o m i c i l e , a u s e n s d u d e v o i r f i l i a l , a u 

s o u c i d u c o n f o r t e t d u b i e n - ê t r e d e l a p e r s o n n e s o u t e n u e . L a p e r c e p t i o n 

n é g a t i v e f a c e a u x s o i n s i n s t i t u t i o n n e l s e t d e s m a u v a i s e s e x p é r i e n c e s a v e c 

l e s é t a b l i s s e m e n t s s o n t a u s s i i n v o q u é e s . P o u r t r o i s p e r s o n n e s , i l s ' a g i t 

d ' u n e s i t u a t i o n j u g é e t e m p o r a i r e e t i l n ' y a p a s d e v o l o n t é d e m a i n t i e n à 

d o m i c i l e . 

L e s e m a n n e t Chaume o n t p u n o t e r q u e c ' e s t l a p e r s o n n e - s o u t i e n s e u l e q u i , 

d a n s l a m a j o r i t é d e s c a s ( 8 4 % ) , a p r i s l a d é c i s i o n d e s ' e n g a g e r d a n s l e 

s o u t i e n d e s o n p r o c h e . L a m o i t i é d e s p e r s o n n e s â g é e s c o n c e r n é e s o n t é t é 

a s s o c i é e s à u n momen t o u 1 ' a u t r e à c e t t e d é c i s i o n . S e u l e m e n t 1 1 % o n t 

m e n t i o n n é q u ' i l n ' y a v a i t p a s e u d e d é c i s i o n p r o p r e m e n t d i t e . 

A u m o y e n d ' u n e r e c h e r c h e d e t y p e l o n g i t u d i n a l , C o l e r i c k & G e o r g e ( 39 ) 

o n t é g a l e m e n t t e n t é d e s a v o i r p o u r q u o i c e r t a i n e s f a m i l l e s c o n t i n u a i e n t à 

s u p p o r t e r , s o u v e n t à l a l i m i t e d e l e u r s c a p a c i t é s , l e f a r d e a u d ' u n p a r e n t 

a t t e i n t d e d é m e n c e s é n i l e d e t y p e A l z h e i m e r a l o r s q u e d ' a u t r e s c o n f i a i e n t 

l a t â c h e à d e s é t a b l i s s e m e n t s . 

P l u s i e u r s c a r a c t é r i s t i q u e s d e s a i d a n t s e t d e l a s i t u a t i o n e l l e - m ê m e s o n t 

à c e t e f f e t d e s p r é d i c t e u r s p l u s s i g n i f i c a t i f s q u e l e s c a r a c t é r i s t i q u e s 

d e l a p e r s o n n e a i d é e . A i n s i , à l a d e u x i è m e p h a s e d e l ' é t u d e , i l a p p a r a î t 

q u e l e s p e r s o n n e s l e s p l u s s u s c e p t i b l e s d e p l a c e r l a p e r s o n n e â g é e s o n t 

l e s f i l l e s , l e s p l u s j e u n e s , q u i t r a v a i l l e n t ; e n o u t r e , c e s o n t c e l l e s 

q u i r a p p o r t e n t l e p l u s d e s t r e s s e t d ' i n s a t i s f a c t i o n p a r r a p p o r t a u x 

l i m i t a t i o n s d a n s l e s a c t i v i t é s . L e s a n a l y s e s s t a t i s t i q u e s p e r m e t t e n t d e 

c r o i r e q u e 1 ' u s a g e d e p s y c h o t r o p e s p a r 1 ' a i d a n t l o r s d e l a p r e m i è r e é v a -

l u a t i o n f a i t p l u s q u e d o u b l e r l e r i s q u e q u e l ' a s s i s t a n c e c e s s e d a n s l ' a n -

n é e q u i s u i t ; c e c i p e u t c o n s t i t u e r u n i n d i c a t e u r d u f a r d e a u r e s s e n t i p a r 

c e s a i d a n t s . 
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Les données laissent entrevoir une relation e n t r e l e suppo r t s o c i a l e t l e 

c o n t e x t e d e l ' a s s i s t a n c e : d a n s u n p r e m i e r t e m p s , l e s a i d a n t s q u i é v e n -

t u e l l e m e n t p l a c e r o n t l e u r c o n j o i n t o u l e u r p a r e n t r a p p o r t e n t p l u s d e 

s u p p o r t s o c i a l q u e l e s p e r s o n n e s q u i c o n t i n u e r o n t à f o u r n i r l ' a s s i s t a n c e ; 

u n a n p l u s t a r d , l e s c h e r c h e u r s o b s e r v e n t u n e s i t u a t i o n i n v e r s e . I l s 

é m e t t e n t 1 ' h y p o t h è s e q u e l e s a i d a n t s q u i p l a c e n t l e p a r e n t p o u r r a i e n t 

a v o i r e x p é r i m e n t é u n e s o u d a i n e b a i s s e d u s u p p o r t q u i a u r a i t p r é c i p i t é l e 

p l a c e m e n t . I l e s t é g a l e m e n t p o s s i b l e q u e l e p l a c e m e n t é t a n t r é a l i s é , 

l ' a i d a n t v o i t d i m i n u e r l e s u p p o r t q u i l u i é t a i t a c q u i s e t se t r o u v e r e l a -

t i v e m e n t i s o l é . 

B r o d y ( 2 2 ) s o u l i g n e p a r a i l l e u r s q u ' o n n e d o i t p a s i n t e r p r é t e r e t v a l o r i -

s e r l ' e n t i è r e p r i s e e n c h a r g e d ' u n p a r e n t e n s é v è r e p e r t e d ' a u t o n o m i e p a r 

u n e n f a n t a d u l t e comme u n s i g n e d e " m a t u r i t é f i l i a l e " ; c e t t e s i t u a t i o n 

p e u t c o u v r i r d e s m o t i v a t i o n s p l u s o u m o i n s c o n s c i e n t e s q u i n e s o n t p a s 

d e s s i g n e s d e s a n t é é m o t i v e o u d ' a m o u r m a i s d e s s y m p t ô m e s d e p r o b l è m e s 

p s y c h o l o g i q u e s q u i e m p ê c h e n t l ' e x p l o r a t i o n d ' a u t r e s v o i e s . 

On a v u p l u s h a u t q u e c e r t a i n s c h e r c h e u r s c o n s i d é r a i e n t l a c o h a b i t a t i o n 

comme u n e f o r m e p a r t i c u l i è r e d ' a s s i s t a n c e . Une é t u d e d ' H o r o w i t z e t 

D o b r o f , c i t é e d a n s D o t y ( 4 8 ) i n d i q u e q u e p a r m i l e s a i d a n t s q u i n e r é s i -

d e n t p a s a v e c l a p e r s o n n e a i d é e , p l u s d e 6 0 % n ' e n v i s a g e n t a u c u n e m e n t l a 

c o h a b i t a t i o n , 10 % s o n t i n d é c i s e t 30 % p o u r r a i e n t e n v i s a g e r l e f a i r e . 

Chez c e u x q u i n e l ' e n v i s a g e p a s , 33 % i n v o q u e n t l a v o l o n t é même d e l a 

p e r s o n n e â g é e , 20 X d i s e n t q u ' i l s n e s ' e n t e n d r a i e n t p a s , 18 % a n t i c i p e n t 

d e s c o n f l i t s f a m i l i a u x . L e s c o n d i t i o n s d e l o g e m e n t , e s p a c e o u b a r r i è r e s 

a r c h i t e c t u r a l e s ( 1 8 % ) , l ' e m p l o i ( 8 %) e t l e u r p r o p r e s a n t é ( 4 %) s o n t e n 

c a u s e . I l r e s s o r t a s s e z c l a i r e m e n t q u e l e s p r i n c i p a l e s b a r r i è r e s s o n t 

d ' o r d r e é m o t i f , t a n t d u c ô t é d e s p e r s o n n e s â g é e s q u e d u c ô t é d e s a i d a n t s . 

A n o t e r q u e 87 % d e c e u x q u i n ' e n v i s a g e n t p a s l a c o h a b i t a t i o n i n d i q u e n t 

q u ' a u c u n i n c i t a t i f g o u v e r n e m e n t a l n e l e s a m è n e r a i t à r e c o n s i d é r e r l e u r 

d é c i s i o n . 
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R e e c e e t a l . , ( 1 3 3 ) o n t c h e r c h é à c o n n a î t r e à q u e l moment l e s e n t i m e n t 

d e r e s p o n s a b i l i t é e t l ' i n t e n s i t é d e s l i e n s f a m i l i a u x ne c o n s t i t u a i e n t 

p l u s p o u r l e s a i d a n t s d e s m o t i v a t i o n s s u f f i s a n t e s p o u r p o u r s u i v r e l e u r s 

e f f o r t s . T r o i s s i t u a t i o n s a p p a r a i s s e n t c r u c i a l e s : 

1 - l ' é t a t p h y s i q u e e t m e n t a l de l a p e r s o n n e a i d é e e x i g e b e a u c o u p d e 

s o i n s p e r s o n n e l s ; 

2 - l a p e r s o n n e a i d é e n ' e s t p l u s e n m e s u r e d ' a c c o r d e r u n e c e r t a i n e r é c i -

p r o c i t é a u p l a n é m o t i f ; 

3 - l e n i v e a u d e s u p p o r t a c c o r d é n e p e r m e t p l u s à l a p e r s o n n e - s o u t i e n d e 

s e d é g a g e r f a c e à s e s r e s p o n s a b i l i t é s . 

Une d e s q u e s t i o n s c e n t r a l e s d e l a r e c h e r c h e d e L e s e m a n n e t Chaume é t a i t 

d e d é t e r m i n e r c o m m e n t l e s p e r s o n n e s - s o u t i e n s d é f i n i s s a i e n t l e s s e u i l s 

p o t e n t i e l s d e r u p t u r e de l a p r i s e e n c h a r g e . L e u r s o b s e r v a t i o n s n ' o n t 

g é n é r a l e m e n t p a s p e r m i s d e v é r i f i e r l e u r h y p o t h è s e à s a v o i r q u e d e s é l é -

m e n t s o b j e c t i f s t e l s q u e 1 ' é t a t d e s a n t é p h y s i q u e e t m e n t a l e d e l a p e r -

s o n n e a i d é e , l a d u r é e d e p r i s e e n c h a r g e o u e n c o r e c e r t a i n s p r o b l è m e s 

p r é c i s comme 1 ' i n c o n t i n e n c e o u l a d é t é r i o r a t i o n d e 1 ' é t a t m e n t a l p o u -

v a i e n t c o n s t i t u e r d e s f a c t e u r s p r é c i p i t a n t l a d é c i s i o n d e r u p t u r e d e l a 

p r i s e e n c h a r g e . I l s o n t c o n s t a t é q u ' i l n ' e x i s t a i t p a s de s e u i l s d e 

r u p t u r e s r e p é r a b i e s o u q u a s i - u n i v e r s e l s m a i s q u ' a u c o n t r a i r e , i l s ' a g i s -

s a i t l à d ' u n e n o t i o n é m i n e m m e n t r e l a t i v e e t s i n g u l i è r e . P l u s o n e s t 

c o n f r o n t é à u n e s i t u a t i o n d i f f i c i l e , m o i n s c e l l e - c i e s t v é c u e comme u n 

s e u i l . Il y a u r a i t , s e m b l e - 1 - i l , u n p r o c e s s u s d ' a j u s t e m e n t à l a s i t u a -

t i o n q u i f a i t q u e l e s e u i l r e c u l e r a i t a u f u r e t à m e s u r e d e 1 ' é v o l u t i o n 

d e l a s i t u a t i o n . 

f f t l r f y p ' B f i 1 ' e n g a g e m e n t e n v e r s u n p r o c h e e n p e r t e d ' a u t o n o m i e s e m b l e l e 

p l u s s o u v e n t m o t i v é p a r u n é q u i l i b r e e n t r e , d ' u n e p a r t , l ' a m o u r , l ' a f -

f e c t i o n , l a s o l i d a r i t é f a m i l i a l e e t s e n t i m e n t d e r é c i p r o c i t é e t , d ' a u t r e 
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p a r t , u n e r e s p o n s a b i l i t é , u n e o b l i g a t i o n , e n p a r t i e b a s é e s u r l e s n o r m e s 

s o c i a l e s o u u n s e n t i m e n t d e c u l p a b i l i t é - S o u v e n t c e t e n g a g e m e n t n ' a p a s 

f a i t l ' o b j e t d ' u n v é r i t a b l e c h o i x o u d ' u n e d é c i s i o n m a i s c o n s t i t u e p l u t ô t 

l e r é s u l t a t d ' u n e s u c c e s s i o n d ' é v é n e m e n t s . 

D a n s l ' e n s e m b l e , c e s r é s u l t a t s i n c i t e n t à p e n s e r q u e l e s m o t i v a t i o n s q u i 

s o u s - t e n d e n t l e s d é c i s i o n s d ' a s s u m e r o u n o n l ' a s s i s t a n c e d ' u n p a r e n t s e 

s i t u e n t à u n n i v e a u t e l q u e l e s p o l i t i q u e s s o c i a l e s d e s o u t i e n p e u v e n t 

p e r m e t t r e d e r é d u i r e l e s i m p a c t s n é g a t i f s e t d ' a u g m e n t e r l a q u a l i t é d e 

v i e d e c e u x q u i a c c e p t e n t d ' a s s u m e r c e t t e r e s p o n s a b i l i t é m a i s n o n d e 

c h a n g e r l a d é c i s i o n d e c e u x q u i , p o u r d e s r a i s o n s p e r s o n n e l l e s e t d i v e r -

s e s , r e f u s e n t d e s ' i m p l i q u e r , d u m o i n s a u n i v e a u d ' a s s i s t a n c e r e q u i s p a r 

l a c o n d i t i o n d e l e u r p a r e n t . 

3 . 2 LA PROBLÉMATIQUE DES MAUVAIS TRAITEMENTS ET L ' A I D E PAR LES PROCHES 

La l i t t é r a t u r e m a i n t e n a n t c o n s i d é r a b l e p o r t a n t s u r l e m a i n t i e n d a n s l e u r 

m i l i e u n a t u r e l d e s p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e e t s u r l ' a i d e p a r 

l e s p r o c h e s i g n o r e d a n s l ' e n s e m b l e l e p o i n t de v u e d e s p e r s o n n e s a i d é e s , 

l a f a ç o n d o n t e l l e s v i v e n t c e t t e s i t u a t i o n , l e u r q u a i i t é de v i e e t l a 

q u a i l t é d e s r e l a t i o n s a i d a n t - a i d é t o u t comme e l l e i g n o r e à p e u p r è s com-

p l è t e m e n t l a p r o b l é m a t i q u e de l ' a b u s de c e s p e r s o n n e s v u l n é r a b l e s . I l y 

a c é s u r e e n t r e l a l i t t é r a t u r e p o r t a n t s u r l ' a i d e p a r l e s p r o c h e s e t c e l l e 

p o r t a n t sur la p r o b l é m a t i q u e de 1 ' a b u s à 1 ' e n d r o i t d e s p e r s o n n e s â g é e s 

O n p e u t c r o i r e s a n s g r a n d r i s q u e d ' e r r e u r q u e c e d e r n i e r s u j e t e s t e n c o r e 

tabou. 

A l o r s que le d e b u t d e s a n n é e s 1960 m a r q u a i t l a r e c o n n a i s s a n c e de l a pro-

b l é m a t i q u e de l a v i o l e n c e f a i t e a u x e n f a n t s e t l e d é m a r r a g e d e s t r a v a u x 

de r e c h e r c h e s s u r c e t t e q u e s t i o n e t que l e s a n n é e s 1 9 7 0 m a r q u a i e n t l a 

p r i s e de c o n s c i e n c e de l a v i o l e n c e f a i t e a u x f e m m e s , l e d é b u t d e s a n n é e s 

1 9 8 0 a m a r q u é u n e c e r t a i n e r e c o n n a i s s a n c e de l a p r o b l é m a t i q u e de l a v i o -

l e n c e f a i t e a u x p e r s o n n e s â g é e s e t l e d é v e l o p p e m e n t d e l a r é f l e x i o n s u r 



l a q u e s t i o n . L a r e c o n n a i s s a n c e d u p h é n o m è n e e t s a c o n c e p t u a l i s a t i o n e n 

t a n t q u e p r o b l è m e s o c i a l ne s o n t p a s r e l i é e s à s a n o u v e a u t é o u à s a r e -

c r u d e s c e n c e m a i s à u n c h a n g e m e n t d ' a t t i t u d e e t p r o b a b l e m e n t a u s s i à l ' a m -

p l e u r d e l a r e c h e r c h e d a n s l e d o m a i n e d e 1 ' a b u s à 1 ' é g a r d d e s e n f a n t s e t 

d e s f e m m e s . 

E s t - i l b e s o i n d e n o t e r q u e l a r e c h e r c h e e s t e n c o r e à 1 ' é t a t e m b r y o n n a i r e 

e t s o u f f r e d ' u n e p l é t h o r e d e p r o b l è m e s d e p e r s p e c t i v e s t h é o r i q u e s e t d e 

p r o b l è m e s m é t h o d o l o g i q u e s ? ( 6 1 ) . Comme l e s o u l i g n e C l a r k s o n ( 3 8 ) , o n 

n e p e u t e n c o r e t r o u v e r d a n s l a d o c u m e n t a t i o n u n c o n s e n s u s q u a n t à l a 

d é f i n i t i o n même d u p h é n o m è n e e t p a r c o n s é q u e n t q u a n t à s a p r é v a l e n c e . 

L e s e s t i m a t i o n s p e u v e n t a l l e r d e 1 % à 12 % s e l o n q u e l ' o n u t i l i s e u n e 

d é f i n i t i o n p l u s o u m o i n s l a r g e m a i s é g a l e m e n t s e l o n 1 ' a p p r o c h e u t i l i s é e -

é c h a n t i l l o n a l é a t o i r e o u e s t i m a t i o n à p a r t i r d e g r o u p e s c l i n i q u e s . I l 

f a u t é g a l e m e n t n o t e r l e f a i b l e t a u x d e r é p o n s e s o b s e r v é d a n s l a m a j o r i t é 

d e s e n q u ê t e s . 

L ' a b u s e n v e r s l e s p e r s o n n e s â g é e s d e m e u r e u n p r o b l è m e i n v i s i b l e e t p l u -

s i e u r s f a c t e u r s p e u v e n t e x p l i q u e r c e t t e s i t u a t i o n t o u t comme l e s o u s -

d é v e l o p p e m e n t d e l a r e c h e r c h e : l e c a r a c t è r e p r i v é e t s e c r e t d u m i l i e u 

f a m i l i a l , l a r é t i c e n c e d e s p e r s o n n e s â g é e s à d é c l a r e r l e s a b u s - p a r 

g ê n e o u p a r c r a i n t e - 1 ' i g n o r a n c e d e s p r o f e s s i o n n e l s e t l a n o n - d é c l a r a -

t i o n p a r l e s p e r s o n n e s r e s p o n s a b l e s , l e p l u s s o u v e n t p a r c r a i n t e d ' ê t r e 

e n g a g é e s d a n s d e s p r o c é d u r e s j u d i c i a i r e s o u a u t r e s ( 8 7 ) . P e u t - ê t r e é g a -

l e m e n t l ' a - t - o n s u r e s t i m é ? 

J u s q u ' à 1 9 7 8 , a u c u n e i n f o r m a t i o n n ' a é t é p u b l i é e s u r l a v i o l e n c e d o m e s t i -

q u e à l ' e n d r o i t d e s p e r s o n n e s â g é e s . E n t r e 1 9 7 8 e t 1 9 8 0 , s i x r e c h e r c h e s 

f u r e n t m e n é e s s u r l a q u e s t i o n : d e u x é t u d e s d e c a s , u n e r e v u e d e s d o s -

s i e r s m é d i c a u x , d e u x e n q u ê t e s p o s t a l e s a u p r è s d ' i n t e r v e n a n t s e t u n e e n -

q u ê t e p a r e n t r e v u e s a v e c d e s p r o f e s s i o n n e l s d e l a s a n t é e t d e s p r a t i c i e n s 

s o c i a u x . Ces e n q u ê t e s n e p e r m e t t e n t q u e d e c o n f i r m e r l ' e x i s t e n c e d u 

p r o b l è m e ( 4 9 ) . 
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Un sondage Gallup réalisé en décembre 1988 indiquait que 7 % des Cana-

diens avaient eu connaissance de cas d'abus envers des personnes â g é e s . 

Au Q u é b e c , selon le même sondage, 11 % des personnes interrogées a v a i e n t 

eu personnellement connaissance de cas qui se seraient produits dans leur 

voisinage et qui pourraient être qualifiés d'abus exercés envers une 

personne âgée, c'est-à dire " n é g l i g e n c e délibérée ou abus physique de 

personnes âgées par leurs enfants ou par les personnes qui s ' e n occu-

pent" . 

Des é t u d e s de p o p u l a t i o n menées a u D a n e m a r k e t e n Suède o n t p e r m i s d ' a p -

p r e n d r e que d a n s c h a c u n de c e s p a y s , 8 % d e s hommes e t d e s femmes â g é s d e 

18 à 74 a n s a v a i e n t eu c o n n a i s s a n c e de c a s d ' a b u s e t de m a u v a i s t r a i t e -

m e n t s de p e r s o n n e s â g é e s à l e u r d o m i c i l e a u c o u r s d e s 12 m o i s p r é c é d e n t s . 

Le v o l e t l e s a b u s é c o n o m i q u e s s o n t l e s c a s l e s p l u s f r é q u e n t s . En ce 

d o m a i n e , l e s a u t e u r s d e s a b u s a p p a r t i e n n e n t à l a c a t é g o r i e " e m p l o y é " 

d a n s u n e p r o p o r t i o n p l u s g r a n d e e n Suède ( 2 0 %) q u ' a u D a n e m a r k ( 6 % ) . 

Le f a i t q u ' u n e p r o p o r t i o n b e a u c o u p p l u s g r a n d e d ' a i d e s f a m i l i a l e s r e ç o i -

v e n t u n e f o r m a t i o n a u D a n e m a r k e s t l ' u n e d e s h y p o t h è s e s s o u l e v é e s p o u r 

e x p l i q u e r l e t a u x d i f f é r e n t ( 1 6 9 ) . 

Au C a n a d a , u n e d e s p l u s a n c i e n n e s i n i t i a t i v e s p o u r c o n n a î t r e l ' a m p l e u r d u 

p r o b l è m e e s t 1 ' e n q u ê t e menée a u M a n i t o b a e n 1978 d o n t l e s r é s u l t a t s o n t 

é t é r a p p o r t é s p a r S h e l l ( 1 4 8 ) . L e s i n f o r m a t i o n s r e c u e i l l i e s a u p r è s d e s 

p r o f e s s i o n n e l s i m p l i q u é s a u p r è s d e s p e r s o n n e s â g é e s i n d i q u a i e n t q u e 2 , 2 % 

d e s p e r s o n n e s â g é e s a y a n t r e c o u r s à l ' a i d e d e l e u r f a m i l l e s u b i s s a i e n t 

q u e l q u e f o r m e d ' a b u s ; l e s d e u x - t i e r s é t a i e n t d e s f e m m e s , l e s a b u s p h y s i -

q u e s é t a i e n t l e s p l u s f r é q u e n t s e t 3 , 9 % d e s c a s a b o u t i s s a i e n t à l a m o r t 

de l a p e r s o n n e , l e s c a s de n é g l i g e n c e s u i v a i e n t a u d e u x i è m e r a n g ; l e s 

r i s q u e s d ' a b u s a u g m e n t a i e n t s i l a s i t u a t i o n d ' a s s i s t a n c e d u r e d e p u i s p l u s 

de d i x a n s . Les s i t u a t i o n s d é p i s t é e s d a n s l ' e n q u ê t e m a n i t o b a i n e s ' a p -

p l i q u a i e n t à 0 , 3 % d e s p e r s o n n e s â g é e s de 65 a n s e t p l u s , m a i s n ' a u r a i e n t 

c o n s t i t u e r , s e l o n S h e l l , que l a p o i n t e de l ' i c e b e r g . 
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U n e a u t r e é t u d e c a n a d i e n n e a é t é menée e n O n t a r i o e n 1 9 8 2 . Q u a t o r z e 

m i l l e c i n q c e n t s q u e s t i o n n a i r e s f u r e n t e n v o y é s à d e s i n t e r v e n a n t s a u p r è s 

d e s p e r s o n n e s â g é e s ( 8 % s e u l e m e n t f u r e n t r e t o u r n é s e t u t i l i s a b l e s ) . 

Q u a t r e - v i n g t p o u r c e n t d e c e s i n t e r v e n a n t s a v a i e n t a l o r s a u m o i n s u n c a s 

a c t i f . L e s v i c t i m e s : d e s f e m m e s , e n t r e 75 e t 8 4 a n s , a f f r o n t a n t s e l o n 

l ' o r d r e d e f r é q u e n c e , d e s p r o b l è m e s d e n é g l i g e n c e , d ' a b u s f i n a n c i e r s e t 

d e v i o l e n c e p h y s i q u e . 

H u d s o n & J o h n s o n ( 7 9 ) o n t f a i t u n e s y n t h è s e d e l ' é t a t d e s c o n n a i s s a n c e s 

e t i d e n t i f i é l e s b e s o i n s d e r e c h e r c h e e t d ' i n t e r v e n t i o n s à p a r t i r d e 

1 ' a n a l y s e d e 3 1 r e c h e r c h e s d e t y p e e x p l o r a t o i r e e f f e c t u é e s d e p u i s 1 9 7 9 

s u r 1 ' a b u s e t l a n é g l i g e n c e à 1 ' é g a r d d e s p e r s o n n e s â g é e s . I l r e s s o r t 

d e c e s é t u d e s q u e l ' a b u s e t l a n é g l i g e n c e s o n t d ' a b o r d d e s a f f a i r e s d e 

f a m i l l e e t q u e t o u t e f f o r t p o u r i d e n t i f i e r l e s s i t u a t i o n s e t d é t e r m i n e r 

l e s f a c t e u r s d e r i s q u e d o i t s ' i n s c r i r e d a n s l e c o n t e x t e d e s d y n a m i q u e s 

f a m i l i a l e s . 

L a l i t t é r a t u r e e s t u n a n i m e s u r u n p o i n t : l e s p e r s o n n e s â g é e s o n t t e n -

d a n c e à n i e r 1 ' e x i s t e n c e d ' u n e s i t u a t i o n d ' a b u s p o u r d e m u l t i p l e s r a i -

s o n s ( c r a i n t e d ' ê t r e a b a n d o n n é e s , d ' ê t r e p l a c é e s e n i n s t i t u t i o n , s e n t i -

m e n t d e h o n t e , p e u r d e p e r d r e l e u r i m a g e d e b o n p a r e n t s , e t c . ) . 

S t e i n m e t z ( 1 5 5 ) e s t i m e q u e l e s p e r s o n n e s â g é e s a b u s é e s s o n t d o u b l e m e n t 

a v e u g l é e s d ' u n e p a r t p a r c e q u ' e l l e s se s e n t e n t d é p e n d a n t e s d e 1 ' a b u s e u r 

p o u r l e u r s u r v i e e t d ' a u t r e p a r t à c a u s e d e l e u r a t t a c h e m e n t à c e d e r -

n i e r . P o u r l e u r p a r t , l e s a u t r e s p a r e n t s , a m i s e t v o i s i n s s o n t r é t i c e n t s 

à d é c l a r e r l e s a b u s d o n t i l s s o n t t é m o i n s . V i c t i m e s e t a b u s e u r s c h e r -

c h e n t r a r e m e n t l ' a i d e e x t é r i e u r e e t i l e s t t r è s d i f f i c i l e p o u r l e s p r o -

f e s s i o n n e l s d ' i n t e r v e n i r . 

L e s é t u d e s r e c e n s é e s p a r H u d s o n & J o h n s o n c h e r c h e n t à d é t e r m i n e r l a n a -

t u r e e t 1 ' é t e n d u e d e s m a u v a i s t r a i t e m e n t s e t à d é c r i r e l e s c a r a c t é r i s -

t i q u e s s o c i o - d é m o g r a p h i q u e s d e s p e r s o n n e s a b u s é e s e t d e s a b u s e u r s . 
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T o u t e r i o b s e r v a n t q u e l e h a u t n i v e a u d e s t r e s s j o u e u n r ô l e i m p o r t a n t , 

c e s r e c h e r c h e s n e p e r m e t t e n t t o u t e f o i s p a s d e d é t e r m i n e r s ' i l e s t à l ' o -

r i g i n e d e l a s i t u a t i o n d ' a b u s o u s ' i l e n e s t l a c o n s é q u e n c e . 

Q u e l q u e s r e c h e r c h e s i n d i q u e n t u n e c o r r é l a t i o n e n t r e i n c a p a c i t é s p h y s i q u e s 

e t l a d é p e n d a n c e d ' u n e p a r t e t l a n é g l i g e n c e e t l ' a b u s d ' a u t r e p a r t . 

D ' a u t r e s é t u d e s ( 1 2 5 , 1 1 1 9 a r r i v e n t à d e s c o n c l u s i o n s d i f f é r e n t e s o ù l e s 

a b u s e u r s s o n t d a n s u n e l a r g e p r o p o r t i o n d e s p e r s o n n e s d é p e n d a n t d ' u n e 

c e r t a i n e f a ç o n d e s p e r s o n n e s â g é e s a b u s é e s . P l u s i e u r s j e u n e s a d u l t e s 

é p r o u v a n t d e s p r o b l è m e s g r a v e s d e s a n t é m e n t a l e o u d ' i n t é g r a t i o n s o c i a l e 

s o n t p l u s o u m o i n s à l a c h a r g e d e l e u r s p a r e n t s â g é s e t d e v i e n n e n t , s o u -

v e n t p a r d é f a u t , l e s p e r s o n n e s s u r l e s q u e l l e s e l l e s d o i v e n t c o m p t e r p o u r 

r e c e v o i r l ' a s s i s t a n c e r e q u i s e . L ' i n t e r d é p e n d a n c e d e s d e u x p a r t i e s a p -

p a r a î t r a i t comme u n f a c t e u r p i v o t d a n s l e s y n d r o m e d e 1 ' a b u s ; l e n i v e a u 

d e d é p e n d a n c e d e l a p e r s o n n e a b u s é e s e r a i t m o i n s i m p o r t a n t d a n s l e p a t -

t e r n a b u s i f q u e l a d é p e n d a n c e d e l a p e r s o n n e q u i a b u s e , p l u s p a r t i c u l i è -

r e m e n t l a d é p e n d a n c e f i n a n c i è r e . P a r a d o x a l e m e n t , W o l f e t a l . ( 1 8 4 ) , u t i -

l i s a n t u n g r o u p e c o n t r ô l e , o b s e r v e n t q u e l e s p e r s o n n e s a b u s é e s s o n t f o n c -

t i o n n e l l e m e n t m o i n s d é p e n d a n t e s q u e c e l l e s q u i n e l e s o n t p a s . 

Des f a c t e u r s p s y c h o l o g i q u e s p e u v e n t ê t r e à l ' o r i g i n e de l a s i t u a t i o n 

d ' a b u s ; l a p e r s o n n e q u i a b e s o i n d ' a s s i s t a n c e p e u t d o n n e r d e s s t i m u l i 

s t r e s s a n t s p a r s e s c o m p o r t e m e n t s a g r e s s i f s , s e s a t t i t u d e s m a n i p u l a t r i c e s , 

e t c . 

L e s c o n d i t i o n s s o c i o l o g i q u e s o n t é g a l e m e n t é t é e x a m i n é e s . L a r e c h e r c h e a 

j u s q u ' à m a i n t e n a n t m i s l ' a c c e n t s u r u n c e r t a i n n o m b r e d e f a c t e u r s r e l i é s 

a u c o n t e x t e f a m i l i a l , s p é c i a l e m e n t 1 ' u s a g e d e l a v i o l e n c e e t d e l a f o r c e 

comme m é c a n i s m e d e r é s o l u t i o n d e p r o b l è m e s , l a c o m p l e x i t é d e s r ô l e s f a m i -

l i a u x e t l e s d i f f i c u l t é s 1 i é e s à 1 ' i n t é g r a t i o n d ' u n p a r e n t â g é d a n s l a 

f a m i l l e n u c l é a i r e . 
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Des p r o b l è m e s a n t é r i e u r s o u c o n c o m i t a n t s ( a l c o o l i s m e , p a u v r e t é , m a l a d i e 

m e n t a l e , e t c . ) c h e z l a p e r s o n n e a b u s i v e s o n t a u s s i r e l i é s à l ' a b u s e t à 

l a n é g l i g e n c e ( 4 ) . 

Une r e c h e r c h e d e P h i l l i p s ( 1 2 4 ) c o m p a r a n t u n g r o u p e d e p e r s o n n e s â g é e s 

a b u s é e s o u n é g l i g é e s à u n g r o u p e d e p e r s o n n e s a y a n t d e b o n n e s r e l a t i o n s 

a v e c l e u r s a i d a n t s r e m e t e n q u e s t i o n p l u s i e u r s d e s r e l a t i o n s o b s e r v é e s 

d a n s l e s é t u d e s a n t é r i e u r e s ; l e s v a r i a b l e s i d e n t i f i é e s comme f a c t e u r s d e 

r i s q u e ( c a r a c t é r i s t i q u e s d é m o g r a p h i q u e s , s t r e s s , h o s t i l i t é , c o l è r e ) s o n t 

s i m i l a i r e s d a n s l e s d e u x g r o u p e s . L e s d i f f é r e n c e s s i g n i f i c a t i v e s s o n t : 

d e s a t t e n t e s m o i n s é l e v é e s d e l a p a r t d e s p e r s o n n e s a b u s é e s f a c e à l e u r s 

a i d a n t s , d e s p e r c e p t i o n s m o i n s é l e v é e s d e s c o m p o r t e m e n t s a c t u e l s d e l e u r s 

a i d a n t s p a r l e s p e r s o n n e s a b u s e e s , d e s d i f f é r e n c e s d a n s l e s r e s e a u x s o -

c i a u x d e s d e u x g r o u p e s e t l a p r é s e n c e d e d é p r e s s i o n p a r m i l e g r o u p e 

" a b u s é " . D e u x v a r i a b l e s a u r a i e n t u n i m p a c t d i r e c t s u r 1 ' a b u s , s o i t l e s 

p e r c e p t i o n s d e l ' a i d a n t e t l e n o m b r e d e p e r s o n n e s d i s p o n i b l e s p o u r o f f r i r 

d e l ' a i d e à l ' i n t é r i e u r d u m é n a g e . Ces v a r i a b l e s e x p l i q u e n t 54 % d e l a 

v a r i a n c e d a n s l ' a b u s . Une a u t r e r e c h e r c h e p o r t a n t s u r d e s a b u s e u r s n o -

t e n t a u s s i l a p e r c e p t i o n q u ' i l s o n t d ' ê t r e p e u s u p p o r t é s p a r l e s a u t r e s 

m e m b r e s d e l a f a m i l l e e t d ' ê t r e r e l a t i v e m e n t i s o l é s ( 4 ) . 

En C o l o m b i e - B r i t a n n i q u e , u n e é t u d e a t e n t é d ' i d e n t i f i e r l e s i n d i c a t e u r s 

d e r i s q u e d e m a u v a i s t r a i t e m e n t s e n c o m p a r a n t l e s c a r a c t é r i s t i q u e s d e s 

f a m i l l e s a b u s i v e s à c e l l e s d e s f a m i l l e s a c c o r d a n t d e s s o i n s a p p r o p r i é s à 

l e u r s p a r e n t s â g é s . Q u a t r e t y p e s d ' a b u s o n t é t é r e t e n u s : n é g l i g e n c e 

p a s s i v e ( i s o l e m e n t , a b a n d o n ) , n é g l i g e n c e a c t i v e ( p r i v a t i o n d e b i e n s e s -

s e n t i e l s à l a v i e q u o t i d i e n n e ) , a b u s v e r b a u x e t a b u s p h y s i q u e s . 

L e s a i d e s f a m i l i a l e s d e q u a t r e a g e n c e s p r i r e n t p a r t à l ' é t u d e e t r e ç u r e n t 

u n e f o r m a t i o n à c e t e f f e t . T r o i s g r o u p e s f u r e n t c o m p a r é s : l e s p e r s o n n e s 

â g é e s q u i r e c e v a i e n t d e s s o i n s a p p r o p r i é s s e l o n 1 ' a p p r é c i a t i o n d e s a i d e s 

f a m i l i a l e s ( 3 7 c a s ) , l e s p e r s o n n e s â g é e s c h e z q u i l e s a i d e s f a m i l i a l e s 
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percevaient des signes d'abus (13 cas) et enfin l e s cas r a p p o r t é s par l e s 

media (16 cas). Au total, 66 cas furent analysés. 

Une analyse statistique portant sur vingt-deux variables a permis d ' o b -

server des différences significatives entre le groupe des personnes v i c -

times d'abus et celui des personnes bénéficiant de so ins a p p r o p r i é s sur 

les quatre variables suivantes: 

usage de l'alcool par la personne-soutien; 

abus par les personnes-soutiens de sexe mascu l i n , généra lement l e 

c o n j o i n t ; 

d é p r e s s i o n e t c o n f u s i o n c h e z l e s a i d a n t s ; 

d é p r e s s i o n p l u s f r é q u e n t e c h e z l e s p e r s o n n e s a b u s é e s . 

A p a r t i r d ' u n e s y n t h è s e d e s o b s e r v a t i o n s d e l a r e c h e r c h e , K o s b e r g ( 8 7 ) a 

i d e n t i f i é l e s p r i n c i p a u x f a c t e u r s d e r i s q u e c h e z l e s p e r s o n n e s â g é e s , 

c h e z l e s a i d a n t s e t d a n s l e s s y s t è m e s f a m i l i a u x comme é t a n t : 

c h e z l e s p e r s o n n e s â g é e s : ê t r e d e s e x e f é m i n i n , ê t r e t r è s a v a n c é e n 

â g e , a v o i r d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s , ê t r e a l c o o l i q u e , ê t r e e n 

conflit avec ses enfants, s'auto-blâmer , a v o i r une l o y a u t é exces-

s i v e , a v o i r é t é a b u s é d a n s l e p a s s é , ê t r e s t o ï q u e , ê t r e i s o l é , a v o i r 

des comportements provocateurs; 

c h e z l e s a i d a n t s : a v o i r des p r o b l è m e s d ' a l c o o l i s m e e t d e t o x i c o m a -

n i e , ê t r e a t t e i n t de c o n f u s i o n m e n t a l e , d e m a l a d i e m e n t a l e , a v o i r 

d e s p r o b l è m e s é m o t i f s , m a n q u e r d ' e x p é r i e n c e , a v o i r é t é a b u s é d u r a n t 

l ' e n f a n c e , s u b i r l e s t r e s s , l ' i s o l e m e n t , ê t r e b l â m é p a r l a p e r s o n n e 

â g é e , m a n q u e r d e s y m p a t h i e , d e c o m p r é h e n s i o n , a v o i r d e s a t t e n t e s 

i r r é a l i s t e s , ê t r e é c o n o m i q u e m e n t d é p e n d a n t ; 
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d a n s l e s s y s t è m e s f a m i l i a u x : le manque de s u p p o r t f a m i l i a l , l a 

r é p u g n a n c e d e l ' a i d a n t f a c e a l a p r i s e e n c h a r g e , l e s e n t i m e n t d ' e n -

t a s s e m e n t , l ' i s o l e m e n t , l e s c o n f l i t s c o n j u g a u x , l e s p r o b l è m e s i n t r a -

f a r a i l i a u x , l e d é s i r d ' i n s t i t u t i o n n a l i s a t i o n , l e m a n q u e d ' h a r m o n i e 

e n t r e l e s a i d a n t s . 

P o u r c e t a u t e u r , l ' a b u s d e s p e r s o n n e s â g é e s e s t l a r é s u l t a n t e d e l ' i n t e r -

a c t i o n d y n a m i q u e d e s v a l e u r s p e r s o n n e l l e s , f a m i l i a l e s , s o c i a l e s e t c u l -

t u r e l l e s ; l ' a t t e n t i o n d o i t é g a l e m e n t p o r t e r s u r l e s f a c t e u r s q u i , même 

s ' i l s n e c a u s e n t p a s l ' a b u s , y c o n t r i b u e n t : p a u v r e t é , c h ô m a g e , m a n q u e d e 

r e s s o u r c e s c o m m u n a u t a i r e s , c y c l e s i n t r a - f a m i l i a u x d ' a b u s . 

L e s r é s u l t a t s d ' u n e c o n s u l t a t i o n a u p r è s d e 33 o r g a n i s m e s d a n s l e c a d r e 

d e s t r a v a u x d u C o m i t é s u r l e s a b u s e x e r c é s à 1 ' e n d r o i t d e s p e r s o n n e s 

â g é e s , b i e n q u e n o n a p p u y é s p a r d e s e n q u ê t e s , c o r r o b o r e n t l e s o b s e r v a -

t i o n s é n o n c é e s c i - h a u t . I l s e m b l e r a i t q u e l e s c a s d e v i o l e n c e c o n j u g a l e 

c h e z l e s c o u p l e s â g é s s o i e n t n o m b r e u x e t g é n é r a l e m e n t l a p e r p é t u a t i o n 

d ' u n e d y n a m i q u e p r é s e n t e d e p u i s l o n g t e m p s . C e r t a i n e s p e r s o n n e s â g é e s 

s e r a i e n t v i c t i m e s d a n s l e u r v i e i l l e s s e d e s mêmes c o m p o r t e m e n t s q u ' e l l e s 

o n t u t i l i s é s d a n s l e u r r ô l e d e p a r e n t s . L a q u e s t i o n f i n a n c i è r e s e r a i t 

u n e s o u r c e d e c h a n t a g e i m p o r t a n t e , l e s m e n a c e s d e p l a c e m e n t s e r a i e n t 

a u s s i f r é q u e n t e s . L e s c o m p o r t e m e n t s d e s p e r s o n n e s a b u s é e s e t l a r é a c t i o n 

d e s i n t e r v e n a n t s s e r a i e n t i d e n t i q u e s à c e u x q u i o n t é t é e x p o s é s d a n s l a 

l i t t é r a t u r e a m é r i c a i n e ( 1 0 1 ) . 

Une r é c e n t e r e c h e r c h e d e G o l d & a l . ( 6 5 ) , a u p r è s d e s a i d a n t s d e 2 1 3 p e r -

s o n n e s a t t e i n t e s d e d é m e n c e i n d i q u e q u e 1 0 , 6 % d e c e s a i d a n t s d é c l a r e n t 

r é a g i r d e f a ç o n a g r e s s i v e à u n c o m p o r t e m e n t a g r e s s i f d e l a p e r s o n n e a i -

d é e . C o m p t e t e n u d e l a d é s a p p r o b a t i o n s o c i a l e e n t o u r a n t l a v i o l e n c e 

f a m i l i a l e , l e s c h e r c h e u r s e s t i m e n t q u e c e p o u r c e n t a g e m a s q u e p r o b a b l e m e n t 

u n n i v e a u d ' a g r e s s i v i t é s u p é r i e u r c h e z l e s a i d a n t s . O ' M a l l e y e t a l . , 

( 1 1 9 ) f o n t r e m a r q u e r q u e l ' o n a s o u v e n t c o n f o n d u d e s p h é n o m è n e s d i f f é -
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r e n t s s o u s l e t e r m e d ' a b u s . I l s i d e n t i f i e n t t r o i s c a t é g o r i e s d e p e r s o n -

n e s r e q u é r a n t d e s i n t e r v e n t i o n s d e n a t u r e d i f f é r e n t e : 

l a p r e m i è r e c a t é g o r i e c o m p r e n d l e s p e r s o n n e s â g é e s d o n t l e s b e s o i n s 

o n t é t é n é g l i g é s p e n d a n t u n e c o u r t e p é r i o d e d e t e m p s à c a u s e d u 

s u r m e n a g e d e l a p e r s o n n e - s o u t i e n ; 1 ' i n t e r v e n t i o n c o n s i s t e à o f f r i r 

d e s s e r v i c e s a s s u r a n t d u r é p i t à l a p e r s o n n e - s o u t i e n ; 

l a d e u x i è m e c a t é g o r i e c o m p r e n d l e s p e r s o n n e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e 

e x p l o i t é e s f i n a n c i è r e m e n t o u p s y c h o l o g i q u e m e n t p a r u n p r o c h e d o n t 

e l l e s n e d é p e n d e n t t o u t e f o i s p a s p o u r o b t e n i r d e l ' a s s i s t a n c e r e -

q u i s e p a r l e u r é t a t ; i l s ' a g i t s o u v e n t d ' u n e s i t u a t i o n d ' a b u s c h r o -

n i q u e q u i r e q u i e r t l a s é p a r a t i o n d e s d e u x p a r t i e s e t l e t r a i t e m e n t 

d e 1 ' a b u s e u r ; 

l a t r o i s i è m e c a t é g o r i e e s t c e l l e d e s p e r s o n n e s â g é e s a u t o n o m e s q u i 

s o n t a b u s é e s p h y s i q u e m e n t , p s y c h o l o g i q u e m e n t o u f i n a n c i è r e m e n t p a r 

u n p r o c h e q u i n ' e s t p a s u n a i d a n t ; e n c o r e l à l a s é p a r a t i o n d e s 

p a r t i e s e t l e t r a i t e m e n t d e 1 ' a b u s e u r e s t r e q u i s s a n s q u e l a p e r -

s o n n e â g é e n ' a i t t o u t e f o i s b e s o i n d e s e r v i c e s . 

T o u t r é c e m m e n t , l e C o m i t é s u r l e s a b u s e x e r c é s à 1 ' e n d r o i t d e s p e r s o n n e s 

â g e e s r e m e t t a i t s o n r a p p o r t à l a M i n i s t r e e t l u i s o u m e t t a i t s e s r e c o m m a n -

d a t i o n s ( 4 2 ) . L e s membres d u C o m i t é e s t i m e n t q u e l ' é p u i s e m e n t d e l a 

p e r s o n n e a i d a n t e se t r o u v e e n t ê t e d e l i s t e d e s f a c t e u r s d e r i s q u e d ' a -

b u s ; p o u r y r e m é d i e r , i l s p r o p o s e n t q u e d e s m e s u r e s d e r é p i t s o i e n t d i s -

p o n i b l e s p r i o r i t a i r e m e n t à c e s p e r s o n n e s e t q u e s o i t d é v e l o p p é e e t r e n d u e 

a c c e s s i b l e u n e e x p e r t i s e p s y c h o - s o c i a l e d e s u p p o r t a u x f a m i l l e s à r i s q u e . 

A y a n t é t é a même d e c o n s t a t e r l a p a u v r e t é d e l a r e c h e r c h e s u r l a q u e s t i o n 

e t l e p e u d ' o u t i l s m é t h o d o l o g i q u e s a d é q u a t s , l e C o m i t é r e c o m m a n d e é g a l e -

m e n t q u e l ' a m p l e u r d e s a b u s e x e r c é s à l ' e n d r o i t d e s p e r s o n n e s â g é e s 

1 ' é v a l u a t i o n d e s m o d a l i t é s d ' i n t e r v e n t i o n e t d e s r e s s o u r c e s s o i e n t r e t e -
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n u s d a n s l e s p r i o r i t é s d e r e c h e r c h e d e s p r i n c i p a u x o r g a n i s m e s s u b v e n t i o n -

n a i , r e s . 

Une e n q u ê t e s u r l a v i o l e n c e d o n t s o n t v i c t i m e s l e s p e r s o n n e s â g é e s a é t é 

e n t r e p r i s e r é c e m m e n t d a n s t o u t l e C a n a d a s o u s l a r e s p o n s a b i l i t é d ' E l i z a -

b e t h P o d n i e k s d e l a f a c u l t é d e n u r s i n g d e l ' I n s t i t u t R y e r s o n d e T o r o n t o ; 

a y a n t d é j à mené u n e e n q u ê t e d e même n a t u r e a u x É t a t s - U n i s , K a r l P i l l e m e r 

a g i t à t i t r e d e c o n s u l t a n t . L e s e n q u ê t e u r s s ' a d r e s s e r o n t d i r e c t e m e n t a u x 

p e r s o n n e s â g é e s ( c o n t r a i r e m e n t a u x e n q u ê t e s a n t é r i e u r e s q u i s ' a d r e s s a i e n t 

a u x p r o f e s s i o n n e l s e t a u x o b s e r v a t e u r s é t r a n g e r s ) a u m o y e n d ' u n e e n t r e v u e 

t é l é p h o n i q u e . L ' é t u d e a p o u r o b j e c t i f d ' é t a b l i r l ' é t e n d u e d e s v i o l e n c e s 

p h y s i q u e s , d e s a g r e s s i o n s v e r b a l e s c h r o n i q u e s , d e l a n é g l i g e n c e e t d e 

l ' e x p l o i t a t i o n m a t é r i e l l e d o n t s o n t v i c t i m e s l e s p e r s o n n e s â g é e s e t d ' i -

d e n t i f i e r l e s p l u s v u l n é r a b l e s e t d a n s q u e l m i l i e u e l l e s v i v e n t . 

R n r P Q i i t i P : b i e n q u e l e s r e c h e r c h e s n e s o i e n t p a s v r a i m e n t c o n c l u a n t e s s u r 

l a r e l a t i o n e n t r e l e p h é n o m è n e d e l ' a b u s à l ' e n d r o i t d e s p e r s o n n e s â g é e s 

e n p e r t e d ' a u t o n o m i e e t l e u r s i t u a t i o n d e d é p e n d a n c e p a r r a p p o r t â l e u r s 

p r o c h e s , c e r t a i n e s i n d i c a t i o n s p e r m e t t e n t d e c r o i r e q u ' e l l e e s t p l a u s i -

b l e . L e s s i t u a t i o n s o ù i l y a i n t e r d é p e n d a n c e ( d é p e n d a n c e f i n a n c i è r e 

p a r e x e m p l e ) s o n t p a r t i c u l i è r e m e n t à r i s q u e d ' a b u s . I l s e m b l e a u s s i q u e 

l e r i s q u e d e c o m p o r t e m e n t s a b u s i f s a u g m e n t e a v e c l a p r é s e n c e d e p r o b l è m e s 

t e l s q u e l a p a u v r e t é , l ' a l c o o l i s m e , l e s d i f f i c u l t é s p s y c h o l o g i q u e s e t 

a v e c l e m a n q u e d e s u p p o r t s o c i a l . 





4 - LES AIDANTS NATURELS ET L'AIDE FORMELLE 

N o u s a v o n s d é f i n i p l u s h a u t l e s a i d a n t s n a t u r e l s comme é t a n t t o u t e s l e s 

p e r s o n n e s d e 1 ' e n t o u r a g e i m m é d i a t d e l a p e r s o n n e â g é e e n p e r t e d ' a u t o n o -

m i e q u i , à t i t r e n o n p r o f e s s i o n n e l , l u i a s s u r e n t d e f a ç o n r é g u l i è r e o u 

o c c a s i o n n e l l e u n s o u t i e n é m o t i f e t d e s s o i n s e t s e r v i c e s d e n a t u r e e t 

d ' i n t e n s i t é v a r i é e s , d e s t i n é e s à c o m p e n s e r d e s i n c a p a c i t é s . I l p e u t 

s ' a g i r d u c o n j o i n t , d e s e n f a n t s a d u l t e s , d ' a u t r e s m e m b r e s d e l a f a m i l l e , 

d e s a m i s o u d e s v o i s i n s . 

L e s s e r v i c e s f o r m e l s s o n t c e u x q u i s o n t d i s p e n s é s p a r d e s o r g a n i s a t i o n s 

s t r u c t u r é e s t e l l e s q u e l e s é t a b l i s s e m e n t s p u b l i c s , l e s o r g a n i s m e s p r i v é s 

à b u t n o n l u c r a t i f ( q u e c e s o i t p a r d e s p e r s o n n e s b é n é v o l e s o u p a r d u 

p e r s o n n e l r é m u n é r é ) e t l e s e n t r e p r i s e s p r i v é e s à b u t l u c r a t i f . D a n s l a 

s u i t e d u d o c u m e n t , l a n o t i o n d e s e r v i c e s f o r m e l s r é f è r e p l u s s p é c i f i q u e -

m e n t a u x s e r v i c e s o f f e r t s o u a c c e s s i b l e s p a r l ' i n t e r m é d i a i r e d e s é t a b l i s -

s e m e n t p u b l i c s . A l ' o c c a s i o n , n o u s a b o r d o n s a u s s i l e r ô l e e t l e s t â c h e s 

d e s p e r s o n n e s o e u v r a n t à t i t r e b é n é v o l e d a n s l e s o r g a n i s m e s p r i v é s s a n s 

b u t l u c r a t i f o u o r g a n i s m e s c o m m u n a u t a i r e s . I l f a u t a u s s i p r é c i s e r q u e 

n o u s n o u s 1 i m i t o n s a u x s e r v i c e s g é n é r a l e m e n t r e l i é s a u m a i n t i e n à d o m i -

c i l e d e s p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e . 

L a q u e s t i o n c o m p l e x e d e s r a p p o r t s e n t r e l e s a i d a n t s n a t u r e l s e t l e r é s e a u 

d e s e r v i c e s f o r m e l s e t d e l e u r s r ô l e s r e s p e c t i f s e s t a u c o e u r d e s p r é o c -

c u p a t i o n s d e p l u s i e u r s p o l i t i q u e s s o c i a l e s e t d e s a n t é : p o l i t i q u e s r e l a -

t i v e s a u x p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e , à 1 ' e n s e m b l e d e s p e r s o n -

n e s v i v a n t a v e c d e s i n c a p a c i t é s r e l i é e s à d e s d é f i c i e n c e s p h y s i q u e s , 

s e n s o r i e l l e s o u i n t e l l e c t u e l l e s , a u x p e r s o n n e s a y a n t d e s p r o b l è m e s d e 

s a n t é m e n t a l e , à l a f a m i l l e , a u x s e r v i c e s à d o m i c i l e . E l l e c o n c e r n e 

t o u t e p e r s o n n e q u i , d i r e c t e m e n t o u i n d i r e c t e m e n t , e s t o u r i s q u e d ' ê t r e 

c o n f r o n t é e à l a r é a l i t é d e s 1 i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s , d o n c l a g r a n d e 

m a j o r i t é d e l a p o p u l a t i o n . 
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En 1 9 8 6 , u n d o c u m e n t d e l a d i r e c t i o n d e l ' É v a l u a t i o n d u M i n i s t è r e p o r t a n t 

s u r l a p o l i t i q u e e t l e s p r o g r a m m e s d e s e r v i c e s à d o m i c i l e ( 1 8 ) s o u l e v a i t 

l a q u e s t i o n : 

. . . " C e t t e s i t u a t i o n ( l a c o n f u s i o n d a n s l e s d i s c o u r s e t l e u r 
c o n c o r d a n c e a v e c l a r é a l i t é ) m e t e n é v i d e n c e u n e q u e s t i o n f o n -
d a m e n t a l e p o u r l a q u e l l e l e s b a l i s e s p a r a i s s e n t n e t t e m e n t i n s u f -
f i s a n t e s . Q u e l l e s s o n t l e s r e s p o n s a b i l i t é s r e s p e c t i v e s d e 
1 ' É t a t d ' u n e p a r t , d e s p e r s o n n e s , d e l e u r s p r o c h e s e t d e l a 
c o m m u n a u t é d ' a u t r e p a r t , v i s - à - v i s d e s b e s o i n s d e s p e r s o n n e s 
v i v a n t a v e c d e s i n c a p a c i t é s ? . . . I l f a u t se d e m a n d e r , d ' u n e 
p a r t c e q u ' i l e s t r é a l i s t e e t é q u i t a b l e d ' a t t e n d r e d e s p r o c h e s 
e t d e l a c o m m u n a u t é c o m p t e t e n u d ' u n e f o u l e d e f a c t e u r s q u i 
r e n t r e n t e n l i g n e d e c o m p t e e t , d ' a u t r e p a r t , c e q u e n o u s c h o i -
s i s s o n s c o l l e c t i v e m e n t de c o n f i e r à l a r e s p o n s a b i l i t é d e 1 ' E -
t a t " ( p . 2 1 ) . 

Dans u n t o u t r é c e n t r a p p o r t d e r e c h e r c h e , J u t r a s e t V e i l l e u x ( 8 5 ) r e p r e n -

n e n t e t e x p l i c i t e n t c e t t e q u e s t i o n e t s e s i m p l i c a t i o n s : 

. . . " A n o t r e a v i s , i l e s t u r g e n t d e d é b a t t r e d e s d i v e r s e s f a ç o n s 
d ' e n v i s a g e r l e p a r t a g e é v e n t u e l e n t r e l e s r é s e a u x f a m i l i a l e t 
p u b l i c e n ce q u i c o n c e r n e l e s s o i n s à a s s u r e r a u x p e r s o n n e s 
â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e , a u même t i t r e q u e s o n t d é b a t t u e s à 
l ' h e u r e a c t u e l l e , p a r e x e m p l e , l e s q u e s t i o n s d ' a v o r t e r a e n t o u d e 
f é c o n d a t i o n i n v i t r o : d e s c o n s i d é r a t i o n s é t h i q u e s y s o n t t o u t 
a u t a n t r a t t a c h é e s " ( p . 7 2 ) . 

. . . " N o u s a v o n s v u a u d e r n i e r c h a p i t r e q u e l a s o l u t i o n q u i s e 
d e s s i n e , l e d é v e l o p p e m e n t d u p a r t e n a r i a t , s u p p o s e d e t e l s d é f i s 
à r e l e v e r q u e l ' É t a t d o i t a s s u m e r d e s r e s p o n s a b i l i t é s d e p l a n i -
f i c a t i o n e t d e p r o m o t i o n . . . C e l a s u p p o s e d e r é p o n d r e à u n e 
q u e s t i o n f o n d a m e n t a l e : q u e l l e e s t l a r e s p o n s a b i l i t é r e s p e c t i v e 
d u r é s e a u n a t u r e l e t d u r é s e a u p u b l i c d e s o i n s p o u r r é p o n d r e 
a u x b e s o i n s d e s i n d i v i d u s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e ? R é p o n d r e à 
c e t t e q u e s t i o n e s t u n e e n t r e p r i s e q u i s o u l è v e d e n o m b r e u x d i -
l e m m e s , o ù e n t r e n t e n c o n f l i t d i f f é r e n t e s v a l e u r s a s s o c i é e s 
a u x a t t e n t e s e n v e r s l a f a m i l l e , a u r ô l e d e s f emmes d a n s l a 
s o c i é t é , à l a p r o d u c t i v i t é a u t r a v a i l , à l a d é f i n i t i o n e t a u 
p a r t a g e d e s r e s s o u r c e s f i n a n c i è r e s c o l l e c t i v e s , à l a c o n t r i b u -
t i o n f i n a n c i è r e i n d i v i d u e l l e d e s p e r s o n n e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e 
o u d e l e u r f a m i l l e , à l ' a t t r i b u t i o n d e s c r é d i t s a l l o u é s a u x 
s o i n s d e s a n t é , à l a r é p a r t i t i o n d e c e u x - c i à 1 ' i n t é r i e u r d u 
r é s e a u , à l a m i s e à c o n t r i b u t i o n d e 1 ' e n t r e p r i s e p r i v é e d o n t 
1 ' a l t r u i s m e e t l a s o l i d a r i t é c o l l e c t i v e n e s o n t n i d e s o b j e c -
t i f s n i d e s modes d e f o n c t i o n n e m e n t " ( p . 7 5 ) . 
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O r , c e t t e q u e s t i o n f o n d a m e n t a l e s e p o s e à u n m o m e n t o ù , comme l e s o u l i g n e 

W a l k e r ( 1 7 9 ) , n o u s sommes à l a r e c h e r c h e d e s o l u t i o n s p r a t i q u e s à l ' u n 

d e s p r o b l è m e s s o c i a u x c o n t e m p o r a i n s l e s p l u s i m p o r t a n t s e t l e s p l u s u r -

g e n t s : l ' a c c r o i s s e m e n t d e s b e s o i n s d e s u p p o r t e t d e s o i n s à u n e p é r i o d e 

o ù i l y a u n e o p p o s i t i o n p o l i t i q u e e x p l i c i t e e t p a r f o i s h o s t i l e à t o u t 

a c c r o i s s e m e n t d e s d é p e n s e s p u b l i q u e s d e b i e n - ê t r e . 

Ce c h a p i t r e s e d i v i s e e n d e u x p a r t i e s : 

L a p r e m i è r e p a r t i e i d e n t i f i e d ' a b o r d q u e l q u e s m o d è l e s t h é o r i q u e s 

p r o p o s é s p a r d e s c h e r c h e u r s p o u r c o m p r e n d r e l e s r e l a t i o n s e n t r e l e s 

a i d a n t s n a t u r e l s e t l e s s e r v i c e s f o r m e l s e t c e r n e r a v e c p l u s d e 

p r é c i s i o n l e u r s r e s p o n s a b i l i t é s e t l e u r s r ô l e s r e s p e c t i f s ; e l l e 

p r é s e n t e e n s u i t e l e s r é s u l t a t s d e q u e l q u e s é t u d e s c h e r c h a n t à r é p o n -

d r e à 1 ' o m n i p r é s e n t e q u e s t i o n d e 1 ' e f f e t d e s s e r v i c e s f o r m e l s s u r 

1 ' e n g a g e m e n t d e s a i d a n t s n a t u r e l s a u p r è s d e l e u r s p r o c h e s e n p e r t e 

d ' a u t o n o m i e . 

L a d e u x i è m e p a r t i e b r o s s e u n t a b l e a u s y n t h é t i q u e d e s d i v e r s m o y e n s 

d ' a i d e r l e s p e r s o n n e s a y a n t d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s e t l e u r s 

p r o c h e s e t r a p p o r t e l e s c o n c l u s i o n s d ' u n c e r t a i n n o m b r e d ' é t u d e s 

é v a l u a t i v e s s u r l e u r e f f i c a c i t é . 

R a p p e l o n s q u ' i l n e s ' a g i t p a s d ' u n e r e v u e s y s t é m a t i q u e d e l a 1 i t t é r a t u r e 

a b o r d a n t c e s q u e s t i o n s ; n o u s a v o n s p l u t ô t r e t e n u l e s r é s u l t a t s d e s t r a -

v a u x d ' a u t e u r s q u i r e p r é s e n t e n t d e s c o u r a n t s a c t u e l s e t q u i , p o u r l a 

p l u p a r t , o n t f a i t e u x - m ê m e s d e s s y n t h è s e s d e s r e c h e r c h e s e x i s t a n t e s . 
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4 . 1 LES L I E N S ENTRE L ' A I D E NATURELLE ET L ' A I D E FORMELLE 

4 . 1 . 1 Y a - t - i l u n e r é p a r t i t i o n o p t i m a l e d e s r ô l e s e n t r e l e s a i -
d a n t s n a t u r e l s e t l e s o r g a n i s m e s f o r m e l s ? 

L e s t r a v a u x de L i t w a k s o n t e n g r a n d e p a r t i e à l ' o r i g i n e d e l a r é f l e x i o n 

s u r l e p a r t a g e d e s r ô l e s e n t r e l e s r é s e a u x d ' a i d a n t s n a t u r e l s e t l e s 

s e r v i c e s f o r m e l s . 

L i t w a k ( 9 6 ) c o n s i d è r e q u e l e s s o c i é t é s m o d e r n e s d o i v e n t a v o i r r e c o u r s à 

l a f o i s a u x g r a n d e s o r g a n i s a t i o n s f o r m e l l e s e t a u x g r o u p e s p r i m a i r e s 

p o u r r é a l i s e r l e s t â c h e s r e l a t i v e s a u s o u t i e n d e s p e r s o n n e s â g é e s e n 

p e r t e d ' a u t o n o m i e . L e s u n e s n e p e u v e n t ê t r e e f f i c a c e s s a n s l e s a u t r e s e t 

r é c i p r o q u e m e n t . Un d e s p r o b l è m e s c r u c i a u x e s t d ' a s s u r e r l a c o - e x i s t e n c e 

h e u r e u s e d e c e s d e u x mondes m a l g r é l e u r s c a r a c t é r i s t i q u e s f o n d a m e n t a l e -

m e n t d i f f é r e n t e s ( m o t i v a t i o n b a s é e s u r 1 ' a f f e c t i o n e t l e s e n s d u d e v o i r 

v e r s u s l ' i n c i t a t i o n é c o n o m i q u e , c o n n a i s s a n c e s n o n s p é c i a l i s é e s e t r e l a -

t i o n s d i f f u s e s v e r s u s c o n n a i s s a n c e s t e c h n i q u e s e t r e l a t i o n s s p é c i a l i -

s é e s , e t c . ) . 

Le p r i n c i p e f o n d a m e n t a l à l a b a s e d e l a t h é o r i e d e L i t w a k e s t q u e l e s 

d i v e r s g r o u p e s ( c o u p l e o u c o n j o i n t , p a r e n t é , a m i s , v o i s i n s e t o r g a n i s a -

t i o n s f o r m e l l e s ) p e u v e n t r é a l i s e r d e f a ç o n o p t i m a l e l e s t â c h e s q u i c o r -

r e s p o n d e n t l e m i e u x à l e u r s s t r u c t u r e s o u à l e u r s c a r a c t é r i s t i q u e s . I l 

c o n s i d è r e a u s s i q u e c e s t â c h e s s o n t d i f f i c i l e m e n t i n t e r c h a n g e a b l e s e n t r e 

l e s g r o u p e s . 

L i t w a k p r é c i s e q u e l e s s t r u c t u r e s d e s o r g a n i s a t i o n s f o r m e l l e s p e u v e n t 

d i f f é r e r g r a n d e m e n t , a l l a n t d e s p l u s b u r e a u c r a t i q u e s ( i m p e r s o n n e l l e s , 

h i é r a r c h i s é e s , o r i e n t é e s p a r l e s r è g l e s ) a u x p l u s s o u p l e s , se r a p p r o c h a n t 

d e s g r o u p e s p r i m a i r e s . 



D a n s u n p r e m i e r t e m p s , i l c o n s t r u i t u n e t y p o l o g i e d e s d i v e r s e s t â c h e s à 

a c c o m p l i r s e l o n c i n q g r a n d e s d i m e n s i o n s : 

l e s t â c h e s r e q u é r a n t u n e p r o x i m i t é c o n t i n u e l l e o u u n c o n t a c t d i r e c t 

f r é q u e n t v e r s u s c e l l e s q u i p e u v e n t ê t r e r é a l i s é e s m a l g r é l a d i s -

t a n c e ; 

l e s t â c h e s q u i r e q u i è r e n t - o u q u i p r o f i t e n t g r a n d e m e n t - d ' u n e n g a -

g e m e n t à l o n g t e r m e v i s - à - v i s l a p e r s o n n e a i d é e v e r s u s c e l l e s q u i 

s ' a c c o m m o d e n t d ' u n e n g a g e m e n t à c o u r t t e r m e ; 

l e s t â c h e s q u i s o n t a c c o m p l i e s p l u s a d é q u a t e m e n t p a r d e s g r o u p e s 

r e s t r e i n t s v e r s u s c e l l e s q u i p e u v e n t ê t r e o u o n t a v a n t a g e à ê t r e 

a c c o m p l i e s p a r d e s g r o u p e s p l u s é t e n d u s ; 

l e s t â c h e s q u i r e q u i è r e n t d e s s t y l e s d e v i e communs o u 1 ' a p p a r t e -

n a n c e à u n e même g é n é r a t i o n v e r s u s c e l l e s q u i s o n t p e u a f f e c t é e s p a r 

d e s s t y l e s d e v i e d i f f é r e n t s ; 

l e s t â c h e s d o n t l ' a c c o m p l i s s e m e n t b é n é f i c i e d ' u n e m o t i v a t i o n i n t e r n e 

( a f f e c t i o n , d e v o i r ) v e r s u s c e l l e s d o n t 1 ' e x é c u t i o n p e u t r e p o s e r s u r 

u n e m o t i v a t i o n e x t e r n e , d e n a t u r e é c o n o m i q u e p a r e x e m p l e . 

Se b a s a n t s u r l e s e n s c o m m u n , 1 ' o b s e r v a t i o n e t l e s r é s u l t a t s d e r e c h e r -

c h e s e m p i r i q u e s , i l e n a r r i v e à d é t e r m i n e r l e s t â c h e s q u i c o r r e s p o n d e n t 

l e m i e u x à c h a q u e g r o u p e . 

A i n s i , l e v o i s i n a g e e s t c a r a c t é r i s é p a r l a p r o x i m i t é , l ' e n g a g e m e n t à 

c o u r t t e r m e e t l ' é t e n d u e r e l a t i v e . L e s t â c h e s q u i l u i c o n v i e n n e n t s o n t 

c e l l e s q u i c o r r e s p o n d e n t à c e s c a r a c t é r i s t i q u e s , ( t r a v a u x s a i s o n n i e r s , 

c o u r s e s , d é p a n n a g e d ' u r g e n c e , u n e c e r t a i n e s u r v e i l l a n c e , e t c . ) 
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L e s c a r a c t é r i s t i q u e s d e l a p a r e n t é ( i n c l u a n t e n f a n t s e t f r a t r i e ) s o n t , 

s e l o n L i t w a k , l ' e n g a g e m e n t à l o n g t e r m e , l ' a b s e n c e d e p r o x i m i t é d a n s l a 

m a j o r i t é d e s c a s , l ' é t e n d u e r e l a t i v e e t l e s t y l e d e v i e d i f f é r e n t ( d u 

m o i n s p o u r c e q u i e s t d e s e n f a n t s ) . I l l e u r a t t r i b u e d e s t â c h e s comme 

l e s s e r v i c e s d ' a i d e p e r s o n n e l l e à d o m i c i l e p o u r d e c o u r t e s p é r i o d e s ( d e u x 

à t r o i s s e m a i n e s ) , l a g e s t i o n d e s a f f a i r e s f i n a n c i è r e s s u r u n e b a s e m e n -

s u e l l e , l e s o u t i e n é m o t i f o u l e s u p p o r t m o r a l p a r d e s c o m m u n i c a t i o n s 

f r é q u e n t e s e t r é g u l i è r e s , l e s u p p o r t f i n a n c i e r o c c a s i o n n e l , e t c . 

P a r a i l l e u r s , l e s a a i s c o n s t i t u e n t u n e g r o u p e a s s e z l a r g e e t s u r t o u t 

c a r a c t é r i s é p a r u n s t y l e de v i e commun. L e s t â c h e s q u i l e u r s o n t d é v o -

l u e s s o n t e s s e n t i e l l e m e n t r e l i é e s a u x a c t i v i t é s d e l o i s i r s e t a u s o u t i e n 

a f f e c t i f . 

L e s c o u p l e s s o n t , p o u r l e u r p a r t , c a r a c t é r i s é s p a r u n e p r o x i m i t é p e r -

m a n e n t e , u n e n g a g e m e n t à l o n g t e r m e , u n s t y l e d e v i e commun e t l e u r n o m -

b r e l i m i t é . S e l o n L i t w a k , l e s t â c h e s q u i c o r r e s p o n d e n t l e m i e u x à c e s 

c a r a c t é r i s t i q u e s s o n t e s s e n t i e l l e m e n t c e l l e s q u i s o n t l i é e s a u x a c t i v i t é s 

d e l a v i e q u o t i d i e n n e ( r e p a s , e n t r e t i e n m é n a g e r , e t c . ) . 

E n f i n , L i t w a k s o u t i e n t q u e l e s o r g a n i s a t i o n s f o r m e l l e s s o n t m i e u x p l a -

c é e s p o u r e f f e c t u e r l e s t â c h e s r e q u é r a n t u n e f o r m a t i o n s p é c i a l i s é e , l e s 

t â c h e s r e l i é e s a u x s o i n s o f f e r t s s u r u n e b a s e p e r m a n e n t e e t c o n t i n u e t o u t 

comme l e s t â c h e s p l u s r o u t i n i è r e s e t p r é v i s i b l e s ( s o i n s i n f i r m i e r s , a i d e 

p h y s i q u e , s o i n s d ' h y g i è n e , p r i s e e n c h a r g e c o m p l è t e . . . ) . 

Ce c h e r c h e u r , comme p l u s i e u r s a u t r e s , m a n i f e s t e t o u t e f o i s u n c e r t a i n 

p e s s i m i s m e q u a n t à l a c a p a c i t é d e s o r g a n i s a t i o n s f o r m e l l e s d ' o f f r i r d e s 

s e r v i c e s a d a p t é s a u x b e s o i n s r é e l s d e s p e r s o n n e s . S e l o n l e s d i v e r s e s 

t h é o r i e s d e 1 ' o r g a n i s a t i o n , p o u r ê t r e e f f i c a c e s , c e s o r g a n i s m e s d o i v e n t 

n é c e s s a i r e m e n t s ' o r i e n t e r v e r s u n e d i v i s i o n , u n e s t a n d a r d i s a t i o n , u n e 

" r o u t i n i s a t i o n " d e s t â c h e s . S i c e s o r g a n i s a t i o n s p r e n n e n t c h a r g e d e s 

t â c h e s h a b i t u e l l e m e n t e f f e c t u é e s p a r l e s g r o u p e s p r i m a i r e s e t p o u r l e s -



85 

q u e l l e s l e u r s s t r u c t u r e s n e s o n t p a s a d a p t é e s , e l l e s s e r e t r o u v e n t d e v a n t 

l e d i l e m m e s u i v a n t ; o u b i e n e l l e s m o d i f i e n t l e u r s s t r u c t u r e s p o u r l e s 

r a p p r o c h e r d e c e l l e s d e s g r o u p e s p r i m a i r e s e t d o n n e n t a l o r s d e s s e r v i c e s 

a d a p t é s a u x b e s o i n s i n d i v i d u e l s e t d e b o n n e q u a l i t é , m a i s d o i v e n t l i m i t e r 

l e u r c l i e n t è l e ; o u b i e n e l l e s m a i n t i e n n e n t l e u r s s t r u c t u r e s r a t i o n n e l l e s 

e t o f f r e n t d e s s e r v i c e s d é s h u m a n i s é s ( e t p a r l e f a i t même d é s h u m a n i s a n t s ) 

m a i s à u n e c l i e n t è l e b e a u c o u p p l u s l a r g e . 

Ce d i l e m m e e x i s t e t o u t a u t a n t p o u r l e s s e r v i c e s à d o m i c i l e q u e p o u r l e s 

s e r v i c e s e n m i l i e u i n s t i t u t i o n n e l . L i t w a k d o n n e 1 ' e x e m p l e d e l a s i m p l e 

1 i v r a i s o n à d o m i c i l e d ' u n r e p a s s t a n d a r d i s é , à h e u r e f i x e q u i n e t i e n t 

c o m p t e n i d e s g o û t s d e l a p e r s o n n e n i d e s o n b e s o i n d e c o m p a g n i e . 

P l u s i e u r s a u t e u r s o n t r e p r i s d e s a s p e c t s d e c e t t e t h é o r i e s o i t p o u r e n 

c o n f i r m e r l a p e r t i n e n c e s o i t p o u r r e m e t t r e e n q u e s t i o n c e r t a i n s d e s e s 

é l é m e n t s . 

A i n s i , a n a l y s a n t l e s p o s t u l a t s , l e s r e c o m m a n d a t i o n s e t l e s a p p l i c a t i o n s 

p o s s i b l e s d u r a p p o r t B a r c l a y p a r u e n G r a n d e - B r e t a g n e e n 1 9 8 2 ( 9 ) , A l l a n 

( 2 ) y o b s e r v e u n e t e n d a n c e à t r a i t e r l e s r é s e a u x s o c i a u x comme u n t o u t 

i n d i f f é r e n c i é . L e s a u t e u r s d e c e r a p p o r t a t t r i b u e n t a u x t r a v a i l l e u r s 

s o c i a u x l e r ô l e d ' a c t i v e r e t d e s o u t e n i r l e s r é s e a u x n a t u r e l s d ' e n t r a i d e 

e t d e d é v e l o p p e r u n p a r t e n a r i a t a v e c l e s a i d a n t s n a t u r e l s q u e s o n t l e s 

f a m i l l e s , l e s v o i s i n s , l e s a m i s . 

O r , A l l a n s o u l i g n e q u e d a n s c e s g r o u p e s , l e s r e l a t i o n s e n t r e l e s m e m b r e s 

n e c o m p o r t e n t g é n é r a l e m e n t p a s d ' a c t i v i t é s d ' a s s i s t a n c e s o u t e n u e e t 

q u ' u n e p o l i t i q u e s o c i a l e b a s é e s u r u n e a c t i o n p o u r e n i n d u i r e n e p e u t 

ê t r e e f f i c a c e à l o n g t e r m e p a r c e q u ' e l l e s u p p o s e r a i t d e c h a n g e r d e f a ç o n 

r a d i c a l e l e f o n d e m e n t même d e c e s r e l a t i o n s . 

Comme l e m o n t r e n t l e s r e c h e r c h e s c i t é e s p l u s h a u t , l e s e u l r é s e a u i m p l i -

q u é " n a t u r e l l e m e n t " d a n s d e s a c t i v i t é s s o u t e n u e s e s t l a famille immédiate 
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ou plus exactement, les femmes dans la famille. La non-implication des 

autres groupes ne constitue en aucune façon un phénomène pathologique ou 

un "manque". De par leur nature même, ces groupes reposent plutôt sur 

des relations d'échanges réciproques entre leurs membres et tenter de les 

transformer en réseaux d'assistance revient à les dénaturer. C'est la 

distinction qu'établit la langue anglaise entre le "care for" et le "care 

about". 

A l l a n e n c o n c l u t q u e s i l ' o n r e c o n n a î t q u e l a g r a n d e p a r t i e d e s s o i n s e s t 

a c c o r d é e p a r l e s femmes de l a f a m i l l e i m m é d i a t e , o n d o i t t r o u v e r l e s 

m o y e n s d e l e s s o u l a g e r d e l e u r f a r d e a u e n " o r g a n i s a n t " d e s s e r v i c e s d e 

d i v e r s e s n a t u r e s e t n o n e n p a r t a g e a n t l e f a r d e a u e n t r e l e s a m i s e t l e s 

v o i s i n s . 

Sans n i e r l e u r g r a n d e u t i l i t é , A l l a n p r é c i s e q u e l e s b é n é v o l e s n e d o i v e n t 

p a s ê t r e c o n s i d é r é s comme d e s a m i s o u d e s membres d ' u n r é s e a u p r i m a i r e . 

I l s s o n t s o u v e n t m i e u x p l a c é s q u e l e s a m i s e t l e s v o i s i n s p o u r e f f e c t u e r 

d e s t r a v a u x r o u t i n i e r s e t r e n d r e c e r t a i n s s e r v i c e s c o n c r e t s e t r é g u l i e r s . 

L ' a i d e q u e l e s b é n é v o l e s a p p o r t e n t v o l o n t a i r e m e n t , s a n s e x i g e r e n r e t o u r , 

n ' i n t r o d u i t p a s d a n s l a r e l a t i o n e n t r e 1 ' a i d a n t e t 1 ' a i d é l e même 

d é s é q u i l i b r e , l e même s e n t i m e n t d e " d e t t e " q u e l ' a i d e d ' u n a m i . L a 

s a t i s f a c t i o n o b t e n u e p a r l e b é n é v o l e (même s i e l l e n ' e s t p a s n é c e s s a i r e -

m e n t p e r ç u e p a r l a p e r s o n n e a i d é e ) e s t d ' u n e a u t r e n a t u r e q u e c e l l e d e 

l ' é c h a n g e a m i c a l . 

P a r a i l l e u r s , l e s t r a v a u x d ' u n c e r t a i n n o m b r e d e c h e r c h e u r s s u r l e s 

a s p e c t s s u b j e c t i f s d e l ' e x p é r i e n c e d ' a s s i s t a n c e o n t r e m i s e n q u e s t i o n l a 

p e r t i n e n c e d e c e m o d è l e p o u r g u i d e r l a r é p a r t i t i o n c o n c r è t e d e s t â c h e s 

e n t r e l e s p r o c h e s e t l e s s e r v i c e s f o r m e l s ( 2 0 , 1 1 2 , 1 2 7 , 1 8 9 ) . Ces 

a u t e u r s s o u t i e n n e n t q u e l e s a s p e c t s s u b j e c t i f s o n t p l u s d ' i m p a c t s u r l a 

s i t u a t i o n v é c u e p a r l e s a i d a n t s n a t u r e l s e t q u e c e t t e s i t u a t i o n n e p e u t 

ê t r e d é f i n i e e t c o m p r i s e p a r l e s s e u l e s t â c h e s q u ' e l l e c o m p o r t e . 
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A i n s i , Chenoweth e t Spencer (36) observent que l a nécessité d'une pré-

sence c o n s t a n t e auprès d'un proche atteint de démence de type Alzheimer 

e t 1 ' a b s e n c e d e r e m p l a ç a n t s a y a n t u n e b o n n e c o n n a i s s a n c e d e c e t y p e d e 

p a t h o l o g i e , e t n o n l e s t â c h e s e l l e s - m ê m e s , c o n s t i t u e n t l e s é l é m e n t s - c l é s 

d e l ' e x p é r i e n c e d e s a i d a n t s . 

A p a r t i r d ' e n t r e v u e s d e t y p e e t h n o g r a p h i q u e a v e c d e s a i d a n t s n a t u r e l s , 

H a s s e l k u s ( 7 5 ) a a p p r o f o n d i l e s a s p e c t s e x p é r i e n t i e l s d e l a s i t u a t i o n 

d ' a s s i s t a n c e ( s e n s d e s o i , s e n s d u c o n t r ô l e d ' u n e s i t u a t i o n , s e n s d e 

l ' a v e n i r , s e n s d e l a p e u r e t d u r i s q u e , s e n s d u c h a n g e m e n t d a n s l e s r ô l e s 

e t r e s p o n s a b i l i t é s ) e t q u i l u i d o n n e n t s a v é r i t a b l e s i g n i f i c a t i o n , q u i 

c o n s t i t u e n t l e " t r a v a i l i n v i s i b l e " . Ce c h e r c h e u r e n v i e n t à l a c o n c l u -

s i o n q u e , c o n t r a i r e m e n t à c e q u ' a v a n c e n t L i t w a k e t d ' a u t r e s c h e r c h e u r s à 

s a s u i t e , u n e c o l l a b o r a t i o n e f f i c a c e e n t r e l e s f a m i l l e s e t l e s p r o f e s -

s i o n n e l s n e d é p e n d p a s t a n t d ' u n p a r t a g e d e s f o n c t i o n s e t d e s t â c h e s 

c o n c r è t e s q u e d ' u n p a r t a g e d e s p e r s p e c t i v e s e t d e s s i g n i f i c a t i o n s d e c e 

" t r a v a i l i n v i s i b l e " . 

E n f i n , n ' a y a n t p u o b s e r v e r d ' a s s o c i a t i o n e n t r e l a p r é s e n c e o u 1 ' a b s e n c e 

d e s e r v i c e s f o r m e l s e t l ' i n t e n s i t é d u s t r e s s p e r ç u p a r l e s a i d a n t s , S i v -

l e y e t F i e g e n e r ( 1 4 9 ) e n s o n t a r r i v é s à l a c o n c l u s i o n q u e l e s s e r v i c e s 

f o r m e l s r e l i é s a u x a c t i v i t é s d e l a v i e d o m e s t i q u e ( m é n a g e , l e s s i v e , c o u r -

s e s q u i , t r a d i t i o n n e l l e m e n t , o n t é t é e x é c u t é s p a r l e s s e r v i c e s f o r m e l s ) 

e t d o n n é s s u r u n e b a s e l i m i t é e d a n s l e t e m p s n ' a m é l i o r e n t p a s l e s c o n d i -

t i o n s s o u s - j a c e n t e s à l a p e r c e p t i o n d ' u n f a r d e a u c h e z l e s a i d a n t s n a t u -

r e l s , n e r é p o n d e n t p a s à l e u r s v é r i t a b l e s b e s o i n s e t n e c o n s t i t u e n t p a s 

u n c o m p l é m e n t e f f i c a c e p u i s q u e c e s o n t l e p l u s s o u v e n t l e s t â c h e s r e l i é e s 

a u x s o i n s p e r s o n n e l s q u i o n t l e p l u s d ' i m p a c t s u r l e n i v e a u d e s t r e s s 

r e s s e n t i . 

P o u r l e u r p a r t , L e s e m a n e t Chaume c o n s t a t e n t à q u e l p o i n t t o u t l e d o m a i n e 

d u s o u t i e n p a r l e s a i d a n t s f a m i l i a u x e s t d i v e r s i f i é , q u e " l e s i n g u l i e r e t 

l e p a r t i c u l i e r l ' e m p o r t e n t s u r l e g é n é r a l " . A u s s i s e d e m a n d e n t - i l s c o m -
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raent, d a n s de t e l l e s c o n d i t i o n s , é n o n c e r d e s c r i t è r e s u n i v e r s e l s d ' a c c è s 

a u x s e r v i c e s , comment - j u s t i f i e r u n e g e s t i o n c e n t r a l i s é e d e s p o l i t i q u e s d e 

m a i n t i e n à d o m i c i l e ? 

y é m i M f f , l e p a r t a g e d e s r e s p o n s a b i l i t é s e t d e s t â c h e s e n t r e l e s o r -

g a n i s a t i o n s f o r m e l l e s e t l e s r é s e a u x n a t u r e l s d a n s l e s u p p o r t d e s p e r -

s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e e s t u n e n é c e s s i t é d a n s n o s s o c i é t é s 

m o d e r n e s e t c e , p o u r u n e r a i s o n d ' e f f i c a c i t é d e s d e u x s y s t è m e s . 

I l a p p a r a î t q u e l e s d i v e r s g r o u p e s ( p r o c h e s , p a r e n t é é l a r g i e , a m i s , v o i -

s i n s e t o r g a n i s m e s f o r m e l s ) p e u v e n t r é a l i s e r d e f a ç o n o p t i m a l e l e s t â c h e s 

q u i c o r r e s p o n d e n t l e m i e u x à l e u r s s t r u c t u r e s e t à l e u r s c a r a c t é r i s t i -

q u e s . C e s g r o u p e s s o n t d i f f i c i l e m e n t i n t e r c h a n g e a b l e s e t i l e s t i l l u s o i -

r e d e p e n s e r q u e l ' o n p u i s s e m a n i p u l e r l e s r e l a t i o n s d e s m e m b r e s d e s 

g r o u p e s i n f o r m e l s d e f a ç o n à a u g m e n t e r s i g n i f i c a t i v e m e n t l e u r i m p l i c a t i o n 

d a n s l a r é p o n s e a u x b e s o i n s q u o t i d i e n s d ' a s s i s t a n c e a u x p e r s o n n e s â g é e s 

e n p e r t e d ' a u t o n o m i e . 

I l r e s t e d e s p o i n t s d ' i n t e r r o g a t i o n q u a n t â l a r é p a r t i t i o n i d é a l e d e s 

t â c h e s e n t r e l e s o r g a n i s m e s f o r m e l s e t l e s p r o c h e s . L a d i v e r s i t é d e s 

s i t u a t i o n s c o n c r è t e s e t l ' i m p o r t a n c e d e s f a c t e u r s s u b j e c t i f s d a n s l ' i m -

p a c t d e l a s i t u a t i o n d ' a s s i s t a n c e n e p e u t t o u t e f o i s ê t r e i g n o r é e . 

4 , 1 . 2 La n a t u r e d e s r e l a t i o n s e n t r e l e s a i d a n t s n a t u r e l s e t l e s 

o r g a n i s m e s f o r m e l s . 

P o u r m i e u x c o m p r e n d r e l e s e n s o u l a n a t u r e d e s r e l a t i o n s e n t r e l e s y s t è m e 

de s e r v i c e s f o r m e l s e t l e s a i d a n t s n a t u r e l s , T w i g g ( 1 7 5 ) p r o p o s e t r o i s 

m o d è l e s p o s s i b l e s q u i f o u r n i s s e n t a u t a n t de c a d r e s d e r é f é r e n c e s u r l a 

f a ç o n de l e s e n v i s a g e r . Ces t r o i s m o d è l e s ( q u i , d a n s l a r é a l i t é , se 

r e c o u p e n t ) s o n t : 

l e s a i d a n t s n a t u r e l s c o n s i d é r é s comme r e s s o u r c e s ; 
l e s a i d a n t s n a t u r e l s c o n s i d é r é s comme p a r t e n a i r e s ; 
l e s a i d a n t s n a t u r e l s c o n s i d é r é s comme c o - c l i e n t s . 
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L e s a i d a n t s c o n s i d é r é s comme r e s s o u r c e s : i l e s t d é m o n t r é q u e l e s e c t e u r 

i n f o r m e l f o u r n i t l a t r è s l a r g e p a r t d e s s e r v i c e s a u x p e r s o n n e s e n p e r t e 

d ' a u t o n o m i e , même d a n s n o s s o c i é t é s i n d u s t r i a l i s é e s . C ' e s t u n e r é a l i t é 

q u i f o r c e d o n c l e s o r g a n i s m e s f o r m e l s à r e c o n n a î t r e l e s a i d a n t s comme 

d e s r e s s o u r c e s . 

I l s ' a g i t t o u t e f o i s d ' u n e r e s s o u r c e q u i , s e l o n c e m o d è l e , s e d i s t i n g u e 

d e s a u t r e s d e d e u x f a ç o n s : 

d ' a b o r d , l e s r e s s o u r c e s i n f o r m e l l e s n ' o n t p a s l e même s t a t u t n o r -

m a t i f q u e l e s r e s s o u r c e s f o r m e l l e s ; e l l e s l e u r s s o n t a n t é r i e u r e s e t 

l e s o r g a n i s m e s f o r m e l s i n t e r v i e n n e n t p a r r a p p o r t a u x a i d a n t s n a t u -

r e l s d e f a ç o n r é s i d u e l l e , i . e . e n f o n c t i o n d ' u n e i n s u f f i s a n c e o u 

d ' u n e a b s e n c e d u r é s e a u n a t u r e l ; 

l e s a i d a n t s n a t u r e l s c o n s t i t u e n t é g a l e m e n t d e s r e s s o u r c e s d i f f é r e n -

t e s e n c e q u ' i l s n e s o n t p a s s o u m i s a u x l o i s d e l ' o f f r e e t d e l a 

d e m a n d e , q u ' i l s n e p e u v e n t ê t r e c r é é s p a r d é c i s i o n p o l i t i q u e , p a s 

p l u s q u ' i l s n e r é a g i s s e n t a u x i n c i t a t i f s o u a u x d é s i n c i t a t i f s à 

c o u r t t e r m e ( c e s o n t p l u t ô t d e s f a c t e u r s s o c i a u x e t c u l t u r e l s q u i 

o n t u n i m p a c t à l o n g t e r m e s u r l e p o t e n t i e l d ' a i d e i n f o r m e l l e ) . L e s 

a i d a n t s s o n t h o r s d u c o n t r ô l e d e s o r g a n i s m e s f o r m e l s t a n t e n c e q u i 

a t r a i t à l a d é c i s i o n d e p r e n d r e s o i n q u ' e n c e q u i c o n c e r n e l e s 

t â c h e s à a c c o m p l i r , l a f a ç o n d e l e s e x é c u t e r o u l e s s e n t i m e n t s q u i 

l e s a n i m e n t . 

D a n s c e m o d è l e , l e b u t c e n t r a l d e s o r g a n i s m e s o f f r a n t d e s s e r v i c e s f o r -

m e l s e s t l a m a x i m i s a t i o n : m a i n t i e n e t , s i p o s s i b l e , a c c r o i s s e m e n t d e s 

n i v e a u x d e s u p p o r t i n f o r m e l . L a t â c h e i m p o r t a n t e e s t d e c o m p r e n d r e l a 

n a t u r e d u r é s e a u i n f o r m e l , s o n p o t e n t i e l e t s e s l i m i t e s , d e s a v o i r q u i 

f a i t q u o i , e t c . L e f o c u s e s t p l a c é s u r l a p e r s o n n e a y a n t d e s l i m i t a t i o n s 

f o n c t i o n n e l l e s . L a c r a i n t e d ' u n e s u b s t i t u t i o n d e s s e r v i c e s i n f o r m e l s p a r 

l e s s e r v i c e s f o r m e l s e s t o m n i p r é s e n t e e t f a i t d u b i e n - ê t r e d e s a i d a n t s 
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n a t u r e l s u n e p r é o c c u p a t i o n p l u t ô t m a r g i n a l e . Dans c e m o d è l e , o n i g n o r e 

é g a l e m e n t l e s c o n f l i t s d ' i n t é r ê t e n t r e l e s a i d a n t s e t l e s a i d é s . 

L e s a i d a n t s comme p a r t e n a i r e s : d a n s c e d e u x i è m e m o d è l e o u c a d r e d e r é f é -

r e n c e , l e s r e l a t i o n s f a m i l i a l e s e t a m i c a l e s s o n t s e r a i - p r o f e s s i o n n a l i s é e s 

e t a m e n é e s d a n s l ' o r b i t e d e l ' o r g a n i s m e f o r m e l ; l e s a i d a n t s n a t u r e l s s o n t 

c o n s i d é r é s comme d e s p a r t e n a i r e s . S e l o n T w i g g , l ' u t i l i s a t i o n d e p l u s e n 

p l u s r é p a n d u e d u t e r m e " c a r e r " o u " a i d a n t " f a i t p a r t i e d e c e p r o c e s s u s o ù 

l e s a i d a n t s n a t u r e l s d e v i e n n e n t d e s " c o - t r a v a i l l e u r s " . . . 

L ' o b j e c t i f c e n t r a l e s t de c o m b l e r l e f o s s é , d e t i s s e r d e s l i e n s e n t r e 

l e s d e u x s y s t è m e s . L ' a u t e u r i n s i s t e s u r l e s d i f f i c u l t é s s o u l e v é e s p a r 

c e t t e a p p r o c h e , d i f f i c u l t é s q u i p r e n n e n t r a c i n e d a n s l e s a s s i s e s n o r m a -

t i v e s f o n d a m e n t a l e m e n t d i f f é r e n t e s d e s d e u x s y s t è m e s . Le s y s t è m e f o r m e l 

a u n e b a s e r a t i o n n e l l e e t l é g a l e , u n e a p p r o c h e u n i v e r s e l l e , a f f e c t i v e m e n t 

n e u t r e , d e n o m b r e u s e s r è g l e s d e p r o c é d u r e s e t d ' é v a l u a t i o n d e s s i t u a -

t i o n s , i l r e p o s e s u r u n b a g a g e d e c o n n a i s s a n c e s t e c h n i q u e s e t u n p e r s o n -

n e l f o r m é , e t c . Au c o n t r a i r e , l e s y s t è m e i n f o r m e l e s t b e a u c o u p p l u s 

p a r t i c u l a r i s é , c o m p o r t e u n e f o r t e c o m p o s a n t e a f f e c t i v e , e s t c a r a c t é r i s é 

p a r u n e r é c i p r o c i t é e t u n e n g a g e m e n t à l o n g t e r m e e t p u i s e s e s c o n n a i s -

s a n c e s d a n s l ' e x p é r i e n c e q u o t i d i e n n e . 

L e s i m p l i c a t i o n s de c e t t e a p p r o c h e p o u r l e s p o l i t i q u e s e t l e s p r a t i q u e s 

s o n t q u e l q u e p e u d i f f é r e n t e s d e c e l l e s d u p r e m i e r m o d è l e . Le b u t e s t 

c e r t e s d e m a i n t e n i r e t d e s o u t e n i r l e s y s t è m e i n f o r m e l m a i s p a r d e s 

m o y e n s q u i r e c o n n a i s s e n t 1 ' i m p o r t a n c e , q u o i q u e s u r t o u t i n s t r u m e n t a l e , d u 

b i e n - ê t r e d e s a i d a n t s n a t u r e l s . Ce b i e n - ê t r e c o n t r i b u e à l a f o i s à a s -

s u r e r l e m a i n t i e n d e 1 ' a s s i s t a n c e e t l a q u a i i t é d e s s e r v i c e s o f f e r t s 

M a i n t e n i r l e b i e n - ê t r e d e s a i d a n t s d e v i e n t d o n c u n o b j e c t i f i n t e r m é d i a i r e 

p a r r a p p o r t à l ' o b j e c t i f p r e m i e r q u i e s t d ' a u g m e n t e r c e l u i d e l a p e r s o n n e 

d é p e n d a n t e . 



9 1 

L ' a i d a n t comme c o - c l i e n t : d a n s c e m o d e l e , l a f a m i l l e e s t p r i s e comme 

u n i t é d ' i n t e r v e n t i o n . A l a l i m i t e , c ' e s t u n e t r a n s p o s i t i o n d e l ' a p p r o c h e 

a d o p t é e l o r s q u e l ' o n c o n s i d è r e q u e l e s p a r e n t s s o n t r e s p o n s a b l e s d e l e u r s 

j e u n e s e n f a n t s . O r , c e m o d è l e p r é s e n t e u n p r o b l è m e f o n d a m e n t a l l o r s q u ' i l 

s ' a p p l i q u e à d e s p e r s o n n e s q u i , t o u t e n a y a n t d e s i n c a p a c i t é s même s é v è -

r e s , c o n s e r v e n t l e u r s t a t u t d ' a d u l t e , e t d o n c p e u v e n t e t d o i v e n t g a r d e r 

l e u r l i b e r t é . L e s r e l a t i o n s a v e c l e u r s a i d a n t s s o n t , p a r l e u r n a t u r e , 

v o l o n t a i r e s e t o u v e r t e s à l a n é g o c i a t i o n . 

L e s c r i t è r e s g é n é r a u x q u i f o n t q u e l e s a i d a n t s s o n t o u n o n d é f i n i s comme 

c o - c l i e n t s s o n t p a r a i l l e u r s c o m p l e x e s . En p r a t i q u e , l ' u s a g e t e n d à m e t -

t r e l ' a c c e n t s u r l e s i n d i v i d u s l e s p l u s s t r e s s é s . Ces d e r n i e r s d e m e u r e n t 

l a p l u p a r t d u t e m p s d e s c l i e n t s s e c o n d a i r e s . L ' o b j e c t i f d e 1 ' i n t e r v e n -

t i o n e s t l a d i m i n u t i o n d e l a t e n s i o n , l e p l u s s o u v e n t p a r u n e a p p r o c h e 

m é d i c a l e d u s t r e s s q u i l é g i t i m e l a d é f i n i t i o n d e s a i d a n t s comme c l i e n t s 

o u " p a t i e n t s " . C ' e s t t o u t e f o i s u n c a d r e d e r é f é r e n c e o ù l ' o n r e c o n n a î t 

p l e i n e m e n t l e s c o n f l i t s d ' i n t é r ê t e n t r e l e s a i d a n t s e t l e s a i d é s . 

I l a p p a r a î t q u ' a u Q u é b e c comme d a n s l a p l u p a r t d e s a u t r e s p a y s o c c i d e n -

t a u x , l e m o d è l e d o m i n a n t d a n s l e q u e l s e s o n t i n s c r i t e s l e s p o l i t i q u e s e t 

l ' o r g a n i s a t i o n d e s s e r v i c e s d e m a i n t i e n à d o m i c i l e e s t c e l u i q u i c o n -

s i d è r e l e s a i d a n t s comme r e s s o u r c e s . On y f a v o r i s e 1 ' e n g a g e m e n t m a x i m a l 

d u r é s e a u i n f o r m e l , p a r t i c u l i è r e m e n t d e l a f a m i l l e e t d e s p r o c h e s , e t 

l ' o n c o n s i d è r e q u e l e s s e r v i c e s f o r m e l s n e d o i v e n t j o u e r q u ' u n r ô l e r é s i -

d u e l , c o m b l e r l e s d é f i c i e n c e s d u r é s e a u i n f o r m e l e t n o n l e r e m p l a c e r . 

A t i t r e d ' i l l u s t r a t i o n , o n p e u t c i t e r l e s y s t è m e d ' é v a l u a t i o n d e s b e s o i n s 

c o m m u n é m e n t a p p e l é " C . T . M . S . P . " ( C l a s s i f i c a t i o n p a r t y p e s e n m i l i e u d e 

s o i n s e t s e r v i c e s p r o l o n g é s ) d o n t l ' u n d e s p r i n c i p e s f o n d a m e n t a u x e s t d e 

m e s u r e r l ' a p p o r t p o s s i b l e d e l ' e n t o u r a g e p o u r n e r é s e r v e r a u r é s e a u f o r -

m e l q u e c e q u i e s t a u - d e l à d e c e q u e l e r é s e a u i n f o r m e l e s t e n m e s u r e 

d ' o f f r i r . C ' e s t l a d i f f é r e n c e e n t r e l e s b e s o i n s p o t e n t i e l s e t l e s b e -

s o i n s r é e l s . 
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C e t t e même c o n c e p t i o n d e s b e s o i n s d e s e r v i c e s à d o m i c i l e e s t t o u j o u r s 

p r é s e n t e a i n s i q u ' o n p e u t l e c o n s t a t e r d a n s l e d o c u m e n t d ' o r i e n t a t i o n s 

P o u r a m é l i o r e r l a s a n t é e t l e b i e n - ê t r e a u Q u é b e c ( 1 0 5 ) ; 

" L e s s e r v i c e s d e m a i n t i e n à d o m i c i l e o n t p o u r b u t d e r é p o n d r e 
a u x b e s o i n s q u e l e m i l i e u n a t u r e l n e p e u t o f f r i r " ( p . 4 5 ) . 

E t e n c o r e 

" L e s s e r v i c e s d ' a i d e p e r s o n n e l l e s e r o n t a c c e s s i b l e s e t g r a t u i t s 
p o u r l e s p e r s o n n e s q u i v i v e n t a v e c u n e i n c a p a c i t é f o n c t i o n n e l l e 
s é r i e u s e e t q u i n e p e u v e n t r e c e v o i r d ' a s s i s t a n c e " ( p . 9 1 ) . 

Q u e l q u e s d o c u m e n t s d ' o r i e n t a t i o n s r é c e n t s ( 4 0 , 7 1 , 1 0 5 ) p r o p o s e n t c e p e n -

d a n t u n p a r t e n a r i a t e n t r e l e s r é s e a u x f o r m e l s e t i n f o r m e l s . C e u x - c i 

r é f è r e n t a l o r s d e f a ç o n p l u s s p é c i f i q u e a u x r e l a t i o n s e n t r e l e s é t a b l i s -

s e m e n t s p u b l i c s e t l e s o r g a n i s m e s c o m m u n a u t a i r e s . O r , r a p p e l o n s q u e c e s 

d e r n i e r s n e c o n s t i t u e n t p a s d e s é l é m e n t s d ' u n r é s e a u i n f o r m e l , m a i s s o n t 

d e s o r g a n i s a t i o n s d o n t l e s c a r a c t é r i s t i q u e s ( s t r u c t u r e s , r è g l e s , c h o i x d e 

c l i e n t è l e s , e t c . ) l e s r a p p r o c h e n t d a v a n t a g e d e s o r g a n i s a t i o n s f o r m e l l e s 

q u e d e s g r o u p e s p r i m a i r e s . 

£ o _ j r é £ U B é . T w i g g p r é s e n t e t r o i s m o d è l e s t h é o r i q u e s s u s c e p t i b l e s d e n o u s 

a i d e r à s i t u e r l e t y p e d e r e l a t i o n s p o s s i b l e s e n t r e l e s a i d a n t s n a t u r e l s 

e t l e s s e r v i c e s f o r m e l s : l e s a i d a n t s c o r n e r e s s o u r c e s , c o r n e p a r t e n a i r e s 

e t c o m e c o - c l i e n t s . I l a p p a r a î t q u ' a u Q u é b e c c o m e d a n s l a p l u p a r t d e s 

s o c i é t é s o c c i d e n t a l e s , l e m o d è l e d o m i n a n t q u i p r é v a u t d a n s l ' a l l o c a t i o n 

d e s s e r v i c e s e s t c e l u i q u i c o n s i d è r e l e s a i d a n t s d ' a b o r d c o m m e d e s r e s -

s o u r c e s . 

4 . 1 . 3 L ' i m p a c t d e l ' a i d e f o r m e l l e s u r l ' e n g a g e m e n t d e s p r o c h e s . 

A p r è s a v o i r e x p l o r é b r i è v e m e n t u n e t h é o r i e s u r l e p a r t a g e d e s t â c h e s 

e n t r e l e s r é s e a u x n a t u r e l s e t l e r é s e a u f o r m e l d e même q u ' u n c a d r e t h é o -

r i q u e s u r l e s r e l a t i o n s e n t r e l e s o r g a n i s a t i o n s f o r m e l l e s e t l e s a i d a n t s 

n a t u r e l s , n o u s a b o r d o n s l a q u e s t i o n d e 1 ' i m p a c t d e l ' a i d e f o r m e l l e s u r 

l ' i m p l i c a t i o n d e s p r o c h e s . 
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En t i r a n t p r o f i t d e 1 ' e s s e n t i e l d e s r e c h e r c h e s e t d e s e x p é r i e n c e s r é c e n -

t e s , l a q u e s t i o n e s t i c i a b o r d é e s o u s d e u x a n g l e s p r i n c i p a u x à s a v o i r l e s 

s e r v i c e s f o r m e l s comme i n c i t a t i f s a u d é s e n g a g e m e n t d e s p r o c h e s e t l e s 

r i s q u e s d ' u n e i n s u f f i s a n c e d e s e r v i c e s f o r m e l s . 

L a d i s p o n i b i l i t é d e s e r v i c e s f o r m e l s f a v o r i s e - t - e l l e u n d é s e * » g f f i g e i i f n t 

a i d a n t s n a t u r e l s ? 

L a c r a i n t e q u e 1 ' a i d e f o r m e l l e p u b l i q u e a i t u n e f f e t d e s u b s t i t u t i o n 

p a r r a p p o r t à c e l l e d e s p r o c h e s e s t o m n i p r é s e n t e c h e z l e s d é c i d e u r s , l e s 

p l a n i f i c a t e u r s , l e s a d m i n i s t r a t e u r s e t l e s i n t e r v e n a n t s q u i a d h é r e n t p l u s 

o u m o i n s a u p r e m i e r m o d è l e d é c r i t p a r T w i g g . C e t t e c r a i n t e p e u t ê t r e 

c o m p r é h e n s i b l e d a n s u n c o n t e x t e d ' a c c r o i s s e m e n t d e s b e s o i n s e t d e v o l o n t é 

d e l i m i t e r l e s d é p e n s e s p u b l i q u e s . E s t - e l l e f o n d é e ? V o i l à u n e q u e s t i o n 

à l a q u e l l e o n t t e n t é d e r é p o n d r e q u e l q u e s c h e r c h e u r s . 

I l f a u t c e p e n d a n t r a p p e l e r e n c o r e u n e f o i s l e s l i m i t e s d e c e s r e c h e r c h e s 

q u i r e p o s e n t l e p l u s s o u v e n t s u r l e s a f f i r m a t i o n s d e s a i d a n t s p l u t ô t q u e 

s u r d e s m e s u r e s p r é c i s e s e t q u i s e s i t u e n t s o u v e n t d a n s l e c a d r e d e p r o -

g r a m m e s o f f r a n t d e s s e r v i c e s d e f a i b l e i n t e n s i t é . 

A u n e e x c e p t i o n , l e s c h e r c h e u r s a r r i v e n t à l a c o n c l u s i o n q u e l e s s e r v i c e s 

f o r m e l s n ' o n t a u c u n e m e n t p o u r c o n s é q u e n c e d e p r o v o q u e r l e r e t r a i t o u l e 

d é s e n g a g e m e n t d e s p r o c h e s (35, 60, 77, 104, 113, 151) . 

G r e e n e ( 6 8 ) , d a n s u n e r e c h e r c h e q u i a p a r a i l l e u r s f a i t l ' o b j e t d e s é -

r i e u s e s c r i t i q u e s d ' o r d r e m é t h o d o l o g i q u e ( 1 0 4 ) , e s t l e s e u l q u i a i t o b -

s e r v é u n i m p o r t a n t e f f e t d e s u b s t i t u t i o n l o r s q u e d e s s e r v i c e s f o r m e l s o n t 

é t é o f f e r t s d a n s l e c a d r e d ' u n p r o g r a m m e p u b l i c e n A r i z o n a . L a t e c h n i q u e 

d ' e s t i m a t i o n s i m u l t a n é e d u s u p p o r t i n f o r m e l e t d u s u p p o r t f o r m e l n e l u i 

p e r m e t t o u t e f o i s p a s d e d i s t i n g u e r l ' e f f e t d e s u b s t i t u t i o n d ' u n e f f e t d e 

s p é c i a l i s a t i o n , c ' e s t - à - d i r e d e s a v o i r s i l ' a i d e f o r m e l l e n e p e r m e t t a i t 
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p a s a u x a i d a n t s n a t u r e l s d e c o n c e n t r e r l e u r s e f f o r t s d a n s d e s s e c t e u r s 

s p é c i f i q u e s . 

Une é t u d e l o n g i t u d i n a l e ( 6 0 ) p o r t a n t s u r 96 f a m i l l e s d e s s e r v i e s p a r l e 

F a m i l y S u p p o r t o f C o m m u n i t y S e r v i c e S o c i e t y o f New Y o r k n ' a a u c u n e m e n t 

p e r m i s a u x c h e r c h e u r s d ' o b s e r v e r u n q u e l c o n q u e e f f e t d e s u b s t i t u t i o n . 

L e s r é s u l t a t s d é m o n t r e n t p l u t ô t q u e l e s d e u x t y p e s d e s e r v i c e s s o n t 

c o m p l é m e n t a i r e s ; l e s f a m i l l e s f o u r n i s s e n t u n e a i d e p l u s d i v e r s i f i é e e t 

p l u s f l e x i b l e , e t p e r s i s t e n t g é n é r a l e m e n t à o f f r i r l e même n i v e a u d e 

s u p p o r t . 

C h a p p e l l ( 3 5 ) a e x p l o r é l a q u e s t i o n de s u b s t i t u t i o n d a n s u n e é t u d e p o r -

t a n t s u r 4 0 0 u t i l i s a t e u r s e t 4 0 0 n o n - u t i l i s a t e u r s d e s e r v i c e s à d o m i c i l e . 

E l l e o b s e r v e q u e l e s u t i l i s a t e u r s d e s e r v i c e s f o r m e l s s o n t p l u s s u s c e p -

t i b l e s d e r e c e v o i r l e s d e u x t y p e s d e s e r v i c e s d e f a ç o n c o n c o m i t a n t e . L a 

c h e r c h e u r e i n t e r p r è t e c e s r é s u l t a t s comme u n e i l l u s t r a t i o n d e l a c o m -

p l é m e n t a r i t é d e s d e u x s o u r c e s d e s e r v i c e s . 

T e n n s t e d t ( 1 6 6 ) o b s e r v e c e t t e même c o m p l é m e n t a r i t é c h e z l e s c l i e n t s d ' u n e 

a g e n c e r e c e v a n t é g a l e m e n t u n s u p p o r t i n f o r m e l . L e s o r g a n i s m e s f o r m e l s 

o f f r e n t d e s s e r v i c e s p l u s r o u t i n i e r s e t o r i e n t é s v e r s d e s t â c h e s s p é c i f i -

q u e s a l o r s q u e l e s r e s s o u r c e s i n f o r m e l l e s o f f r e n t d e s s e r v i c e s q u i r e -

q u i è r e n t u n e c o n n a i s s a n c e b e a u c o u p p l u s p e r s o n n e l l e d e l a p e r s o n n e a i d é e 

e t u n e p l u s g r a n d e f l e x i b i l l t é . L a t r è s g r a n d e m a j o r i t é d e s a i d a n t s 

a f f i r m e n t q u ' i l s p o u r s u i v r a i e n t l e u r a s s i s t a n c e même s i l e s s e r v i c e s 

f o r m e l s n ' é t a i e n t p l u s d i s p o n i b l e s . P l u s e n c o r e , c e s mêmes a i d a n t s n ' o n t 

p a s l ' i n t e n t i o n d ' a v o i r r e c o u r s à l ' i n s t i t u t i o n n a l i s a t i o n e t s o n t p r ê t s à 

a c c e p t e r p l u s d e c o n t r a i n t e s p o u r c o n t i n u e r l ' a s s i s t a n c e . 

Une a u t r e e n q u ê t e ( 1 0 4 ) a u p r è s de 

m i e e t d e l e u r s a i d a n t s n a t u r e l s 

d e r n i e r s c o n s t i t u e n t l a p r i n c i p a l 

635 p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o -

p r i n c i p a u x c o n f i r m e é g a l e m e n t q u e c e s 

e s o u r c e d ' a s s i s t a n c e même e n p r é s e n c e 
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d e s e r v i c e s f o r m e l s ( c i n q f o i s p l u s d ' h e u r e s - s e m a i n e q u e l e s s e r v i c e s 

f o r m e l s ) : 

l e s p l u s h a u t s n i v e a u x d e s o i n s i n f o r m e l s s o n t a s s o c i é s a u x p l u s b a s 

n i v e a u x d e s o i n s f o r m e l s ; 

o n o b s e r v e u n m o d è l e s i m i l a i r e à t o u s l e s n i v e a u x d ' i n c a p a c i t é , 

l ' é c a r t s ' a c c r o i s s a n t a u x p l u s h a u t s n i v e a u x ; 

a u x n i v e a u x d ' i n c a p a c i t é l e s p l u s é l e v é s , l e t a u x d ' a c c r o i s s e m e n t 

d e s s e r v i c e s i n f o r m e l s ' e s t n e t t e m e n t p l u s é l e v é q u e c e l u i d e s s e r -

v i c e s f o r m e l s ; 

l a v a s t e m a j o r i t é d e s a i d a n t s ( 7 6 %) a f f i r m e n t q u e n i l e t y p e n i l a 

q u a n t i t é d e s e r v i c e s n ' o n t é t é m o d i f i é s p a r l ' u t i l i s a t i o n d e s e r -

v i c e s f o r m e l s . 

S i v l e y & F i e g e n e r ( 1 4 9 ) o n t e x a m i n é 1 ' i m p a c t d ' u n e c o u p u r e d e s e r v i c e s 

d ' a i d e à d o m i c i l e s u r l e s f a m i l l e s f o u r n i s s a n t u n e a s s i s t a n c e à d e s p a -

r e n t s â g é s . P o u r c e f a i r e , i l s o n t c o m p a r é u n g r o u p e d ' a i d a n t s d o n t l e s 

p a r e n t s â g é s r e c e v a i e n t e n c o r e d e s s e r v i c e s à d o m i c i l e à u n a u t r e g r o u p e 

d o n t l e s p a r e n t s n e l e s r e c e v a i e n t p l u s d e p u i s u n a n . C o n t r a i r e m e n t à 

l e u r s a t t e n t e s , i l s n ' o n t p a s o b s e r v é d ' a s s o c i a t i o n e n t r e l ' é t e n d u e e t 

1 ' i n t e n s i t é d e 1 ' i m p l i c a t i o n d e s a i d a n t s e t l a p r é s e n c e o u 1 ' a b s e n c e d e 

s e r v i c e s à d o m i c i l e . 

E n f i n , H o r o w i t z ( 7 7 ) i n d i q u e q u e l e s r e c h e r c h e s é v a l u a t i v e s m e n é e s d a n s 

l e c a d r e d e p r o j e t s d e d é m o n s t r a t i o n e t u t i l i s a n t u n e a p p r o c h e l o n g i t u d i -

n a l e e t d e s g r o u p e s d e c o m p a r a i s o n n ' o n t p a s p e r m i s d ' o b s e r v e r u n e r é d u c -

t i o n s i g n i f i c a t i v e d e l ' i m p l i c a t i o n d e s p r o c h e s . A p a r t i r d e s r é s u l t a t s 

d e c e s r e c h e r c h e s , i l r é s u m e q u e l q u e s m o d è l e s g é n é r a u x d a n s l ' u t i l i s a t i o n 

d e c e s s e r v i c e s : 
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l a p r é s e n c e d ' u n e f a m i l l e r é d u i t n o n s e u l e m e n t l e r i s q u e d ' i n s t i t u -

t i o n n a l i s a t i o n m a i s a u s s i l e r i s q u e d ' u t i l i s a t i o n d e s s e r v i c e s f o r -

m e l s ; 

l o r s q u e l e s s e r v i c e s f o r m e l s s o n t u t i l i s é s , l a f a m i l l e c o n t i n u e 

d ' o f f r i r l a p l u s g r a n d e p a r t d e s s e r v i c e s r e q u i s ; 

u n e i n t e n s i t é é l e v é e d e s e r v i c e s f o r m e l s t e n d à ê t r e a s s o c i é e à u n e 

i n t e n s i t é é l e v é e d ' a s s i s t a n c e p a r l a f a m i l l e , c e q u i l a i s s e s u p p o s e r 

q u e c e s o n t l e s p e r s o n n e s e n p l u s g r a n d e p e r t e d ' a u t o n o m i e q u i r e -

ç o i v e n t l e s s e r v i c e s l e s p l u s i n t e n s i f s d a n s l e s d e u x s e c t e u r s ; 

l o r s q u e l e s f a m i l l e s f o n t a p p e l a u x s e r v i c e s f o r m e l s , e l l e s s o n t 

g é n é r a l e m e n t t r è s s é l e c t i v e s e t p e u e x i g e a n t e s , d e m a n d a n t s o u v e n t 

m o i n s q u e c e q u e l e s p r o f e s s i o n n e l s r e c o m m a n d e r a i e n t ; 

l e s a i d a n t s e s t i m e n t q u e l e s s e r v i c e s d e r é p i t q u i l e u r p e r m e t t e n t 

d ' ê t r e r e l e v é s t e m p o r a i r e m e n t d e l e u r s r e s p o n s a b i l i t é s s o n t c e u x q u i 

c o r r e s p o n d e n t l e p l u s à l e u r s b e s o i n s . 

fin r ^ ' i r » d a n s l ' é t a t a c t u e l d e l a r e c h e r c h e , n o u s a v o n s d e s m o t i f s 

r a i s o n n a b l e s d e c r o i r e q u e l a p r é s e n c e d e s e r v i c e s f o r m e l s n ' e n t r a î n e n t 

p a s u n d é s e n g a g e m e n t d e s p r o c h e s , m a i s t o u t a u p l u s u n e r é o r i e n t a t i o n d e 

l e u r s a c t i v i t é s d e s o u t i e n . 

L e s r i s q u e s d ' u n e a b s e n c e o u d ' u n e i n s u f f i s a n c e d ' a i d e f o r m e l l e s t i f - 1 ' o r _ 

g a g e m e n t d e s p r o c h e s . 

A u - d e l à d e 1 ' e x i s t e n c e i n d é n i a b l e d ' u n f a r d e a u e t d e s e s r é p e r c u s s i o n s 

p h y s i q u e s , p s y c h o l o g i q u e s e t f i n a n c i è r e s , q u ' a r r i v e - t - i l l o r s q u e l ' a i d e 

f o r m e l l e a c c o r d é e e s t i n s u f f i s a n t e o u j u g é e t e l l e p a r l e s a i d a n t s p r i n -

c i p a u x ? 
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L e s o r g a n i s m e s o f f r a n t d e s s e r v i c e s à d o m i c i l e f o n t s o u v e n t f a c e à u n 

d i l e m m e : d ' u n e p a r t , i l s p e u v e n t s o u h a i t e r o f f r i r d e s s e r v i c e s d e n a t u r e 

p r é v e n t i v e à d e s f a m i l l e s o u à u n a i d a n t p r i n c i p a l d é j à e n g a g é d e f a ç o n 

i n t e n s i v e d a n s l e s o u t i e n d ' u n p r o c h e ; d ' a u t r e p a r t , i l s c r a i g n e n t q u e 

l e u r s s e r v i c e s n ' e n t r a î n e n t l e d é s e n g a g e m e n t d e s p r o c h e s e t i l e s t d i f -

f i c i l e p o u r e u x d e c o n s i d é r e r c e s b e s o i n s comme p r i o r i t a i r e s p a r r a p p o r t 

à c e u x d e s p e r s o n n e s q u i n e b é n é f i c i e n t p a s d ' u n t e l s o u t i e n . C e p e n d a n t , 

c e s mêmes o r g a n i s m e s s e s e n t e n t o b l i g é s d ' o f f r i r d e s s e r v i c e s d a n s l e s 

s i t u a t i o n s o ù l e f a r d e a u e s t d e v e n u i n s o u t e n a b l e , s o u v e n t a u momen t o ù l a 

r u p t u r e e s t s u r l e p o i n t d e s e p r o d u i r e , o ù i l y a r i s q u e d ' i n s t i t u t i o n -

n a l i s a t i o n . 

A i n s i q u e l e s o u l i g n e W a l k e r ( 1 7 9 ) , l e r é s u l t a t c o n c r e t e s t q u e l ' o n 

p é n a l i s e 1 ' e n g a g e m e n t d e s p r o c h e s e t l e s u c c è s d ' u n e r e l a t i o n d ' a i d e e t 

q u e 1 ' o n s e m b l e " r é c o m p e n s e r " 1 ' é c h e c d e c e t t e r e l a t i o n . A u t r e m e n t d i t , 

s i l e s a i d a n t s p a r a i s s e n t b i e n s ' e n t i r e r , i l s r e ç o i v e n t d e s é l o g e s m a i s 

p e u o u p a s d ' a i d e c o n c r è t e ; p a r a i l l e u r s , s ' i l s r e c o n n a i s s e n t n ' ê t r e p l u s 

e n m e s u r e d e s u p p o r t e r l e f a r d e a u o u s e r e t i r e n t e f f e c t i v e m e n t , i l s p e u -

v e n t d è s l o r s b é n é f i c i e r d e s s e r v i c e s p u b l i c s ( i n s t i t u t i o n n a l i s a t i o n o u 

a c c r o i s s e m e n t d u n i v e a u d e s e r v i c e s à d o m i c i l e ) . L o r s q u e l a r u p t u r e e s t 

d é j à r é a l i s é e e t q u ' i l y a a t t e n t e d ' h é b e r g e m e n t , l e s s e r v i c e s f o r m e l s 

n ' o n t p o u r e f f e t q u e d e p r o l o n g e r u n e s i t u a t i o n i n s o u t e n a b l e . D ' u n e 

c e r t a i n e f a ç o n , l e s a i d a n t s n ' o n t s o u v e n t d ' a u t r e s c h o i x q u e d e p r e n d r e 

t o u t e l a r e s p o n s a b i l i t é o u a u c u n e r e s p o n s a b i l i t é . En somme, d e t e l l e s 

p r a t i q u e s r i s q u e n t à l a l i m i t e d e p r o d u i r e 1 ' e f f e t c o n t r a i r e à c e l u i 

r e c h e r c h é e t d e c o n s t i t u e r u n r é e l d é s i n c i t a t i f à l ' e n g a g e m e n t d e s p r o -

c h e s a i n s i q u e c o n c l u t W a l k e r : 

" . . . a p o l i c y b a s e d o n e n c o u r a g i n g m o r e i n f o r m a l c a r e w h i l e 
r e d u c i n g t h e s c o p e a n d e f f e c t i v e n e s s o f t h e f o r m a l s e c t o r w i l l 
b e c o u n t e r p r o d u c t i v e - , i n c r e a s e t h e c o s t s f a l l i n g o n a l r e a d y 
h a r d - p r e s s c a r e r s ( p e r h a p s r e s u l t i n g i n i n d i v i d u a l b r e a k d o w n ) , 
r e d u c e t h e c h o i c e s a v a i l a b l e t o d i s a b l e d p e o p l e a n d c a r e r s , 
a n d p r o d u c e i n c r e a s i n g r e s i s t a n c e t o c a r i n g o n t h e p a r t o f 
f e m a l e k i n " ( p . 3 8 0 ) . 
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Litwak va dans le même sens lorsqu'il arrive à l a c o n c l u s i o n que c e t t e 

p r e s s i o n s u r l ' a s s i s t a n c e d e s p r o c h e s c o n t r i b u e e n f a i t à d é t r u i r e l e 

système familial et les réseaux naturels: 

" w i t h o u t a t h e o r e t i c a l u n d e r s t a n d i n g o f t h e r o l e o f k i n , t h e 
o b v i o u s s h o r t t e r m a d v a n t a g e s o f t h e t r a d i t i o n a l f a m i l y s t r u c -
t u r e o b s c u r e t h e l o n g - t e r m n e g a t i v e c o n s e q u e n c e s " . 

P l u s p r è s de n o u s , T h e r r i e n ( 1 6 8 ) é c r i t : 

"Il f a u t d o n c e n c o n c l u r e que l a p o l i t i q u e de m a i n t i e n à d o m i -
c i l e , t e l l e q u ' a p p l i q u é e à l ' h e u r e a c t u e l l e , a c c r o î t l e f a r d e a u 
d e s f a m i l l e s q u i a i d e n t u n e p e r s o n n e a p p a r e n t é e . Dans u n t e l 
c o n t e x t e , s u g g é r e r que 1 ' E t a t d o i v e é v i t e r de s u p p l é e r a u x 
e f f o r t s d e s f a m i l l e s , que c e l l e s - c i d o i v e n t ê t r e i n c i t é e s à 
f a i r e d e s e f f o r t s p o u r p r o c u r e r de l ' a i d e , c ' e s t d é s i g n e r l e s 
f a m i l l e s comme b o u c é m i s s a i r e . . . S i l e s t e n d a n c e s a c t u e l l e s s e 
m a i n t i e n n e n t , i l f a u d r a i t c o n c l u r e que l ' É t a t q u é b é c o i s r i s q u e 
p l u s de se d i r i g e r v e r s u n e p o l i t i q u e de d é s e n g a g e m e n t q u e v e r s 
une p o l i t i q u e de s o u t i e n a u x f a m i l l e s " ( p . 1 6 0 ) . 

E n r é s u l t é , e n p l u s d e m e t t r e u n l o u r d f a r d e a u s u r l e s é p a u l e s d e c e r -

t a i n e s p e r s o n n e s , p a r t i c u l i è r e m e n t d e s f e m m e s , u n e i n s u f f i s a n c e o u u n 

r e t a r d à o f f r i r d e s s e r v i c e s f o r m e l s r i s q u e n t d e c o n s t i t u e r u n r é e l d é -

s i n c i t a t i f à l ' a i d e p a r l e s p r o c h e s e t d e c o n t r i b u e r à b r i s e r l e t i s s u 

s o c i a l p l u t ô t q u ' à l e r e n f o r c e r . 

4.2 DES MOYENS CONCRETS D'AIDER LES PERSONNES AYANT DES LIMITATIONS 
FONCTIONNELLES ET LEURS PROCHES 

C e t t e s e c t i o n b r o s s e u n t a b l e a u r a p i d e de d i v e r s e s m e s u r e s p o s s i b l e s , 

e x i s t a n t e s o u q u i p e u v e n t ê t r e m i s e s e n o e u v r e p o u r a i d e r l e s p e r s o n n e s 

a y a n t d e s 1 i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s e t l e u r s p r o c h e s . On y f a i t é g a l e -

m e n t m e n t i o n d e s r é s u l t a t s de q u e l q u e s é t u d e s é v a l u a t i v e s e x i s t a n t e s e t 

d e s a p p r é c i a t i o n s de n a t u r e p l u s q u a i i t a t i v e s u r c e r t a i n e s d e c e s m e s u -

r e s . 



4 . 2 . 1 A i d e r l e s p e r s o n n e s a y a n t d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s 

e t a i d e r l e s a i d a n t s n a t u r e l s : d i v e r g e n c e o u c o n v e r g e n -
c e ? 

D e p u i s q u e l q u e s a n n é e s , i l e x i s t e u n e t e n d a n c e à d i s t i n g u e r l ' a i d e a p p o r -

t é e a u x p e r s o n n e s a y a n t d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s d e l ' a i d e a p p o r t é e 

à l e u r s p r o c h e s , e t c e a u p l a n c o n c e p t u e l comme a u p l a n d e l ' i n t e r v e n t i o n 

o u d e l ' a d m i n i s t r a t i o n . Des e x p r e s s i o n s comme " i l f a u t s u r t o u t a i d e r l e s 

a i d a n t s " o u e n c o r e " a i d e r l e s a i d a n t s à a i d e r " , e t c . , f o n t m a i n t e n a n t 

p a r t i e d u d i s c o u r s d e s p l a n i f i c a t e u r s e t d e s i n t e r v e n a n t s . 

I l e s t p e r m i s d e d o u t e r d e l a p e r t i n e n c e d e c e t t e d i s t i n c t i o n q u i p a r a î t 

p l u t ô t p o r t e u s e d e c o n f u s i o n . D a n s l a p r a t i q u e , i l e s t p l u t ô t d i f f i c i l e 

d e d i s t i n g u e r l e s s e r v i c e s q u i s ' a d r e s s e n t a u x f a m i l l e s d e c e u x q u i s ' a -

d r e s s e n t a u x p e r s o n n e s d é p e n d a n t e s . Une b o n n e p a r t i e d e s s e r v i c e s q u i 

s o n t o f f e r t s à c e s d e r n i è r e s o n t g é n é r a l e m e n t comme e f f e t s e c o n d a i r e d e 

s o u l a g e r l e s a i d a n t s n a t u r e l s d ' u n e p a r t i e d e l e u r s t â c h e s o u s i m p l e m e n t 

d e s i n q u i é t u d e s r e l i é e s a u x r e s p o n s a b i l i t é s q u ' i l s a s s u m e n t . 

A c e p r o p o s , o n p e u t d ' a i l l e u r s o b s e r v e r u n e c e r t a i n e c o n f u s i o n d a n s l a 

l i t t é r a t u r e . A i n s i , l o r s q u e 1 ' o n f a i t é t a t d e 1 ' a i d e o u d u s o u t i e n a u x 

a i d a n t s , o n f a i t t o u t a u t a n t r é f é r e n c e à d e s s e r v i c e s à d o m i c i l e e t à d e s 

s e r v i c e s d e j o u r q u ' à d e s s e r v i c e s d e s u p p o r t p s y c h o l o g i q u e ( g r o u p e s 

d ' i n f o r m a t i o n e t d e s u p p o r t m u t u e l ) e t à d i v e r s e s m e s u r e s d e s o u t i e n 

f i n a n c i e r . L e s a i d a n t s e u x - m ê m e s n e f o n t p a s d e d i s t i n c t i o n e n t r e l e s 

d e u x t y p e s d e s o u t i e n comme e n f a i t f o i u n e e n q u ê t e d e N g u y e n ( 117 ) s u r 

l e u r s b e s o i n s d e r é p i t . A u n e e x c e p t i o n p r è s , l e s 3 1 p e r s o n n e s i n t e r -

r o g é e s e s t i m e n t a v o i r b e s o i n d ' a i d e p o u r l e s a c t i v i t é s d e l a v i e q u o t i -

d i e n n e e t l e s a c t i v i t é s d e l a v i e d o m e s t i q u e ( 9 6 % ) , d ' a s s i s t a n c e p o u r 

l a s u r v e i l l a n c e d e s p e r s o n n e s ( 5 5 %) , d e d i s t r a c t i o n p o u r e u x - m ê m e s 

( 5 0 % ) , d ' a i d e p o u r l a r é a d a p t a t i o n d e l a p e r s o n n e â g é e ( 5 0 % ) , d e f o r m a -

t i o n e t d ' i n f o r m a t i o n s ( 4 8 % ) , d e s u b v e n t i o n s p e r s o n n e l l e s o u d e r é d u c -

t i o n s d ' i m p ô t s ( 4 5 % ) , d e p é r i o d e s d e r é p i t ( 2 7 % ) , d e s u p p o r t é m o t i f 
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( 2 7 % ) , d ' a i d e p o u r l e s d i v e r s e s f o u r n i t u r e s m a t é r i e l l e s ( 2 0 % ) , e t d e 

g r o u p e s d e s u p p o r t ( 1 0 % ) . 

D o n c , s a n s n i e r q u e c e r t a i n e s m e s u r e s ( e x . l e s g r o u p e s d e s o u t i e n ) s ' a -

d r e s s e n t p l u s s p é c i f i q u e m e n t a u x a i d a n t s n a t u r e l s , n o u s p r e n o n s p o u r 

a c q u i s que l e s d i v e r s t y p e s d ' a i d e f o r m e l l e d e s t i n é e a u x p e r s o n n e s a y a n t 

d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s c o n t r i b u e n t , o u p e u v e n t c o n t r i b u e r , a u 

s o u t i e n d e l e u r s a i d a n t s . 

P l u s i e u r s m e s u r e s p e u v e n t ê t r e m i s e s e n o e u v r e p o u r r é s o u d r e o u à t o u t l e 

m o i n s a t t é n u e r l ' u n o u l ' a u t r e d e s p r o b l è m e s r e l a t i f s à l ' a i d e p a r l e s 

p r o c h e s . Dans c e d o c u m e n t , n o u s c o n s i d é r o n s p r i n c i p a l e m e n t l e s m o y e n s 

q u i v i s e n t à c o m p e n s e r l e s l i m i t a t i o n s d e s p e r s o n n e s , d i m i n u a n t a i n s i l a 

t â c h e d e s a i d a n t s n a t u r e l s e t l e s m o y e n s q u i v i s e n t à s o u t e n i r d i r e c t e -

m e n t l e s a i d a n t s n a t u r e l s e u x - m ê m e s . 

I l a p p a r a î t t o u t e f o i s i m p o r t a n t d e f a i r e é t a t , même b r i è v e m e n t , d e q u e l -

q u e s f o r m e s d ' i n t e r v e n t i o n s , q u e l ' o n p o u r r a i t q u a l i f i e r d e p r é a l a b l e s , 

qu i v i s e n t à d i m i n u e r l e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s ou encore à r é d u i r e 

l e s o b s t a c l e s à l a v i e au tonome. 

4 . 2 . 2 M i n i m i s e r l e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s 

R e l i é s à d i v e r s f a c t e u r s d e r i s q u e , l e s m a l a d i e s e t l e s t r a u m a t i s m e s 

p e u v e n t se m a n i f e s t e r t o u t a u c o u r s d e l a v i e . L e u r i n c i d e n c e c r o î t 

c e p e n d a n t a v e c l ' â g e e t s u r t o u t a v e c l e g r a n d â g e ( 1 5 4 ) . C h e z d e n o m -

b r e u s e s p e r s o n n e s , i l s s ' a c c o m p a g n e n t d e d i v e r s e s d é f i c i e n c e s : i n t e l l e c -

t u e l l e s , p s y c h i q u e s , l o c o m o t r i c e s , a u d i t i v e s , v i s u e l l e s , d u l a n g a g e , e t c 

M a l g r é d e s t r a i t e m e n t s d e p l u s e n p l u s s o p h i s t i q u é s , c e s d é f i c i e n c e s 

e n t r a î n e n t s o u v e n t d e s i n c a p a c i t é s o u d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s q u i 

se m a n i f e s t e n t d a n s d i f f é r e n t s d o m a i n e s : a p p r e n t i s s a g e , comportement, 

s o i n s p e r s o n n e l s , m o b i l i t é , c o m m u n i c a t i o n , t â c h e s d o m e s t i q u e s o u d a n s 

l ' e x e r c i c e d e l ' e n s e m b l e d e s r ô l e s s o c i a u x n o r m a u x . 
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F a c e à c e t t e r é a l i t é , c e r t a i n e s a c t i o n s v i s e n t à d i m i n u e r c e s l i m i t a t i o n s 

p a r d i v e r s m o y e n s d e n a t u r e t h é r a p e u t i q u e ( d ' o r d r e p h y s i q u e , p s y c h i q u e , 

p s y c h o l o g i q u e ) o u p a r d e s a p p r e n t i s s a g e s s p é c i a l i s é s . L e s i n t e r v e n t i o n s 

y s o n t g é n é r a l e m e n t l i m i t é e s d a n s l e t e m p s . C ' e s t t o u t l e d o m a i n e d e l a 

r é a d a p t a t i o n . 

Ces i n t e r v e n t i o n s d e r é a d a p t a t i o n p e u v e n t ê t r e c o n s i d é r é e s comme u n p r é -

r e q u i s a u x a u t r e s m e s u r e s . T o u t e n r e s p e c t a n t l e s 1 i m i t e s r é e l l e s d e s 

p e r s o n n e s e t s a n s s ' e n g a g e r d a n s u n e a u t r e f o r m e d ' a c h a r n e m e n t t h é r a p e u -

t i q u e , i l a p p a r a î t s u r t o u t i m p o r t a n t d e f o u r n i r d e s s e r v i c e s d e b a s e d e 

c e t t e n a t u r e à t o u t e s l e s p e r s o n n e s q u i p e u v e n t e n b é n é f i c i e r , y c o m p r i s 

l e s p e r s o n n e s â g é e s . 

L o r s d u 3 e C o n g r è s c a n a d i e n d e r é a d a p t a t i o n ( 4 3 ) t e n u e n 1 9 8 7 , l e s 1 3 0 0 

p a r t i c i p a n t s ( p e r s o n n e s a y a n t d e s l i m i t a t i o n s , p r o c h e s , d i s p e n s a t e u r s d e 

s e r v i c e s ) o n t d ' a i l l e u r s i d e n t i f i é l e s é l é m e n t s s u i v a n t s comme p r i o r i t a i -

r e s d a n s c e s e c t e u r : 

Une p l u s g r a n d e é q u i t é d a n s 1 ' a c c è s a u x s e r v i c e s d e r é a d a p t a t i o n , 

i n d é p e n d a m m e n t d e l a c a u s e , d e l ' â g e , d u l i e u d e r é s i d e n c e o u d u 

r é g i m e d e c o u v e r t u r e ( C . S . S . T . , R . A . A . Q . , e t c . ) 

L e d é v e l o p p e m e n t d ' u n m o d è l e d e r é a d a p t a t i o n p l u s p r o c h e d u m i l i e u 

d e v i e d e s p e r s o n n e s ( i n v i v o p l u t ô t q u e i n v i t r o ) . 

Une a p p r o c h e q u i c o n s i d è r e l a p e r s o n n e d i r e c t e m e n t c o n c e r n é e comme 

l ' a g e n t p r i n c i p a l d e s a r é a d a p t a t i o n t o u t e n p r e n a n t e n c o m p t e l e s 

b e s o i n s e t l e s d é s i r s d e l ' e n t o u r a g e i m m é d i a t . 

F r . r Â c i i y , d e v a n t l a r é a l i t é d e s i n c a p a c i t é s d é c o u l a n t d e s m a l a d i e s e t 

d e s t r a u m a t i s m e s f i l a p p a r a î t i m p o r t a n t d e t e n t e r d ' a b o r d d e m i n i m i s e r 

l e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s e t l e s b e s o i n s d ' a i d e p a r d e s s e r v i c e s d e 

r é a d a p t a t i o n p o u r t o u t e s l e s p e r s o n n e s q u i p e u v e n t e n b é n é f i c i e r . 
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4 . 2 . 3 R é d u i r e l e s o b s t a c l e s 

L e s i n t e r v e n t i o n s d e r é a d a p t a t i o n a y a n t d e s s u c c è s r e l a t i f s s e l o n l e s 

s i t u a t i o n s , u n g r a n d n o m b r e d e p e r s o n n e s d o i v e n t v i v r e a v e c d e s c a p a c i t é s 

r é d u i t e s q u i l e s l i m i t e n t d a n s l ' a c c o m p l i s s e m e n t d e s a c t i v i t é s q u o t i d i e n -

n e s , e t c e p o u r d e s p é r i o d e s p l u s o u m o i n s l o n g u e s . 

D e v a n t c e p h é n o m è n e i n é l u c t a b l e e t e n p r o g r e s s i o n a b s o l u e , l a d e u x i è m e 

a c t i o n q u ' i l e s t l o g i q u e d ' e n t r e p r e n d r e e s t l a r é d u c t i o n d e s o b s t a c l e s d e 

l ' e n v i r o n n e m e n t p h y s i q u e e t s o c i a l q u i p e u v e n t n u i r e a u f o n c t i o n n e m e n t 

q u o t i d i e n d e s p e r s o n n e s a y a n t d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s . 

I l s ' a g i t d ' u n champ d ' i n t e r v e n t i o n m u l t i s e c t o r i e l p u i s q u e c e s o b s t a c l e s 

p e u v e n t ê t r e r e l i é s a u t r a n s p o r t , à 1 ' u r b a n i s m e , à 1 ' a r c h i t e c t u r e , a u x 

c o m m u n i c a t i o n s , a u x l o i s i r s , à l a l é g i s l a t i o n , à l a r é g l e m e n t a t i o n , t o u t 

a u t a n t q u ' a u x a t t i t u d e s . Nous n o u s l i m i t e r o n s i c i à d e u x s e c t e u r s p a r -

t i c u l i è r e m e n t p e r t i n e n t s à n o t r e p r o p o s s o i t 1 ' a d a p t a t i o n a r c h i t e c t u r a l e 

e t l a t e c h n o l o g i e . (Ce d e r n i e r d o m a i n e p o u r r a i t a u s s i ê t r e c o n s i d é r é 

d a n s l e champ d e l a r é a d a p t a t i o n o u d e l a c o m p e n s a t i o n d e s i n c a p a c i t é s . ) 

L ' a d a p t a t i o n a r c h i t e c t u r a l e : l ' a c c e s s i b i l i t é d u l o g e m e n t , s o n a m é n a g e -

m e n t i n t é r i e u r e t l ' u t i l i s a t i o n d e s d i f f é r e n t e s i n s t a l l a t i o n s d e v i e n n e n t 

a u t a n t d e p r o b l è m e s m a j e u r s p o u r l e s p e r s o n n e s a y a n t d e s l i m i t a t i o n s 

f o n c t i o n n e l l e s e t n é c e s s i t e n t p a r f o i s u n e r e l o c a l i s a t i o n . S a n s q u ' i l 

s o i t p o s s i b l e de r é g l e r l ' e n s e m b l e d u p r o b l è m e à c o u r t o u à m o y e n t e r m e , 

p l u s i e u r s m e s u r e s p e u v e n t a m é l i o r e r l a s i t u a t i o n . 

En e f f e t , i l e s t s o u v e n t p o s s i b l e d e r é a l i s e r d e s a m é n a g e m e n t s s i m p l e s 

q u i a u g m e n t e n t d e f a ç o n s i g n i f i c a t i v e 1 ' i n d é p e n d a n c e f o n c t i o n n e l l e e t 

d i m i n u e n t d ' a u t a n t l e b e s o i n d ' a i d e . En Suède p a r e x e m p l e , l e s communes 

e f f e c t u e n t d e s t r a n s f o r m a t i o n s d e s l o g e m e n t s a f i n d e r é d u i r e l e s o b s t a -

c l e s q u e c o n s t i t u e n t , e n t r e a u t r e s , l e s e s c a l i e r s e t l e s s e u i l s d e p o r -

t e s . Ces a m é n a g e m e n t s s o n t f o r t e m e n t s u b v e n t i o n n é s o u g r a t u i t s ( 8 1 ) 
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L e p r o g r a m m e P . A . R . C . Q . , a d m i n i s t r é p a r l a S o c i é t é d ' h a b i t a t i o n d u Q u e b e c 

e t l e s m u n i c i p a l i t é s , s u b v e n t i o n n e c e r t a i n e s a d a p t a t i o n s p h y s i q u e s r e l a -

t i v e m e n t m i n e u r e s q u i a m é l i o r e n t l ' a c c è s e t l ' a m é n a g e m e n t d ' u n i t é s d ' h a -

b i t a t i o n ( 1 3 5 ) . I l f a u t s o u l i g n e r q u e l e s p r o g r a m m e s d e c e t t e n a t u r e n e 

c o n s i d è r e n t p a s n é c e s s a i r e m e n t l e s p e r s o n n e s â g é e s comme u n e c l i e n t è l e 

p r i o r i t a i r e , p a r t i c u l i è r e m e n t l o r s q u ' i l y a c o h a b i t a t i o n . I l s e r a i n t é -

r e s s a n t d e c o n n a î t r e l e s r é s u l t a t s d ' u n p r o j e t p i l o t e d ' a d a p t a t i o n d u 

d o m i c i l e d e p e r s o n n e s â g é e s a c t u e l l e m e n t r é a l i s é p a r l e D . S . C . d e l ' H ô p i -

t a l g é n é r a l d e M o n t r é a l ( 1 7 4 ) . 

A p l u s l o n g t e r m e , d a n s u n e p e r s p e c t i v e d ' a c c e s s i b i l i t é u n i v e r s e l l e , i l 

s e r a i t s o u h a i t a b l e q u e t o u t e n o u v e l l e c o n s t r u c t i o n s o i t s o u m i s e à d e s 

n o r m e s p l u s s é v è r e s q u a n t à s o n d e s i g n g é n é r a l e t à s e s a m é n a g e m e n t s 

i n t é r i e u r s . P a t r i c k V e i l a s ( 1 7 6 ) d e même q u e p l u s i e u r s a u t r e s e x p e r t s 

d a n s l e c a d r e d ' u n r é c e n t c o l l o q u e t e n u e n F r a n c e ( 8 ) d é c r i v e n t l e s m u l -

t i p l e s a v a n t a g e s d ' u n a m é n a g e m e n t b i e n a d a p t é p o u r f a c i l i t e r l e f o n c -

t i o n n e m e n t d e s p e r s o n n e s a y a n t d i f f é r e n t e s l i m i t a t i o n s n o n s e u l e m e n t d e 

n a t u r e l o c o m o t r i c e m a i s é g a l e m e n t s e n s o r i e l l e , i n t e l l e c t u e l l e e t p s y c h i -

q u e . 

L e s a d a p t a t i o n s e t l a t e c h n o l o g i e : u n e d é c o u v e r t e r e m a r q u a b l e d u L o n g 

T e r m C a r e S u r v e y ( 9 9 ) a u q u e l n o u s a v o n s f a i t r é f é r e n c e d a n s l a d e u x i è m e 

p a r t i e d e c e d o c u m e n t e s t l ' i m p o r t a n c e q u e r e v ê t e n t l e s é q u i p e m e n t s d i -

v e r s p o u r p a l l i e r n o m b r e d ' i n c a p a c i t é s . L ' u t i l i s a t i o n d e t e l s é q u i p e -

m e n t s v a d e 1 % c h e z d e s p e r s o n n e s a y a n t d e s p r o b l è m e s p o u r m a n g e r à 36 % 

c h e z d e s p e r s o n n e s a y a n t d e s l i m i t a t i o n s p o u r s e d é p l a c e r a u t o u r d e l a 

m a i s o n . L ' é q u i p e m e n t s e u l ( à 1 ' e x c l u s i o n d e t o u t e a s s i s t a n c e p e r s o n -

n e l l e ) e s t d ' a i l l e u r s l a f o r m e d ' a i d e l a p l u s s o u v e n t u t i l i s é e p o u r p a l -

l i e r l e s i n c a p a c i t é s r e l i é e s à q u a t r e a c t i v i t é s d e l a v i e q u o t i d i e n n e ( s e 

m e t t r e a u l i t o u e n s o r t i r , s e d é p l a c e r à l ' i n t é r i e u r d e l a m a i s o n , p r e n -

d r e u n b a i n e t u t i l i s e r l a s a l l e d e t o i l e t t e ) . A u d i r e d e s c h e r c h e u r s , 

l a g r a n d e d i s p o n i b i l i t é d e c e r t a i n s o b j e t s s u r l e m a r c h é r é g u l i e r a f o r t 
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p r o b a b l e m e n t r é s u l t é e n u n e s o u s - e s t i m a t i o n d e l e u r u t i l i s a t i o n , e n t r e 

a u t r e s p o u r l e s r e p a s e t l ' h a b i l l e m e n t . 

A i n s i , u n t r è s g r a n d n o m b r e d ' o b j e t s u t i l i t a i r e s p e r m e t t e n t à u n e p e r -

s o n n e d ' e x é c u t e r e l l e - m ê m e d i f f é r e n t e s a c t i v i t é s d e l a v i e q u o t i d i e n n e , 

d i m i n u a n t p a r l e f a i t même l a t â c h e d e s a i d a n t s ( p i n c e s p o u r a t t e i n d r e 

d e s o b j e t s d i f f i c i l e s d ' a c c è s , b a r r e s d ' a p p u i à d e s e n d r o i t s s t r a t é g i -

q u e s , s i è g e s s u r é l e v é s p o u r l e b a i n e t l a t o i l e t t e , a t t a c h e s d e v e l c r o , 

c o n t r ô l e à d i s t a n c e , e t c . ) . P l u s i e u r s s o n t d i s p o n i b l e s s u r l e m a r c h é 

r é g u l i e r ; d ' a u t r e s , a y a n t u n d e s i g n p l u s s p é c i a l i s é ( u s t e n s i l e s p o u r 

p e r s o n n e s h é m i p l é g i q u e s , e t c . ) , l e s o n t d a n s c e r t a i n e s b o u t i q u e s s p é c i a -

l i s é e s o u p a r l e b i a i s d e m i l i e u x d e r é a d a p t a t i o n . Des a d a p t a t i o n s d ' o b -

j e t s c o u r a n t s p e u v e n t a u s s i ê t r e r é a l i s é e s d e f a ç o n r e l a t i v e m e n t a i s é e 

p o u r c o r r e s p o n d r e à l a s i t u a t i o n p r é c i s e d e c h a q u e i n d i v i d u . U n d e s 

r ô l e s i m p o r t a n t s d e s e r g o t h é r a p e u t e s c o n s i s t e j u s t e m e n t à c o n c e v o i r e t à 

a d a p t e r d e t e l s o b j e t s . 

I l e s t p e r m i s d e c r o i r e q u ' u n b o n n o m b r e d e p e r s o n n e s â g é e s a y a n t d e s 

d i f f i c u l t é s à m a r c h e r s u r d e c o u r t e s d i s t a n c e s e t s u r t o u t s u r d e s d i s t a n -

c e s p l u s i m p o r t a n t e s p o u r r a i e n t b é n é f i c i e r g r a n d e m e n t d e l ' u t i l i s a t i o n 

p a r t i e l l e d e l ' o b j e t u t i l i t a i r e q u ' e s t l e f a u t e u i l r o u l a n t . O r c e t o b j e t , 

é v o c a t e u r d e " h a n d i c a p c o m p l e t " , n ' e s t g é n é r a l e m e n t u t i l i s é q u e p o u r p a l -

l i e r u n e i n c a p a c i t é t o t a l e d e m a r c h e r . 

I l e x i s t e d e s c a t a l o g u e s d ' o b j e t s s u r l e m a r c h é e t d e s r é p e r t o i r e s d e s 

e n d r o i t s o ù i l s s o n t d i s p o n i b l e s ( 5 6 , 5 7 ) . Le p r o b l è m e e s t q u e l e p l u s 

s o u v e n t l e s p e r s o n n e s â g é e s , l e u r s a i d a n t s n a t u r e l s e t même l e s i n t e r -

v e n a n t s q u i n ' o e u v r e n t p a s d a n s l e s m i l i e u x d e l a r é a d a p t a t i o n n e c o n -

n a i s s e n t p a s c e s o u t i l s . 

L ' é v o l u t i o n d e l a t e c h n o l o g i e , p a r t i c u l i è r e m e n t d a n s l e s s e c t e u r s d e 

l ' é l e c t r o n i q u e , d e l ' i n f o r m a t i q u e e t d e l a t é l é p h o n i e , o u v r e d e s v o i e s 

e x t r ê m e m e n t i n t é r e s s a n t e s p o u r l e s p e r s o n n e s v i v a n t a v e c d e s l i m i t a t i o n s 
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f o n c t i o n n e l l e s . A i n s i , l e p r o b l è m e d e 1 ' i n s é c u r i t é , s o u v e n t p r i m o r d i a l , 

p e u t ê t r e a t t é n u é g r â c e à d e s m o y e n s t e c h n i q u e s . L e s y s t è m e d e t é l é s u r -

v e i l l a n c e m i s e n p l a c e d a n s u n C . L . S . C . d e l a r é g i o n d e Q u é b e c e t q u i 

s e r a b i e n t ô t o p é r a t i o n n e l d a n s t o u t e l a r é g i o n v a p l u s l o i n . C e s y s t è m e 

p e r m e t a u x p e r s o n n e s e n s i t u a t i o n d e d é t r e s s e d ' e n t r e r e n c o m m u n i c a t i o n 

( o ù q u ' e l l e s s e t r o u v e n t d a n s l e u r d o m i c i l e ) a v e c u n i n t e r v e n a n t q u i 

d i s p o s e d ' u n e f i c h e m é d i c a l e e t l e s c o o r d o n n é e s d ' u n v o i s i n q u i a a c c e p t é 

u n r ô l e d e p a r r a i n a g e . L ' i n t e r v e n a n t p e u t a l o r s l e r a s s u r e r , l u i p r o d i -

g u e r d e s c o n s e i l s o u l u i e n v o y e r l a r e s s o u r c e a p p r o p r i é e . P l u s i e u r s 

s y s t è m e s d e c e t t e n a t u r e , c h a c u n a y a n t s e s p a r t i c u l a r i t é s , s o n t m a i n -

t e n a n t d i s p o n i b l e s . 

M a l g r é t o u s l e s a s p e c t s p r o m e t t e u r s d e l a t e c h n o l o g i e m o d e r n e , i l f a u t 

d e m e u r e r c o n s c i e n t d e s l i m i t e s c o n c r è t e s e t p r a t i q u e s d e c e t t e a p p r o c h e 

p o u r l e s p e r s o n n e s â g é e s e t l e u r s p r o c h e s . I l e x i s t e g é n é r a l e m e n t c h e z 

c e s p e r s o n n e s u n e b a r r i è r e p s y c h o l o g i q u e e t c u l t u r e l l e f a c e à l a t e c h -

n o l o g i e , b a r r i è r e q u ' e l l e s n e p e u v e n t f r a n c h i r a i s é m e n t . On n e p e u t n o n 

p l u s i g n o r e r l a q u e s t i o n d e s c o û t s q u i p o s e r a e n c o r e l o n g t e m p s p r o b l è m e 

p o u r l e p l u s g r a n d n o m b r e d ' e n t r e e l l e s . 

K p f p g i i p , i l a p p a r a î t p o s s i b l e e t s o u h a i t a b l e d e d i m i n u e r l e b e s o i n 

d ' a i d e d ' a u t r u i e n r é d u i s a n t l e s o b s t a c l e s a u f o n c t i o n n e m e n t d a n s l e s 

a c t i v i t é s d e l a v i e q u o t i d i e n n e . C e l a i m p l i q u e u n e a p p r o c h e m u l t i s e c -

t o r i e l l e e t p l u s p a r t i c u l i è r e m e n t l ' i m p l i c a t i o n d u s e c t e u r d e l ' h a b i t a -

t i o n p o u r u n e m e i l l e u r e a d a p t a t i o n a r c h i t e c t u r a l e e t d u s e c t e u r d e l a 

t e c h n o l o g i e . 

4 . 2 . 4 C o m p e n s e r l e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s 

L a r é a d a p t a t i o n e t l a r é d u c t i o n d e s o b s t a c l e s o n t l e u r s l i m i t e s e t p l u -

s i e u r s p e r s o n n e s o n t a u s s i b e s o i n d ' a i d e p e r s o n n e l l e d a n s 1 ' e x é c u t i o n 

d e s t â c h e s d e l a v i e q u o t i d i e n n e . A c e b e s o i n p u r e m e n t f o n c t i o n n e l , 

s ' a j o u t e n t d e s b e s o i n s d e r e l a t i o n s a f f e c t i v e s e t d e s o u t i e n m o r a l q u i n e 
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p e u v e n t ê t r e c o m b l é s q u e p a r d e s c o n t a c t s h u m a i n s . C e t t e s e c t i o n a b o r d e r a 

l e s p r i n c i p a u x m o y e n s d e r é p o n d r e à c e s b e s o i n s . 

4 . 2 . 4 . 1 L e s d i v e r s e s f o r m e s d e s e r v i c e s à d o m i c i l e 

L e s s e r v i c e s d i s p e n s é s à d o m i c i l e c o n s i s t e n t s u r t o u t e n a i d e p o u r l ' a c -

c o m p l i s s e m e n t d e s p r i n c i p a l e s a c t i v i t é s d e l a v i e q u o t i d i e n n e ( s o i n s 

d ' h y g i è n e , à l ' h a b i l l a g e , m o b i l i t é , e n t r e t i e n m é n a g e r , p r é p a r a t i o n d e s 

r e p a s , e t c . ) e t e n s o i n s i n f i r m i e r s . L e s m o d a l i t é s e t l ' i n t e n s i t é d e c e s 

s e r v i c e s v a r i e n t c o n s i d é r a b l e m e n t s e l o n l e s b e s o i n s e t l e s d i s p o n i b i l i -

t é s . 

T r a d i t i o n n e l l e m e n t , c e s s e r v i c e s o n t é t é l e p l u s s o u v e n t d e f a i b l e i n t e n -

s i t é , é p i s o d i q u e s e t o f f e r t s de 9 h e u r e s à 5 h e u r e s d u l u n d i a u v e n d r e d i 

( 1 8 , 1 3 8 ) . L a s i t u a t i o n a é v o l u é c o n s i d é r a b l e m e n t d e p u i s q u e l q u e s a n n é e s 

a l o r s q u e d e s p r o g r a m m e s comme l e s " f o n d s r é g i o n a u x p o u r l e m a i n t i e n à 

d o m i c i l e d e s p e r s o n n e s h a n d i c a p é e s " a d m i n i s t r é s p a r l e s C . R . S . S . S . e t l e 

p r o g r a m m e d e s e r v i c e s i n t e n s i f s d e m a i n t i e n à d o m i c i l e ( S . I . M . A . D . ) d é v e -

l o p p é d a n s l e c a d r e d e s m e s u r e s d e d é s e n g o r g e m e n t d e s s a l l e s d ' u r g e n c e 

o n t a d o p t é u n e a p p r o c h e d i f f é r e n t e e n i n t e n s i f i a n t l e s s e r v i c e s . T o u t e -

f o i s , c e s p r o g r a m m e s n e s o n t p a s a c c e s s i b l e s d a n s t o u t e s l e s r é g i o n s e t 

l e n o m b r e d e p e r s o n n e s q u i e n b é n é f i c i e n t d e m e u r e l i m i t é . A u t r e p r o b l è m e 

i m p o r t a n t , l e s p e r s o n n e s r e c e v a n t d e 1 ' a i d e d e l e u r s p r o c h e s n ' o n t g é n é -

r a l e m e n t p a s é t é c o n s i d é r é e s comme d e s c l i e n t è l e s p r i o r i t a i r e s . 

Se b a s a n t e n t r e a u t r e s s u r u n e é t u d e d e B é l a n d ( 1 4 ) , u n e é v a l u a t i o n r é a -

l i s é e à l a D i r e c t i o n d e 1 ' é v a l u a t i o n e n 1 9 8 6 ( 1 8 ) a r r i v a i t à l a c o n c l u -

s i o n q u e l e s s e r v i c e s d e c o u r t e d u r é e , é p i s o d i q u e s e t d e f a i b l e i n t e n -

s i t é s ' a v é r a i e n t p e u e f f i c a c e s p o u r d i m i n u e r l e s d é s i r s d e s p e r s o n n e s d e 

r e c o u r i r à d e s r e s s o u r c e s d ' h é b e r g e m e n t . P a r c o n t r e , d e s s e r v i c e s p l u s 

i n t e n s i f s p o u v a i e n t ê t r e c o n s i d é r é s comme u n d e s é l é m e n t s d é t e r m i n a n t s 

p o u r a s s u r e r l e m a i n t i e n à d o m i c i l e d a n s d e s c o n d i t i o n s a d é q u a t e s ( 3 

3 4 ) . 
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Le v i r a g e v e r s u n e i n t e n s i f i c a t i o n d e s s e r v i c e s d ' a i d e à d o m i c i l e p e u t 

d ' a i l l e u r s ê t r e o b s e r v é d a n s d i v e r s p a y s d o n t l a S u è d e o ù , a u c o u r s d e s 

d i x d e r n i è r e s a n n é e s , l e n o m b r e t o t a l d e p e r s o n n e s q u i e n b é n é f i c i e n t a 

d i m i n u é p e n d a n t q u e l e n o m b r e t o t a l d ' h e u r e s d ' a i d e m é n a g è r e d o u b l a i t 

( 8 1 ) . 

Une r é c e n t e r e v u e d e 1 i t t é r a t u r e p o r t a n t s u r l e s f a c t e u r s a s s o c i é s a u 

r e c o u r s à l ' h é b e r g e m e n t ( 1 7 1 ) r é s u m e a i n s i l e s p r i n c i p a u x r é s u l t a t s d e 

h u i t r e c h e r c h e s i m p o r t a n t e s s u r l e s e f f e t s d e s s e r v i c e s à d o m i c i l e : 

" L a m a j o r i t é d e s a u t e u r s a d o n c o b s e r v é s o i t u n e d i m i n u t i o n 
d a n s l e t a u x d ' a d m i s s i o n , s o i t u n e d i m i n u t i o n d u n o m b r e d e 
j o u r s p a s s é s e n i n s t i t u t i o n o u u n e d i m i n u t i o n d e s d é s i r s d ' h é -
b e r g e m e n t , d é p e n d a m m e n t d e l ' i n d i c a t e u r r e t e n u , l o r s q u e d e s 
s e r v i c e s à d o m i c i l e é t a i e n t d i s p e n s é s , même e n d é p i t d e c o n d i -
t i o n s d ' o b s e r v a t i o n s d i f f é r e n t e s . L a d u r é e d u s u i v i é t a i t 
c e p e n d a n t a s s e z 1 i m i t é e d a n s 1 ' e n s e m b l e . I l r e s s o r t c e p e n d a n t 
d e l ' a n a l y s e d e c e s t r a v a u x q u e l a d i m i n u t i o n de l ' h é b e r g e m e n t 
a s s o c i é e à l a p r é s e n c e d e p r o g r a m m e s d e s e r v i c e s à d o m i c i l e e s t 
é t r o i t e m e n t 1 i é e à l a p r é s e n c e d ' u n e s o u r c e d ' a i d e s u r t o u t a u 
d o m i c i l e f a m i l i a l d e l a p e r s o n n e â g é e , a u mode d e d i s t r i b u t i o n 
d e s s e r v i c e s e t à l a f r é q u e n c e à l a q u e l l e i l s s o n t d i s p e n s é s . 
De p l u s , u n a u t e u r a f a i t r e s s o r t i r l ' i m p o r t a n c e d ' o f f r i r l e s 
s e r v i c e s a s s e z t ô t , s i n o n i l d e v e n a i t p l u s d i f f i c i l e d ' i n f l é -
c h i r l a d é c i s i o n d e l a p e r s o n n e â g é e de v i v r e e n é t a b l i s s e m e n t 
d ' h é b e r g e m e n t u n e f o i s c e t t e d é c i s i o n a r r ê t é e . 

L e s r é s u l t a t s d e s d i f f é r e n t e s é v a l u a t i o n s c o n f i r m e n t 1 ' i m p o r -
t a n c e d u c h o i x d e s c l i e n t è l e s c i b l e s . S i l e s s e r v i c e s à d o m i -
c i l e s o n t l à p o u r p r é v e n i r , r é d u i r e o u r e t a r d e r l ' h é b e r g e m e n t , 
i l s d o i v e n t s ' a d r e s s e r a u x p e r s o n n e s s u s c e p t i b l e s d e s e t o u r n e r 
v e r s c e t y p e d e m i l i e u s i l e u r s b e s o i n s n e s o n t p a s s a t i s f a i t s 
a u t r e m e n t . E t c e n e s o n t p a s t o u t e s l e s p e r s o n n e s à r i s q u e 
d ' h é b e r g e m e n t q u i s e m b l e n t b é n é f i c i e r a d é q u a t e m e n t d e s s e r v i c e s 
à d o m i c i l e m a i s c e l l e s d o n t l ' é t a t d e f o n c t i o n n a l i t é n ' e s t p a s 
l e p l u s l o u r d e m e n t d i m i n u é " . 

Une é v a l u a t i o n d u p r o g r a m m e S . I . M . A . D . e s t a c t u e l l e m e n t e n c o u r s ( 3 3 ) e t 

l e s r é s u l t a t s p r é l i m i n a i r e s p e r m e t t e n t d é j à d ' a v o i r u n a p e r ç u d e s a c o n -

t r i b u t i o n a u d é v e l o p p e m e n t d ' u n r é s e a u d e s o i n s e t d e s e r v i c e s p o u r d e s 

p e r s o n n e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e . 
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Le p r o g r a m m e a d ' a b o r d d e s e f f e t s p a r r a p p o r t à l ' a c c e p t a b i l i t é d u m a i n -

t i e n à d o m i c i l e p o u r d e s p e r s o n n e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e s é v è r e t a n t p o u r 

c e l l e s q u i e n b é n é f i c i e n t ( c l i e n t s e t f a m i l l e s ) q u e p o u r l e s i n t e r v e -

n a n t s . L ' a l l o c a t i o n d e c e s r e s s o u r c e s p e r m e t e n e f f e t : 

1 . d ' a u g m e n t e r l a d i s p o n i b i l i t é e t l ' a c c e s s i b i l i t é d e s r e s s o u r c e s d ' a i -

d e e t d e s o i n s à d o m i c i l e , s u r t o u t p o u r l e s p e r s o n n e s e n p e r t e 

d ' a u t o n o m i e s é v è r e ; 

2 . d e f a i r e l a p r e u v e d e l a f a i s a b i l i t é d u m a i n t i e n à d o m i c i l e p o u r c e s 

p e r s o n n e s , c e q u i n ' é t a i t p a s a c q u i s a u p o i n t d e d é p a r t ; 

3 . d e m o d i f i e r l e n t e m e n t c e r t a i n e s p r a t i q u e s p r o f e s s i o n n e l l e s , l e r é -

f l e x e d e l ' i n s t i t u t i o n n a l i s a t i o n d e v e n a n t m o i n s i m p o r t a n t . 

P a r a i l l e u r s , l ' a j o u t d e c e s r e s s o u r c e s d a n s l e c a d r e d u p l a n d e d é s e n -

g o r g e m e n t d e s s a l l e s d ' u r g e n c e a p e r m i s d ' a u g m e n t e r l a v i s i b i l i t é d u 

m a i n t i e n à d o m i c i l e , p a r t i c u l i è r e m e n t d a n s l e s c e n t r e s h o s p i t a l i e r s d e 

s o i n s d e c o u r t e d u r é e . 

Ce p r o g r a m m e s e m b l e d o n c p e r m e t t r e d ' é v i t e r 1 ' h é b e r g e m e n t e n a c c o r d a n t 

u n e a i d e a d é q u a t e e t e n p r é v e n a n t l e s s i t u a t i o n s d e c r i s e s e t 1 ' é c l a t e -

m e n t d u r é s e a u f a m i l i a l . I l p e r m e t d e r e t a r d e r 1 ' h é b e r g e m e n t l o r s q u ' i l 

e s t n é c e s s a i r e , t o u t e n s o u t e n a n t l e s p e r s o n n e s p a r d e s s e r v i c e s i n t e n -

s i f s . De f a ç o n g é n é r a l e , i l s e m b l e y a v o i r u n d é b u t d e r e n v e r s e m e n t d e 

s i t u a t i o n a l o r s q u e l ' h é b e r g e m e n t d e v i e n t u n e a l t e r n a t i v e a u m a i n t i e n à 

d o m i c i l e p l u t ô t q u e l ' i n v e r s e . 

Une a u t r e r e c h e r c h e d i g n e d e m e n t i o n , L ' é v a l u a t i o n d ' u n e e x p é r i e n c e p i -

l o t e d e r e n f o r c e m e n t d e l ' a c t i o n m é d i c o - s o c i a l e à d o m i c i l e d a n s l e C a n t o n 

d e V a u d e n S u i s s e ( 1 4 3 ) e s t i m e q u e l e s s e r v i c e s o f f e r t s o n t p e r m i s d ' é v i -

t e r l e p l a c e m e n t e n h é b e r g e m e n t d ' e n v i r o n 25 % d e s p e r s o n n e s b é n é f i c i -

a i r e s . M a l g r é t o u t , o n o b s e r v e u n t a u x é l e v é d e p l a c e m e n t p e n d a n t l a 



109 

p é r i o d e é t u d i é e . T o u t e s l e s o b s e r v a t i o n s c o n f i r m e n t l e r ô l e s o u v e n t t r è s 

l o u r d m a i s d é t e r m i n a n t , v o i r e i n d i s p e n s a b l e , d e l ' e n t o u r a g e d e s p e r s o n n e s 

t r è s d é p e n d a n t e s . On c o n s t a t e q u e l e s c o n d i t i o n s d e v i e m a t é r i e l l e s e t 

s o c i a l e s d e s f a m i l l e s n e f a v o r i s e n t g u è r e u n e p r i s e e n c h a r g e a c t i v e e t 

q u ' e l l e s s o n t s o u v e n t r é t i c e n t e s à l a p o u r s u i v r e . E l l e s t e n t e n t t o u t e -

f o i s d ' é l a r g i r l e p l u s p o s s i b l e l e n o m b r e d ' a i d a n t s . 

C e t t e r e c h e r c h e c o m p o r t e a u s s i u n e é t u d e c o m p a r a t i v e d e s c o û t s d e m a i n -

t i e n à d o m i c i l e e t d e v i e e n m i l i e u i n s t i t u t i o n n e l . I n c l u a n t t o u s l e s 

c o û t s e t b a s é e s u r u n a p p a r i e m e n t d e s n i v e a u x d e d é p e n d a n c e , l e s c h e r -

c h e u r s c o n s t a t e n t q u e l e s c o û t s s o n t t o u j o u r s I n f é r i e u r s à d o m i c i l e e t 

q u e l a d i f f é r e n c e s ' a c c r o î t à m e s u r e q u e l e n i v e a u d e d é p e n d a n c e a u g -

m e n t e . C e t é c a r t c r o i s s a n t s ' e x p l i q u e r a i t p a r l e f a i t q u e l e s t â c h e s d e 

n u r s i n g , d e s u r v e i l l a n c e e t d ' a c c o m p a g n e m e n t s o n t p r o f e s s i o n n a l i s é e s e n 

i n s t i t u t i o n a l o r s q u ' e l l e s l e s o n t b e a u c o u p m o i n s à d o m i c i l e c o m p t e t e n u , 

e n t r e a u t r e s , d u r ô l e i m p o r t a n t d e l ' e n t o u r a g e . L e s é c o n o m i e s r é a l i s é e s 

p a r l e m a i n t i e n à d o m i c i l e se s i t u e n t e n m o y e n n e à 30% d e s c o û t s d e l ' h é -

b e r g e m e n t . 

C e t t e même r e c h e r c h e i n c l u e u n e é t u d e q u a l i t a t i v e d u v é c u e t d e l a s a t i s -

f a c t i o n d e s p e r s o n n e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e e t d e l e u r s p r o c h e s . E l l e 

p e r m e t d ' o b s e r v e r q u e l a r e p r é s e n t a t i o n d u d o m i c i l e s e t r a d u i t e s s e n t i e l -

l e m e n t p a r l e s n o t i o n s d e t e r r i t o i r e p e r s o n n e l , d e s e n t i m e n t d ' i n d é p e n -

d a n c e , d ' i m a g e d e s o i s a u v e g a r d é e e t d e l i b e r t é d ' o r g a n i s a t i o n d e s a v i e . 

P a r a i l l e u r s , H o r o w i t z ( 77 ) n o t e q u e l e s r é s u l t a t s s o n t p l u t ô t c o n t r a -

d i c t o i r e s s u r l a q u e s t i o n d e 1 ' e f f i c a c i t é d e s s e r v i c e s f o r m e l s d a n s l a 

r é d u c t i o n d u f a r d e a u d e s a i d a n t s n a t u r e l s . L e s é t u d e s q u i u t i l i s e n t u n e 

a p p r o c h e q u a l i t a t i v e , b a s é e e s s e n t i e l l e m e n t s u r l ' a p p r é c i a t i o n d e s a i -

d a n t s , i n d i q u e n t p o u r l a p l u p a r t d e n o m b r e u x e f f e t s p o s i t i f s e n t e r m e s d e 

r é d u c t i o n d u f a r d e a u é m o t i f e t p h y s i q u e . P a r c o n t r e , d e s é t u d e s a d o p t a n t 

d e s m é t h o d e s q u a n t i t a t i v e s n ' a r r i v e n t p a s à é t a b l i r d e s r e l a t i o n s s i -
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g n i f i c a t i v e s e n t r e l ' u t i l i s a t i o n d e s e r v i c e s f o r m e l s e t l e n i v e a u d e 

s t r e s s o u l a p e r c e p t i o n d ' u n f a r d e a u . 

L e s p r i n c i p a l e s h y p o t h è s e s d ' e x p l i c a t i o n d e l ' a u t e u r s o n t à l ' e f f e t q u e 

l e s s e r v i c e s d o n n é s n e c o r r e s p o n d e n t p a s v r a i m e n t a u x t â c h e s p e r ç u e s 

comme l e s p l u s s t r e s s a n t e s p a r l e s a i d a n t s , q u e l e u r n i v e a u e s t i n s u f -

f i s a n t p a r r a p p o r t a u x b e s o i n s p a r t i c u l i e r s d e c e u x - c i o u e n c o r e q u ' i l s 

s o n t o f f e r t s a l o r s q u e l a s i t u a t i o n e s t d é j à t r o p d é t é r i o r é e . 

Ë Q _ _ r é s u a é , l e s é t u d e s d i s p o n i b l e s t e n d e n t à d é m o n t r e r q u e l e s s e r v i c e s à 

d o m i c i l e p e u v e n t f a v o r i s e r d e f a ç o n s i g n i f i c a t i v e l e m a i n t i e n à d o m i c i l e 

d a n s d e s c o n d i t i o n s a d é q u a t e s , e t c e à d e s c o û t s m o i n d r e s q u e c e u x d e 

l ' h é b e r g e m e n t i n s t i t u t i o n n e l . C e t t e e f f i c a c i t é e s t c e p e n d a n t c o n d i t i o n -

n e l l e à l a d i s p e n s a t i o n d e s e r v i c e s s u f f i s a m m e n t i n t e n s i f s p o u r a v o i r u n 

i m p a c t r é e l s u r l a s a t i s f a c t i o n d e s b e s o i n s e t o f f e r t s d e p r é f é r e n c e 

a v a n t l ' a p p a r i t i o n d ' u n e s i t u a t i o n d e c r i s e . 

4 . 2 . 4 . 2 L e s s e r v i c e s d e r é p i t e t d e d é p a n n a g e 

G r a n d m a i s o n e t G o s s e l i n ( 6 7 ) d é f i n i s s e n t l e s s e r v i c e s d e r é p i t comme 

" 1 ' e n s e m b l e d e s a c t i v i t é s o f f e r t e s a u x f a m i l l e s p r e n a n t e n c h a r g e d e s 

p e r s o n n e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e . I l s ' a g i t d ' u n r é s e a u d e s u p p o r t f o r m e l 

e t i n f o r m e l v i s a n t à d i m i n u e r l e s t r e s s e t l a f a t i g u e p h y s i q u e e t émo-

t i o n n e l l e q u e s u b i s s e n t l e s a i d a n t s n a t u r e l s e n l e s r e l e v a n t t e m p o r a i r e -

m e n t d a n s l e u r s f o n c t i o n s " . 

De m u l t i p l e s f o r m u l e s o n t é t é m i s e s s u r p i e d i c i e t a i l l e u r s , p a r t i c u l i è -

r e m e n t e n G r a n d e - B r e t a g n e , e n S c a n d i n a v i e e t a u x É t a t s - U n i s : s e r v i c e s à 

d o m i c i l e r é g u l i e r s , g a r d i e n n a g e à d o m i c i l e , s e r v i c e s d e n u i t p o u r p e r m e t -

t r e a u x a i d a n t s d e p e r s o n n e s a y a n t d e s c o m p o r t e m e n t s d é r a n g e a n t s d e s e 

r e p o s e r , r e s s o u r c e s d i v e r s i f i é e s d ' h é b e r g e m e n t t e m p o r a i r e , e t c . 
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A n o t e r q u e d a n s l a m a j o r i t é d e s c a s , c ' e s t p a r c e q u ' i l s s ' a d r e s s e n t à 

d e s p e r s o n n e s q u i d é p e n d e n t d e 1 ' i n v e s t i s s e m e n t i m p o r t a n t , s i n o n q u o t i -

d i e n , d ' u n p r o c h e e t n o n à c a u s e d e l e u r n a t u r e même q u e d e s s e r v i c e s 

s o n t q u a l i f i é s d e " s e r v i c e s d e r é p i t " . 

L e s i n t e r v e n a n t s s o c i a u x e t l e s c h e r c h e u r s s o u t i e n n e n t g é n é r a l e m e n t q u e 

d e t e l s s e r v i c e s p e u v e n t a t t é n u e r l e f a r d e a u d e s a i d a n t s e t même l e u r 

p e r m e t t r e d e p o u r s u i v r e l e u r r ô l e d ' a s s i s t a n c e a l o r s q u e s a n s e u x , i l s 

d e v r a i e n t e n v i s a g e r l e p l a c e m e n t d u p a r e n t o u d u c o n j o i n t ( 2 3 , 4 8 , 1 1 7 , 

1 2 8 , 1 4 0 , 1 5 0 , 1 7 8 , 1 8 9 ) . 

N o u s n o u s a t t a r d e r o n s d e f a ç o n u n p e u p l u s s p é c i f i q u e s u r l e s r é s u l t a t s 

d e p r o j e t s d e d é m o n s t r a t i o n o f f r a n t u n é v e n t a i l d e s e r v i c e s d e r é p i t e t 

s u r l e s p r o g r a m m e s d ' h é b e r g e m e n t d e r é p i t . 

N o t o n s i m m é d i a t e m e n t q u ' i l e s t r a r e m e n t p o s s i b l e d e m e s u r e r 1 ' i m p a c t d e 

c e r é p i t s u r l a q u a l i t é d e v i e d e s a i d a n t s e t s u r l a d é c i s i o n d e s ' o r i e n -

t e r v e r s l ' h é b e r g e m e n t p e r m a n e n t d e l a p e r s o n n e a i d é e . Comme d a n s l e c a s 

d e s s e r v i c e s g é n é r a u x d ' a i d e à d o m i c i l e , l e s é v a l u a t i o n s d e p r o g r a m m e s d e 

s e r v i c e s d e r é p i t r e p o s e n t g é n é r a l e m e n t s u r l e s a f f i r m a t i o n s d e s f a m i l l e s 

p a r t i c i p a n t e s p l u t ô t q u e s u r d e s m e s u r e s q u a n t i t a t i v e s . 

S t o n e ( 1 6 1 ) a f a i t l e p o i n t s u r d e n o m b r e u x p r o j e t s p i l o t e m i s s u r p i e d 

a u x É t a t s - U n i s e t e n t i r e l e s q u e l q u e s c o n c l u s i o n s s u i v a n t e s : 

De f a ç o n g é n é r a l e , l e s r é s u l t a t s d e c e s p r o j e t s p e r m e t t e n t d ' a f -

f i r m e r q u e l e s s e r v i c e s d e r é p i t d o i v e n t ê t r e d i v e r s i f i é s q u a n t à 

l e u r d u r é e e t q u a n t a u n i v e a u d e s o i n s ( d u s i m p l e s o u t i e n é m o t i f 

a u x s e r v i c e s d e n a t u r e p l u s m é d i c a l e ) . 

L e b é n é v o l a t n e p e u t ê t r e e f f i c a c e q u e p o u r c e r t a i n s t y p e s d e s e r -

v i c e s , ( p a r e x e m p l e , g a r d i e n n a g e d e c o u r t e d u r é e à d o m i c i l e ) e t 

s u r t o u t l o r s q u ' i l c o m p l è t e u n p r o g r a m m e d e r é p i t f o r m e l . 
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L e s e x p é r i e n c e s n e p e r m e t t e n t p a s d e c o n c l u r e à l ' o p p o r t u n i t é d e 

f a v o r i s e r l e d é v e l o p p e m e n t d ' u n r é s e a u d e s e r v i c e s d e r é p i t p a r a i -

l è l e , c ' e s t - à - d i r e c o m p o r t a n t s e s p r o p r e s p o l i t i q u e s , r é g l e m e n t a -

t i o n s e t s t a n d a r d s p l u t ô t q u e d ' o f f r i r d e t e l s s e r v i c e s à l ' i n t é -

r i e u r d e s p r o g r a m m e s g é n é r a u x . 

Une d i f f i c u l t é m a j e u r e r e n c o n t r é e d a n s l ' i m p l a n t a t i o n d e s p r o g r a m m e s 

d e r é p i t e s t d e s u s c i t e r l a p a r t i c i p a t i o n d e s a i d a n t s . Ces d e r n i e r s 

s e m b l e n t é p r o u v e r d e p r o f o n d e s r é s i s t a n c e s q u i n e s ' e x p r i m e n t p a s 

n é c e s s a i r e m e n t d e f a ç o n e x p l i c i t e . 

A u c u n d e s p r o j e t s a n a l y s é s n ' a p u d é m o n t r e r l ' e f f i c a c i t é d e s s e r -

v i c e s d e r é p i t p a r r a p p o r t à l e u r o b j e c t i f d ' é v i t e r o u d e r e t a r d e r 

1 ' i n s t i t u t i o n n a l i s a t i o n ; l e f a i t q u e l e s s e r v i c e s s o i e n t s o u v e n t 

o f f e r t s a u moment d ' u n e c r i s e o u l o r s q u e l a s i t u a t i o n a a t t e i n t u n 

p o i n t d e n o n - r e t o u r d o i t ê t r e e n v i s a g é comme f a c t e u r e x p l i c a t i f . 

P l u s r é c e m m e n t , M o n t g o m e r y ( 1 1 0 ) a é v a l u é l ' i m p a c t d ' u n p r o g r a m m e d e 

r é p i t q u i c o n s i s t a i t à m e t t r e à l a d i s p o s i t i o n d e s f a m i l l e s u n c r é d i t 

é q u i v a l a n t a u c o û t d e 14 j o u r s d e s e r v i c e s e n m i l i e u i n s t i t u t i o n n e l , l e u r 

p e r m e t t a n t d e 1 ' u t i l i s e r p o u r d e s s e r v i c e s d e g a r d i e n n a g e à d o m i c i l e , d e 

j o u r o u d e n u i t , d e s s e r v i c e s e n c e n t r e d e j o u r o u e n c e n t r e d ' a c c u e i l , 

s e l o n l e u r s b e s o i n s e t s e l o n l e s a g e n c e m e n t s q u i l e u r c o n v e n a i e n t . L e s 

f a m i l l e s p r e n a i e n t c o n n a i s s a n c e d e 1 ' e x i s t e n c e d u p r o g r a m m e s o i t p a r l e s 

a g e n c e s , s o i t p a r l e s m e d i a . E l l e s é t a i e n t a s s i g n é e s a u p r o g r a m m e o u à 

u n g r o u p e c o n t r ô l e . Des e n t r e v u e s f u r e n t r é a l i s é e s à t r o i s p é r i o d e s d i f -

f é r e n t e s p o u r c o n n a î t r e l e s m o d è l e s d ' u t i l i s a t i o n d e s s e r v i c e s e t l e u r 

i m p a c t s u r l e s p e r s o n n e s - s o u t i e n s . 

Même a p r è s u n e a d h é s i o n v o l o n t a i r e a u p r o g r a m m e , p r è s d ' u n t i e r s d e s 

f a m i l l e s n ' o n t u t i l i s é a u c u n d e s s e r v i c e s o f f e r t s g r a t u i t e m e n t . L e s 

a u t r e s n ' o n t u t i l i s é e n m o y e n n e q u e l e s d e u x - t i e r s d e s c r é d i t s m i s à l e u r 

d i s p o s i t i o n . 



Selon l'auteur, la difficulté d'atteindre les familles et les réticences 

de ces dernières à utiliser les services sont parmi les résultats les 

plus significatifs de la recherche. Les comportements des familles vont 

donc à 1'encontre de la croyance générale voulant que la mise en place de 

n o u v e a u x s e r v i c e s c r é e l a d e m a n d e . 

C o r r o b o r a n t l e s é t u d e s a n t é r i e u r e s , c e t t e r e c h e r c h e a é g a l e m e n t p e r m i s 

d ' o b s e r v e r u n e p r é f é r e n c e d e s f a m i l l e s p o u r d e s s e r v i c e s f r é q u e n t s , d e 

c o u r t e d u r é e e t à d o m i c i l e . De t e l s s e r v i c e s o f f r i r a i e n t n o n s e u l e m e n t 

p l u s d e t e m p s 1 i b r e m a i s c o m p o r t e r a i e n t m o i n s d ' i n c o n v e n i e n t s e n t e r m e s 

d e p r é p a r a t i f s p o u r l ' a i d a n t e t d ' a d a p t a t i o n d e l a p a r t , d e l a p e r s o n n e 

â g é e . 

M o n t g o m e r y o b s e r v e a u s s i q u e l e s c o n j o i n t s e t l e s e n f a n t s a d u l t e s c o n s -

t i t u e n t d e s s o u s - g r o u p e s t r è s d i f f é r e n t s p o u r l e s q u e l s l e s s e r v i c e s d e 

r é p i t n ' o n t p a s l e s mêmes e f f e t s . L e s c o n j o i n t s o f f r e n t g é n é r a l e m e n t 

d e s s e r v i c e s p l u s i n t e n s i f s e t r é s i s t e n t p l u s à l ' h é b e r g e m e n t q u e l e s 

e n f a n t s a d u l t e s . I l s r a p p o r t e n t p a r a i l l e u r s d e s n i v e a u x d e f a r d e a u 

é q u i v a l e n t s à c e u x q u e r a p p o r t e n t l e s e n f a n t s a d u l t e s p o u r u n e c h a r g e 

o b j e c t i v e m o i n d r e . L ' a u t e u r r é s u m e e n d i s a n t q u e l e s e n f a n t s a d u l t e s 

m e t t e n t s o u v e n t f i n à l e u r r ô l e d e p e r s o n n e - s o u t i e n a u momen t o ù l e s 

c o n j o i n t s c o m m e n c e n t à se p e r c e v o i r comme p e r s o n n e s - s o u t i e n s . O r l e s 

r é s u l t a t s t e n d e n t à d é m o n t r e r q u e l e s s e r v i c e s d e r é p i t p e u v e n t r e t a r d e r 

l ' h é b e r g e m e n t d e s p e r s o n n e s s o u t e n u e s p a r l e u r s e n f a n t s a d u l t e s m a i s n o n 

c e l u i d e s p e r s o n n e s s o u t e n u e s p a r u n c o n j o i n t . C h e z c e s d e r n i e r s , i l s 

a u r a i e n t p l u t ô t p o u r e f f e t d ' a t t é n u e r l a r é s i s t a n c e à 1 ' i n s t i t u t i o n n a l i -

s a t i o n . 

P o u r c e c h e r c h e u r , même s i l ' é t u d e n e p e u t d é m o n t r e r d ' a v a n t a g e s f i n a n -

c i e r s , l e s r é s u l t a t s i n d i q u e n t q u e l e s s e r v i c e s d e r é p i t a m è n e n t u n e 

m e i l l e u r e u t i l i s a t i o n d e s s e r v i c e s , à l a f o i s p o u r l e s c o n j o i n t s e t p o u r 

l e s e n f a n t s a d u l t e s , c e q u i p e u t e n t r a î n e r d e s b é n é f i c e s s u r l e p l a n h u -

m a i n . F a i t à n o t e r , l e s m o d è l e s d ' u t i l i s a t i o n s e m a i n t i e n n e n t e n c o r e 



a p r è s 20 m o i s , s i g n e q u ' i l ne s ' a g i t p a s s e u l e m e n t d ' e f f e t s à c o u r t t e r -

me . 

E n f i n , L a w t o n e t a l . ( 9 0 ) o n t é v a l u é u n p r o g r a m m e p i l o t e o f f r a n t d i v e r -

ses mesures de répit (centre de jour, l i t s de r é p i t en i n s t i t u t i o n , ser-

v i c e s d e g a r d i e n n a g e , e t c . ) d e s t i n é e s a u x a i d a n t s d e p e r s o n n e s a t t e i n t e s 

d e la m a l a d i e d ' A l z h e i m e r . S i l e s a i d a n t s s e m o n t r e n t s a t i s f a i t s d e s 

s e r v i c e s r e ç u s , 1 ' a n a l y s e de r é g r e s s i o n m u l t i p l e n e p e r m e t d ' o b s e r v e r 

a u c u n c h a n g e m e n t s i g n i f i c a t i f , n i s u r l e u r é t a t d e s a n t é p h y s i q u e e t 

m e n t a l e n i s u r l e u r s a t t i t u d e s e t c e , q u e l l e s q u e s o i e n t l ' i n t e n s i t é e t 

l a n a t u r e d e s s e r v i c e s o f f e r t s . L e s m o m e n t s d e r é p i t s o n t p a r a i l l e u r s 

u t i l i s é s d e f a ç o n s t r è s v a r i é e s . L e s c h e r c h e u r s se d e m a n d e n t s ' i l n e 

s ' a g i t p a s l à d ' u n e u t i l i t é v a l a b l e e n e l l e - m ê m e e t s i l ' o n d o i t n é c e s -

s a i r e m e n t e x i g e r d ' a u t r e s e f f e t s s u r l e b i e n - ê t r e d e s a i d a n t s o u d e s 

r é d u c t i o n s d e c o û t s p o u r e n j u s t i f i e r l ' e x i s t e n c e . 

En ce q u i a t r a i t a u x p r o g r a m m e s p l u s s p é c i f i q u e s d ' h é b e r g e m e n t d e r é p i t , 

l a r e v u e d e l i t t é r a t u r e d e G r a n d m a i s o n e t G o s s e l i n ( 6 7 ) n ' a p e r m i s d e 

r e p é r e r q u e d e u x r e c h e r c h e s é v a l u a t i v e s , s o i t c e l l e d e R o b e r t s o n e t a l . , 

( 1 3 6 ) e t c e l l e d e l a F o u n d a t i o n f o r L o n g T e r m C a r e d e New Y o r k ( 5 9 ) . 

Le p r o g r a m m e é v a l u é p a r R o b e r t s o n e t a l . v i s a i t à d i m i n u e r l a f a t i g u e 

p h y s i q u e e t é m o t i v e d e s a i d a n t s n a t u r e l s e n f a i s a n t a l t e r n e r d e s p é r i o d e s 

d e m a i n t i e n â d o m i c i l e e t d e s é p i s o d e s d ' h é b e r g e m e n t t e m p o r a i r e . L ' a n a -

l y s e d é m o n t r e q u e l e s p e r s o n n e s - s o u t i e n s m a n i f e s t e n t u n t a u x é l e v é d e 

s a t i s f a c t i o n e t q u e l e s p e r s o n n e s q u i e n b é n é f i c i e n t u t i l i s e n t e n m o y e n n e 

79 j o u r s d ' h é b e r g e m e n t a n n u e l l e m e n t a l o r s q u e l a m a j o r i t é d ' e n t r e e u x 

s e r a i e n t a u t r e m e n t h é b e r g é s d e f a ç o n p e r m a n e n t e . 

L a d e u x i è m e é v a l u a t i o n d é m o n t r e e l l e a u s s i u n e s a t i s f a c t i o n t r è s g r a n d e 

d e s a i d a n t s . On n o t e p a r a i l l e u r s q u e , d a n s l e m o i s q u i s u i t l ' u t i l i s a -

t i o n d u s e r v i c e d ' h é b e r g e m e n t r é p i t , 12 % d e s p e r s o n n e s â g é e s s o n t 

i n s t i t u t i o n n a l i s é e s . L e s c h e r c h e u r s e x p l i q u e n t c e t a u x p a r l e f a i t q u e 



- lib -

l e s e r v i c e e s t u t i l i s é comme u n e d e r n i è r e t e n t a t i v e p o u r p e r m e t t r e à l a 

f a m i l l e d e p o u r s u i v r e u n m a i n t i e n , o u e n c o r e q u e l ' u t i l i s a t i o n d u s e r v i c e 

f a i t t o m b e r l e s d e r n i è r e s r é t i c e n c e s q u ' o n t l e s f a m i 1 1 e s à 1 ' é g a r d d u 

p l a c e m e n t i n s t i t u t i o n n e l . L a p r o b a b i l i t é p l u s g r a n d e q u e l e s p e r s o n n e s 

â g é e s s o i e n t i n s t i t u t i o n n a l i s é e s a p r è s 1 ' u t i l i s a t i o n d e s s e r v i c e s s e m b l e 

l i é e a u f a i t d e v i v r e s e u l e t a u g r a n d â g e d e l ' a i d a n t . 

D a n s u n e a u t r e é v a l u a t i o n d ' u n p r o g r a m m e d ' h é b e r g e m e n t d e r é p i t , 

S c h a r l a c h e t F r e n z e l ( 1 4 0 ) n o t e n t q u e s i l e s d e u x - t i e r s d e s a i d a n t s t r o u -

v e n t p l u s f a c i l e d e c o n t i n u e r à s o u t e n i r l a p e r s o n n e â g é e , l e t i e r s s e u -

l e m e n t e s t i m e n t m o i n s p r o b a b l e l e p l a c e m e n t p e r m a n e n t d a n s 1 ' a n n é e q u i 

s u i t . Une p r o p o r t i o n é g a l e e s t i m e a u c o n t r a i r e q u e l e p l a c e m e n t e s t p l u s 

p r o b a b l e a y a n t é t é à même d e c o n s t a t e r q u e 1 ' i n s t i t u t i o n o f f r a i t d e b o n s 

s e r v i c e s . I l e s t u t i l e d e n o t e r q u e l e s e f f e t s d e c e s e r v i c e s u r l e s 

r e l a t i o n s a i d a n t s - a i d é s o n t é t é n é g a t i f s d a n s 38 % d e s c a s , l e s p e r s o n n e s 

a i d é e s s e s e n t a n t r e j e t é e s , a b a n d o n n é e s . C i n q u a n t e - s i x p o u r c e n t ( 5 6 %) 

d e s a i d a n t s o n t a u c o n t r a i r e c o n s t a t é u n e a m é l i o r a t i o n d e s r e l a t i o n s 

r e l i é e à u n e d i m i n u t i o n d e l e u r p r o p r e t e n s i o n é m o t i v e . 

A u Q u é b e c , B e a u l i e u ( 1 2 ) a e f f e c t u é u n s o n d a g e a u p r è s d e s q u e l q u e s u t i l i -

s a t e u r s d ' u n p r o g r a m m e d ' h é b e r g e m e n t t e m p o r a i r e d a n s t r o i s c e n t r e s d ' a c -

c u e i l d e l a r é g i o n d e M o n t r é a l . L e s c o m m e n t a i r e s r e c u e i l 1 i s s o u l è v e n t 

p l u s i e u r s q u e s t i o n s s u r l a v a l i d i t é d e 1 ' a p p r o c h e e n c e q u i c o n c e r n e l e s 

a i d a n t s d e p e r s o n n e s a t t e i n t e s d e d é m e n c e s é n i l e d e t y p e A l z h e i m e r . I l 

c o n f i r m e d e s é l é m e n t s d é j à s o u l e v é s à l ' e f f e t q u e l a r e l o c a l i s a t i o n e s t 

d i f f i c i l e à v i v r e p o u r c e s p e r s o n n e s à c a u s e d e l e u r é t a t q u i l e s r e n d 

v u l n é r a b l e s à l a m o i n d r e m o d i f i c a t i o n d e l e u r e n v i r o n n e m e n t . L e u r é t a t 

s ' e s t s o u v e n t e m p i r é p e n d a n t e t a p r è s l ' é p i s o d e d ' h é b e r g e m e n t . Q u a n t a u x 

a i d a n t s , i l s s e m b l e n t p l u s o u m o i n s s a t i s f a i t s d e c e s s e r v i c e s e t d e s 

r e l a t i o n s a v e c l e p e r s o n n e l . 

Une é v a l u a t i o n r é c e n t e ( 1 8 1 ) d ' u n p r o j e t p i l o t e d ' h é b e r g e m e n t t e m p o r a i r e 

d a n s l a r é g i o n d e M o n t r é a l , i n c l u a n t u n s u i v i d e c o h o r t e s a v e c g r o u p e -
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témoin, conclut que le programme n'a pas d'effets sur l'engorgement des 

salles d'urgences, qu'il contribue à éviter 1'hébergement de personnes 

qui peuvent être maintenues à domicile ou en ressource intermédiaire, 

qu' il n'a pas d'effets significatifs sur la mobilisation du milieu et 

qu'il s'agit d'un programme coûteux. 

E n r é s u m é , l a m a j o r i t é d e s i n t e r v e n a n t s e t d e s c h e r c h e u r s c o n c l u e n t q u e 

l e s s e r v i c e s d e r é p i t a t t é n u e n t l e f a r d e a u r e s s e n t i p a r l e s a i d a n t s . 

L e s s e r v i c e s f r é q u e n t s , d i v e r s i f i é s e t o f f e r t s à d o m i c i l e s e m b l e n t a v o i r 

l e u r p r é f é r e n c e . T o u t e f o i s , o n o b s e r v e d a n s p l u s i e u r s p r o j e t s d e s d i f -

f i c u l t é s à r e j o i n d r e l e s a i d a n t s e t d e s r é t i c e n c e s à u t i l i s e r l e s s e r -

v i c e s o f f e r t s . 

L e s r e c h e r c h e s s o n t m o i n s c o n c l u a n t e s s u r l a c a p a c i t é d e c e s s e r v i c e s d e 

r e t a r d e r o u d ' é v i t e r l ' h é b e r g e m e n t . L e s e f f e t s s e m b l e n t d i f f é r e n t s s e l o n 

q u ' i l s s ' a d r e s s e n t a u x c o n j o i n t s o u a u x e n f a n t s a d u l t e s . L ' e f f i c a c i t é d e 

l ' h é b e r g e m e n t t e m p o r a i r e u t i l i s é p o u r a c c o r d e r d u r é p i t à l ' a i d a n t n ' e s t 

p a s d é m o n t r é e ; l e s r é s u l t a t s d ' é v a l u a t i o n f o n t é t a t d ' u n c e r t a i n n o m b r e 

d e p r o b l è m e s , p a r t i c u l i è r e m e n t p o u r l e s p e r s o n n e s s o u f f r a n t d e d é m e n c e 

s é n i l e d e t y p e A l z h e i m e r . 

E n f i n , l a p e r t i n e n c e d e d é v e l o p p e r d e s s e r v i c e s d e r é p i t p a r l e b i a i s d e 

p r o g r a m m e s p a r a l l è l e s à c e u x d e s s e r v i c e s g é n é r a u x d e m a i n t i e n à d o m i c i l e 

n ' e s t p a s n o n p l u s d é m o n t r é e p a r l e s r é s u l t a t s d e l a r e c h e r c h e . 

4.2.4.3 L'allocation financière directe 

Nous assi stons depuis quelques années à 1'expansion de la formule d ' al -

location financière versee directement aux personnes ayant des 1 imita-

tions fonctionnelles afin qu'elles achètent et gèrent elles-mêmes les 

services requis. Cette formule s ' est développée dans un certain nombre 

de pays selon des modalités d'application très diverses. Elle s'inspire 

largement des principes fondamentaux du mouvement de vie autonome, une 
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f o r c e i m p o r t a n t e depuis une v i n g t a i n e d'années en particulier aux États-

U n i s , a u C a n a d a e t d a n s l e s p a y s s c a n d i n a v e s . 

En G r a n d e - B r e t a g n e , d e s p r e s t a t i o n s e n a r g e n t s o n t v e r s é e s a u x g e n s q u i 

p r e n n e n t s o i n d ' u n e p e r s o n n e â g é e s o u s f o r m e d e s u p p l é m e n t a u x p r e s t a -

t i o n s p o u r m a l a d i e e t c h ô m a g e e t s o u s f o r m e d ' a l l o c a t i o n s d e s t i n é e s à u n 

t i e r s l o r s q u ' u n e s u r v e i l l a n c e s o u t e n u e e s t r e q u i s e p e n d a n t p l u s d e s i x 

m o i s ( 4 5 ) . 

En N o r v è g e , c e r t a i n e s m u n i c i p a l i t é s p a i e n t à 1 ' a i d a n t p r i n c i p a l l e même 

s a l a i r e q u e c e l u i q u i e s t v e r s é à u n e a s s i s t a n t e à d o m i c i l e ; d a n s c e 

p a y s , p l u s d e 29 % d e s a s s i s t a n t e s à d o m i c i l e s o n t d e s p e r s o n n e s q u i 

p r e n n e n t s o i n d ' u n membre d e l e u r f a m i l l e , a v e c o u s a n s c o - h a b i t a t i o n . 

C e t t e f o r m u l e u t i l i s é e é g a l e m e n t e n S u è d e y a t o u t e f o i s c o n n u u n i m p o r -

t a n t r e c u l , l a p r o p o r t i o n d ' a i d a n t s f a m i l i a u x p a s s a n t d e 24% à 10% e n t r e 

1 9 7 0 e t 1 9 8 4 e t l a p r o p o r t i o n d e s c l i e n t s d e s s e r v i s p a s s a n t d e 9% à 2%. 

L a c o m p e n s a t i o n f i n a n c i è r e y e s t p l u t ô t d e n a t u r e s y m b o l i q u e m a i s l ' a c c è s 

à d ' a u t r e s s e r v i c e s r e s t e o u v e r t ( 1 6 5 ) . 

Une e n q u ê t e d e L i n k s e t a l . , ( 9 5 ) s u r l e s p o l i t i q u e s d e s é t a t s a m é r i -

c a i n s c o n c e r n a n t l a r é m u n é r a t i o n d e s f a m i l l e s p r e n a n t l a c h a r g e d ' u n 

p r o c h e e n p e r t e d ' a u t o n o m i e é t a b l i t q u e 70 % d e s é t a t s p e r m e t t e n t c e 

t y p e d e s o u t i e n . I l e x i s t e d i v e r s e s r é g l e m e n t a t i o n s p o u r e n l i m i t e r 

l ' a m p l e u r e t l e s r i s q u e s d ' a b u s . 

A u Q u é b e c , p l u s i e u r s o r g a n i s m e s o n t a d o p t é c e t t e f o r m u l e o u l ' u t i l i s e e n 

p a r t i e . L a C o m m i s s i o n d e l a s a n t é e t d e l a s é c u r i t é a u t r a v a i l e t l a 

R é g i e d e 1 ' a s s u r a n c e - a u t o m o b i l e d u Q u é b e c , p a r l e b i a i s d e l e u r s p r o g r a m -

mes d e r é a d a p t a t i o n e t d ' i n t é g r a t i o n s o c i a l e , o n t é t é d e s p r é c u r s e u r s e n 

l a m a t i è r e . Ces o r g a n i s m e s a c c o r d e n t d e s a l l o c a t i o n s a u x p e r s o n n e s q u i , 

a p r è s é v a l u a t i o n , o n t b e s o i n d ' a i d e d e f a ç o n r é g u l i è r e . Dès s a c r é a t i o n , 

l ' O f f i c e d e s p e r s o n n e s h a n d i c a p é e s d u Q u é b e c a p r i s l a même d i r e c t i o n 

d a n s l e c a d r e d e l a r é a l i s a t i o n d e s p l a n s d e s e r v i c e s i n d i v i d u e l s . 
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S e l o n u n e é t u d e r é c e n t e ( 7 0 ) , 65 % d e s C . L . S . C . o n t r e c o u r s p a r t i e l l e m e n t 

à c e t t e f o r m u l e . A même d e s c r é d i t s a c c o r d é s à c e t t e f i n p a r l e M i n i s -

t è r e d e p u i s 1 9 8 4 , l e s C . R . S . S . S . d o n n e n t a u s s i d e t e l l e s a l l o c a t i o n s p a r 

l e b i a i s d e s " f o n d s r é g i o n a u x p o u r l e s p e r s o n n e s l o u r d e m e n t h a n d i c a p é e s " . 

E n f i n , la f o r m u l e e s t u t i l i s é e d a n s l e c a d r e d u p r o g r a m m e d e s e r v i c e s 

i n t e n s i f s d e m a i n t i e n à d o m i c i l e ( S . I . M . A . D . ) d é v e l o p p é à t i t r e d e m e s u r e 

d e d é s e n g o r g e m e n t d e s s a l l e s d ' u r g e n c e s . En 1 9 8 8 - 1 9 8 9 , l ' O . P . H . Q . , l e s 

C . L . S . C . e t l e s C . R . S . S . S . o n t d é p e n s é g l o b a l e m e n t p r è s d e 14 0 0 0 0 0 0 $ 

p o u r l e f i n a n c e m e n t p e r s o n n a l i s é d e s s e r v i c e s d ' a i d e à d o m i c i l e à u n p e u 

p l u s d e 8 0 0 0 p e r s o n n e s . Dans s o n d o c u m e n t d ' o r i e n t a t i o n s ( 1 0 5 ) , l e m i -

n i s t è r e de l a S a n t é e t d e s S e r v i c e s s o c i a u x i n d i q u e d ' a i l l e u r s s o n i n t e n -

t i o n de p o u r s u i v r e l ' a n a l y s e de l a f o r m u l e d ' a l l o c a t i o n d i r e c t e e n c o n -

c e r t a t i o n a v e c l e s a u t r e s m i n i s t è r e s i m p l i q u é s . 

Le d é v e l o p p e m e n t de c e t t e p r a t i q u e p e u t a u s s i ê t r e e n v i s a g é d a n s l e c a d r e 

d ' u n r é g i m e u n i v e r s e l d ' a s s u r a n c e - i n c a p a c i t é . P l u s i e u r s t r a v a u x o n t é t é 

r é a l i s é s a u c o u r s d e s d e r n i è r e s a n n é e s s u r l a p o s s i b i l i t é d ' i n s t a u r e r u n 

t e l r é g i m e q u i , a p r è s é v a l u a t i o n r i g o u r e u s e d e s b e s o i n s , i n d e m n i s e r a i t 

l e s p e r s o n n e s p o u r l e s d é p e n s e s o c c a s i o n n é e s p a r l e s 1 i m i t a t i o n s f o n c -

t i o n n e l l e s e t c e , i n d é p e n d a m m e n t de l ' â g e , de l a c a u s e d e s l i m i t a t i o n s o u 

d u r é g i m e de c o u v e r t u r e . 

D e s g r o u p e s de t r a v a i l f é d é r a u x e t p r o v i n c i a u x se s o n t p e n c h é s s u r c e t t e 

q u e s t i o n de 1983 à 1 9 8 6 ( 6 6 , 69 ) . Dans u n d o c u m e n t t h é m a t i q u e p r é p a r é 

p o u r la C o m m i s s i o n R o c h o n , F o u g e y r o l l a s ( 5 8 ) t r a c e l e s g r a n d e s l i g n e s 

d ' u n t e l s y s t è m e e t p r o p o s e e n t r e a u t r e s l a s é p a r a t i o n c o m p l è t e d u f i n a n -

c e m e n t d e s s e r v i c e s de l e u r d i s p e n s a t i o n . En F r a n c e , l a m i n i s t è r e d e l a 

S o l i d a r i t é , de l a S a n t é e t de l a P r o t e c t i o n s o c i a l e e t d ' a u t r e s m i n i s -

t è r e s c o n c e r n é s é t u d i e r a i e n t p r é s e n t e m e n t l ' h y p o t h è s e d e l a c r é a t i o n 

d ' u n f o n d s n a t i o n a l de d é p e n d a n c e ( 8 ) . 

L e s a n a l y s e s s y s t é m a t i q u e s de c e s d i v e r s p r o g r a m m e s d e m e u r e n t e n c o r e p 

n o m b r e u s e s . E x a m i n a n t l e p r o g r a m m e de l a V i r g i n i e , A r l i n g e t M c A u l 
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( 5 ) c o n s t a t e n t q u e l e s u c c è s d ' u n e t e l l e m e s u r e d é p e n d de l a v o l o n t é d e s 

f a m i l l e s d ' a s s u m e r l a r e s p o n s a b i l i t é de l a p r i s e e n c h a r g e e t d e l ' i m p o r -

t a n c e d e s c o n s i d é r a t i o n s f i n a n c i è r e s d a n s l a d é c i s i o n . 

B u r w e l l ( 28 ) a p a s s é e n r e v u e 13 p r o g r a m m e s r e p é r é s p a r u n e r e v u e d e 

l i t t é r a t u r e . Ces p r o g r a m m e s v a r i e n t p a r l e u r t a i l l e , l e u r s o u r c e d e 

f i n a n c e m e n t e t l e s l i e n s q u ' i l s o n t a v e c d ' a u t r e s p r o g r a m m e s d e s o u t i e n . 

C e t a u t e u r s o u l è v e p l u s i e u r s q u e s t i o n s p o r t a n t e n t r e a u t r e s s u r l e s d i -

v e r s e s f o r m e s d ' a b u s p o s s i b l e s , p s y c h o l o g i q u e s o u a u t r e s , s u r l e r i s q u e 

q u e d e s f a m i l l e s n ' o f f r e n t p a s l e s s e r v i c e s p o u r l e s q u e l s e l l e s s o n t 

r é m u n é r é e s , s u r l e s c r i t è r e s d e c h o i x d e s p o p u l a t i o n s - c i b l e s , s u r 1 ' ac -

c r o i s s e m e n t p o t e n t i e l d e l a d e m a n d e e t s u r l ' e f f i c i e n c e d e l a m e s u r e . 

L ' e n q u ê t e d e L i n k s e t a l . , ( 9 5 ) a j o u t e q u e l q u e s d i m e n s i o n s i m p o r t a n t e s 

s u r l e s p e r c e p t i o n s d e s r e s p o n s a b l e s d e c e s p r o g r a m m e s . D a n s l e s é t a t s 

q u i l e p e r m e t t e n t , l a r é m u n é r a t i o n d ' u n membre d e l a f a m i l l e e s t l i m i t é e 

a u x s i t u a t i o n s o ù l e s p e r s o n n e s â g é e s s o n t à f o r t r i s q u e d ' i n s t i t u t i o n -

n a l i s a t i o n . Dans c e r t a i n s é t a t s , c ' e s t l e c l l e n t q u i a 1 ' e n t i è r e r e s p o n -

s a b i l i t é d u c h o i x d e l a p e r s o n n e q u ' i l v e u t r é m u n é r e r a l o r s q u e d a n s 

d ' a u t r e s , l ' a g e n c e c o n s e r v e l ' e n t i è r e r e s p o n s a b i l i t é d e s s e r v i c e s , y 

c o m p r i s l a p r o t e c t i o n d e s p e r s o n n e s . L e s c r i t è r e s d ' a d m i s s i b i l i t é d e s 

p e r s o n n e s - s o u t i e n s s o n t n o m b r e u x e t c o m p l e x e s . 

L ' a d m i s s i b i l i t é d e s c o n j o i n t s d e m e u r e u n e q u e s t i o n à d é b a t t r e . La p l u -

p a r t d e s r e s p o n s a b l e s d e p r o g r a m m e s r e c o n n a i s s e n t q u ' i l y a u n p r o b l è m e 

d ' é q u i t é l o r s q u e q u e l ' o n a c c e p t e d e r é m u n é r e r d u p e r s o n n e l é t r a n g e r m a i s 

q u ' o n e x c l u t l e s m e m b r e s d e l a f a m i l l e . 

L i t w a k ( 9 6 ) a n a l y s e a u s s i c e t t e m e s u r e , e n s o u l i g n e l e s e m b û c h e s e t p r o -

p o s e d e s m o y e n s d e l e s c o n t r e r . S e l o n l u i , i l y a r i s q u e d e b r i s e r l e 

f o n c t i o n n e m e n t i n t e r n e d e s u n i t é s f a m i l i a l e s e t d ' i m p o s e r u n e o b l i g a t i o n 

t r o p g r a n d e s u r l e s a i d a n t s , p a r t i c u l i è r e m e n t s i c e t t e a i d e e n t r a î n e u n e 

v i e commune a v e c q u e l q u ' u n q u i n ' e s t p a s u n c o n j o i n t . I l v o i t a u s s i d e s 
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e r -

a 

a 

r i s q u e s d ' e x p l o i t a t i o n e t d ' a b u s l o r s q u e d e s é t r a n g e r s s o n t e n g a g é s . I l 

c o n s i d è r e c e p e n d a n t q u e l a f o r m u l e p e u t ê t r e t r è s i n t é r e s s a n t e d a n s c 

t a i n e s c i r c o n s t a n c e s . I l r e c o m m a n d e p a r e x e m p l e q u e 1 ' o n f a v o r i s e 1 

r é m u n é r a t i o n de p e r s o n n e s q u i o n t u n e n g a g e m e n t à l o n g t e r m e a u p r è s d e 1 

p e r s o n n e q u i a b e s o i n d ' a i d e e t d e p e r m e t t r e c e t t e m e s u r e s u r t o u t l o r s q u e 

l e s p e r s o n n e s o n t 1 ' a u t o n o m i e n é c e s s a i r e p o u r a s s u r e r l e c o n t r ô l e d e s 

s e r v i c e s o u u n p r o c h e a p t e à a s s u m e r c e t t e f o n c t i o n . I l c o n s i d è r e q u e l e 

n i v e a u o p t i m u m d e r é m u n é r a t i o n d e s p r o c h e s d e v r a i t ê t r e c e l u i o ù i l e s t 

i n s u f f i s a n t p o u r r e n d r e l ' a i d a n t d é p e n d a n t f i n a n c i è r e m e n t d e l a p e r s o n n e 

a i d é e m a i s a s s e z i m p o r t a n t p o u r d i m i n u e r d e f a ç o n c o n s i d é r a b l e l e f a r d e a u 

d e l ' a i d e . 

L e s e m a n n e t Chaume ( 9 2 ) i n v i t e n t é g a l e m e n t à l a r é f l e x i o n s u r l ' h y p o -

t h è s e d e l ' o c t r o i d ' u n r e v e n u s o c i a l a u x p e r s o n n e s - s o u t i e n s a u t i t r e d e 

l a r e c o n n a i s s a n c e d e l e u r c o n t r i b u t i o n . I l s se d e m a n d e n t s i u n t e l o c -

t r o i n e c o r r e s p o n d r a i t p a s à i n s c r i r e a u m o i n s p a r t i e l l e m e n t l e s p r a -

t i q u e s d e m a i n t i e n à d o m i c i l e d a n s d e s r a p p o r t s m a r c h a n d s . Ne v i e n d r a i t -

i l p a s c o u r t - c i r c u i t e r l ' é l a n même d e l ' é c o n o m i e f a m i l i a l e a l o r s q u e 

l ' i n t e n t i o n i n i t i a l e e s t a u c o n t r a i r e d e l a c o n s o l i d e r ? 

Dans u n e p e r s p e c t i v e f é m i n i s t e e t t o u t e n a d m e t t a n t q u ' i l s o i t d i f f i c i l e 

d e r e f u s e r u n e a l l o c a t i o n a u x c o n j o i n t e s , d e s a u t e u r s ( 2 , 5 4 ) s e d e m a n -

d e n t s i l a g é n é r a l i s a t i o n d ' u n e t e l l e m e s u r e n ' a u r a i t p a s p o u r e f f e t d e 

c o n f i r m e r l e s f emmes d a n s d e s r ô l e s d o m e s t i q u e s o u même r e n f o r c e r l e u r 

r e s p o n s a b i l i t é . 

Un b i l a n d e 1 ' e x p é r i e n c e q u é b é c o i s e r é a l i s é e n 1 9 8 8 d a n s l e c a d r e d ' u n 

g r o u p e d e t r a v a i l f é d é r a l d é g a g e u n c e r t a i n n o m b r e d ' a v a n t a g e s e t d ' i n -

c o n v é n i e n t s r e n c o n t r é s d a n s 1 ' a p p l i c a t i o n d e l a f o r m u l e d e f i n a n c e m e n t 

p e r s o n n a l i s é ( 1 7 ) . 
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L e s a v a n t a g e s : 

L a p e r s o n n e a y a n t b e s o i n d e s e r v i c e s , o u u n p r o c h e , e s t r e s p o n s a b l e 

d e l a p l a n i f i c a t i o n , d e l ' o r g a n i s a t i o n , d u c o n t r ô l e d e s s e r v i c e s 

q u ' e l l e r e ç o i t , c e q u i f a v o r i s e c o n c r è t e m e n t l ' a u t o n o m i e . L a p e r -

s o n n e a c q u i e r t u n s t a t u t d e c l i e n t a u l i e u d ' u n s t a t u t d e b é n é f i -

c i a i r e . 

E l l e p e r m e t , j u s q u ' à u n c e r t a i n p o i n t , u n c h o i x m u t u e l d e s p e r s o n n e s 

q u i r e ç o i v e n t l e s s e r v i c e s e t d e s p e r s o n n e s q u i l e s d o n n e n t , é v i t a n t 

b e a u c o u p d e p r o b l è m e s d e r e l a t i o n s , p a r t i c u l i è r e m e n t d a n s l e c a s d e 

s e r v i c e s a u s s i p e r s o n n e l s . 

L a p e r s o n n e q u i u t i l i s e l e s s e r v i c e s e n c o n t r ô l e e l l e - m ê m e l a q u a -

l i t é e t p e u t e n t o u t t e m p s m e t t r e f i n à l ' e n g a g e m e n t d ' u n e p e r s o n n e 

q u i n e r é p o n d p a s à s e s a t t e n t e s . 

C e t t e m e s u r e p e r m e t u n e p l u s g r a n d e f l e x i b i l i t é d a n s l ' h o r a i r e e t 

u n e p l u s g r a n d e m o b i l i t é d a n s l ' e s p a c e . 

E l l e p e r m e t d e r e c o n n a î t r e l a c o n t r i b u t i o n d e s p r o c h e s t e l s l e s 

c o n j o i n t s , l e s p a r e n t s , l e s a m i s d e l a p e r s o n n e a y a n t d e s 1 i m i t a -

t i o n s f o n c t i o n n e l l e s . 

E l l e e n t r a î n e d e s é c o n o m i e s f i n a n c i è r e s i m p o r t a n t e s p o u r 1 ' É t a t e n 

r a i s o n d e s t a u x h o r a i r e s m o i n s é l e v é s e t d e s c o û t s a d m i n i s t r a t i f s 

m o i n d r e s . 

L e s p r o b l è m e s o u i n c o n v é n i e n t s : 

L a f o r m u l e d e f i n a n c e m e n t p e r s o n n a l i s é r i s q u e d ' a s s u r e r m o i n s d e 

s é c u r i t é e t d e s t a b i l i t é à l ' u s a g e r q u i d o i t f a i r e f a c e a u x i m p r é v u s 

e t a u x r i s q u e s i n h é r e n t s à l ' o r g a n i s a t i o n d e s e r v i c e s . 
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Deuxième inconvénient décou lan t du premier, l a fo rmu le ne c o n v i e n t 

p a s a t o u s . L ' a d m i n i s t r a t i o n e t l e c o n t r ô l e d e s s e r v i c e s e x i g e n t 

u n e a u t o n o m i e p s y c h o - s o c i a l e , u n e h a b i l e t é e t u n c e r t a i n s e n s d e 

1 ' o r g a n i s a t i o n q u e t o u s n ' o n t p a s . O n p e u t p a r f o i s p a l l i e r c e t t e 

d i f f i c u l t é p a r u n e i n i t i a t i o n o u e n c o r e p a r l e s u p p o r t d e s p r o c h e s , 

d ' u n p r o f e s s i o n n e l o u de g r o u p e s c o m m u n a u t a i r e s . 

L e s t a r i f s h o r a i r e s r e l a t i v e m e n t p e u é l e v é s a c c o r d é s a c t u e l l e m e n t 

f a v o r i s e n t d e s e m p l o i s p r é c a i r e s e n t r a î n a n t u n e i n s t a b i l i t é d u p e r -

s o n n e l . I l y a l à une c e r t a i n e f o r m e d ' i n j u s t i c e p a r r a p p o r t à l a 

r é m u n é r a t i o n d e s e m p l o y é s d u r é s e a u p u b l i c . 

E n f i n , l a L o i s u r l e s s e r v i c e s de s a n t é e t l e s s e r v i c e s s o c i a u x 

d e v r a i t ê t r e m o d i f i é e p o u r l é g a l i s e r c e t t e p r a t i q u e p a r l e s é t a b l i s -

s e m e n t s d u r é s e a u de l a s a n t é e t d e s s e r v i c e s s o c i a u x . L ' a p p l i c a -

t i o n de c e t t e f o r m u l e r i s q u e a u s s i d ' e n t r a î n e r d e s p r o b l è m e s d ' h a r -

m o n i s a t i o n a v e c d ' a u t r e s l o i s e t r è g l e m e n t s ( L o i de l ' i m p ô t s u r l e 

r e v e n u , L o i s u r l a s a n t é e t l a s é c u r i t é d u t r a v a i l , L o i s u r l ' a s -

s u r a n c e c h ô m a g e , L o i s u r l e s c o n d i t i o n s m i n i m a l e s de t r a v a i l , e t c . ) . 

C e t t e é t u d e c o n c l u t que l e f i n a n c e m e n t p e r s o n n a l i s é d e s s e r v i c e s o f f r e 

d e s p e r s p e c t i v e s f o r t i n t é r e s s a n t e s m a i s q u ' i l n ' e s t p a s u n e p a n a c é e . 

Une t e l l e m e s u r e d e v r a i t c o n s t i t u e r u n c h o i x a d d i t i o n n e l , a c c e s s i b l e a u x 

p e r s o n n e s qui p e u v e n t e t qui v e u l e n t 1 ' u t i l i s e r . E l l e ne d e v r a i t e n 

a u c u n c a s c o n s t i t u e r u n e f a ç o n i n d i r e c t e p o u r l e r é s e a u p u b l i c d e s e 

d é s i n t é r e s s e r de l a q u a i i t é d e s s e r v i c e s e t d u s u i v i d e l a c l i e n t è l e . 

Des é t u d e s p l u s a p p r o f o n d i e s s o n t n é c e s s a i r e s s u r l e s i m p a c t s de c e t t e 

o p t i o n t o u t comme c e u x d e s a u t r e s f o r m u l e s d ' a i d e f i n a n c i è r e . 

£ a _ j £ é s u ® g , o n o b s e r v e u n d é v e l o p p e m e n t d e l a f o r m u l e d e l ' a l l o c a t i o n 

d i r e c t e a u Q u é b e c c o m e d a n s p l u s i e u r s a u t r e s p a y s . L e s m o d a l i t é s d ' a p -

p l i c a t i o n s o n t d i v e r s i f i é e s . N o u s n ' a v o n s p u r e p é r e r d e r e c h e r c h e s a p -

p r o f o n d i e s s u r l e s i m p l i c a t i o n s e t l ' i m p a c t d ' u n e t e l l e m e s u r e . G l o b a l e -
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m e n t , l e s é t u d e s d i s p o n i b l e s f o n t r e s s o r t i r d e s a s p e c t s p o u v a n t ê t r e 

c o n s i d é r é s c o r n e d e s a v a n t a g e s ( f a v o r i s e l ' a u t o n o m i e d e l a p e r s o n n e q u i a 

b e s o i n d ' a i d e » a s s u r e p l u s d e f l e x i b i l i t é d a n s l e s h o r a i r e s , p e r m e t l a 

r e c o n n a i s s a n c e c o n c r è t e d e l a c o n t r i b u t i o n d e s p r o c h e s , p e r m e t d e s é c o n o -

m i e s p o u r l ' E t a t , e t c . ) e t a u s s i d e s i n c o n v é n i e n t s o u d a n g e r s p o s s i b l e s 

( p r o b l è m e s d e g e s t i o n p o u r d e s p e r s o n n e s q u i o n t b e s o i n d ' a i d e , r i s q u e s 

d ' a b u s , m o d i f i c a t i o n s d e s d y n a m i q u e s f a m i l i a l e s , p r é c a r i s a t i o n d e s e m -

p l o i s , e t c . ) 

4 . 2 . 5 I n f o r m e r , f o r m e r e t s u p p o r t e r 

S i l a c o m p e n s a t i o n d e s 1 i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s p a r 1 ' e n t o u r a g e r e p r é -

s e n t e u n e p a r t i m p o r t a n t e d u f a r d e a u s u p p o r t é p a r l e s a i d a n t s n a t u r e l s , 

l e s t r e s s e t l a s o u f f r a n c e m o r a l e q u i a c c o m p a g n e n t t r è s s o u v e n t l ' a p p a r i -

t i o n e t 1 ' a c c r o i s s e m e n t d e l a d é p e n d a n c e s o n t a u s s i d e s é l é m e n t s t r è s 

i m p o r t a n t s . C ' e s t p a r t i c u l i è r e m e n t v r a i d e s d é f i c i e n c e s d e n a t u r e m e n -

t a l e , c o g n i t i v e e t i n t e l l e c t u e l l e comme l a d é m e n c e d e t y p e A l z h e i m e r . 

L e s c h a n g e m e n t s d e p e r s o n n a l i t é e t d e c o m p o r t e m e n t s q u i l e s a c c o m p a g n e n t 

s o n t t r è s d i f f i c i l e s à c o m p r e n d r e , à a c c e p t e r e t à g é r e r p a r l e s p r o c h e s . 

D i v e r s e s a p p r o c h e s , i n d i v i d u e l l e s o u d e g r o u p e , p r o f e s s i o n n e l l e s o u n o n , 

e x i s t e n t d a n s l e b u t d e r e n f o r c e r l e s c a p a c i t é s d e s a i d a n t s à f a i r e f a c e 

à l a s i t u a t i o n e n l e u r a s s u r a n t i n f o r m a t i o n , f o r m a t i o n , s o u t i e n t h é r a p e u -

t i q u e o u m o r a l . 

R a p p e l a n t q u e l a l o u r d e u r d u f a r d e a u e s t r e l i é e n o n s e u l e m e n t à l a g r a -

v i t é d e l a d é p e n d a n c e d e l a p e r s o n n e a i d é e , m a i s é g a l e m e n t à l a p e r s o n -

n a l i t é , a u v é c u e t a u x c a p a c i t é s d u s o i g n a n t d e f a i r e f a c e a u s t r e s s e n 

g é n é r a l , G e n d r o n e t P o i t r a s ( 6 2 ) e s t i m e n t même q u e : " D a n s c e c o n t e x t e , 

u n e i n t e r v e n t i o n c l i n i q u e c e n t r é e s u r l e s b e s o i n s d u p e r s o n n e l s o i g n a n t , 

e t v i s a n t 1 ' a p p r e n t i s s a g e d ' h a b i l e t é s c o g n i t i v e s c o m p o r t e m e n t a l e s p o u r 

m i e u x g é r e r l e s t r e s s a s s o c i é à s o n r ô l e , s ' a v è r e u n p r é r e q u i s i n d i s p e n -

s a b l e o u u n c o m p l é m e n t a u x a u t r e s s e r v i c e s d e s u p p o r t p l u t ô t a x é s s u r l e s 
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p r o b l è m e s p r a t i q u e s " ( p . 1 7 7 ) . L e s a u t e u r s p a s s e n t d ' a i l l e u r s e n r e v u e 

c e s d i v e r s e s a p p r o c h e s t h é r a p e u t i q u e s . 

S e l o n E a g l e s e t a l . ( 5 0 ) , l ' i n t e r v e n t i o n c l i n i q u e c o n s t i t u e u n e m e s u r e d e 

p r é v e n t i o n d e s p s y c h o - p a t h o l o g i e s c h e z l e s p e r s o n n e s - s o u t i e n s m a n i f e s -

t a n t d e s s i g n e s d e s u r m e n a g e e t u n e m e s u r e t h é r a p e u t i q u e p o u r p e r s o n n e s 

é p r o u v a n t d e s p r o b l è m e s d e d é p r e s s i o n e t d ' a n x i é t é , s i t u a t i o n f r é q u e n t e 

c h e z c e t t e p o p u l a t i o n . 

G e n d r o n ( 6 3 ) a f a i t l ' é v a l u a t i o n d ' u n p r o g r a m m e d ' e n t r a î n e m e n t p o u r l e s 

a i d a n t s d e p e r s o n n e s a t t e i n t e s d e l a m a l a d i e d ' A l z h e i m e r . C e t t e r e c h e r -

c h e i n d i q u e u n e a m é l i o r a t i o n p a r r a p p o r t à l ' a f f i r m a t i o n d e s o i , à l a 

c a p a c i t é d e r é s o u d r e l e s p r o b l è m e s d e même q u ' u n e r é d u c t i o n d u s t r e s s e t 

u n e a u g m e n t a t i o n d u n i v e a u d e t o l é r a n c e à l a t â c h e . 

D ' a u t r e p a r t , l e s g r o u p e s d e s u p p o r t e t d ' e n t r a i d e o n t p r o l i f é r é a u c o u r s 

d e s d e r n i è r e s a n n é e s c o n s t i t u a n t u n e a u t r e f o r m e d e r é p o n s e a u x b e s o i n s 

d e s a i d a n t s , p a r t i c u l i è r e m e n t d e c e u x q u i o n t l a c h a r g e d ' u n e p e r s o n n e 

a t t e i n t e d e d é m e n c e s é n i l e d e t y p e A l z h e i m e r . L e s p a r t i c i p a n t s à c e s 

g r o u p e s p e u v e n t y t r o u v e r d e s i n f o r m a t i o n s s u r l a m a l a d i e e t s o n é v o l u -

t i o n , u n p a r t a g e d e m o y e n s p r a t i q u e s d e f a i r e f a c e è d e s s i t u a t i o n s q u o -

t i d i e n n e s e t d e s é c h a n g e s a v e c d e s p e r s o n n e s v i v a n t u n e e x p é r i e n c e s i m i -

l a i r e . 

L e s é t u d e s é v a l u a t i v e s s u r l ' e f f i c a c i t é d e c e s g r o u p e s d e s u p p o r t s o n t 

r a r e s e t l e p l u s s o u v e n t d e t y p e a n e c d o t i q u e , c e q u e c o n f i r m e u n e t o u t e 

r é c e n t e r e v u e d e l a l i t t é r a t u r e ( 1 7 0 ) q u i a p e r m i s d e r e p é r e r 29 é t u d e s 

e n t r e 1 9 6 9 e t 1 9 8 7 . Dans l a t r è s g r a n d e m a j o r i t é d e c e s é t u d e s , l e s 

p a r t i c i p a n t s e t l e s a n i m a t e u r s r a p p o r t e n t des e f f e t s p o s i t i f s . T o u t e -

f o i s , l e s r é s u l t a t s d e s q u e l q u e s é t u d e s q u i u t i l i s e n t d e s m é t h o d e s p l u s 

r i g o u r e u s e s ( 7 3 , 1 8 6 ) i n d i q u e n t p e u o u p a s d e d i f f é r e n c e e n t r e l e s g r o u -

p e s e x p é r i m e n t a u x e t l e s g r o u p e s d e c o n t r ô l e . 
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Q u e l q u e s c h e r c h e u r s ( 1 6 4 , 1 8 7 ) n o t e n t même q u e l e s g r o u p e s d ' e n t r a i d e 

p e u v e n t a v o i r d e s e f f e t s n é g a t i f s s u r c e r t a i n e s p e r s o n n e s e t q u ' i l n e 

s ' a g i t c e r t a i n e m e n t p a s d ' u n e a p p r o c h e q u i c o n v i e n t à t o u s . P o u r l e u r 

p a r t , S t r y c k m a n e t P a r é - H o r i n ( 1 6 3 ) , t o u t e n c r o y a n t q u e l e s r e g r o u p e -

m e n t s d e p e r s o n n e s v i v a n t d e s d i f f i c u l t é s a n a l o g u e s s e r a i e n t b i e n v e n u s 

p a r c e s mêmes p e r s o n n e s , n o t e n t t o u t e f o i s q u e l a m a j o r i t é d e s g e n s n e 

c r o i e n t p a s p o u v o i r ê t r e a i d é e s p a r d e s g e n s q u i v i v e n t l e s mêmes p r o b l è -

mes . L e s c h e r c h e u r e s v o i e n t d e u x e x p l i c a t i o n s p o s s i b l e s : l e s p e r s o n n e s 

p e r ç o i v e n t l e u r s i t u a t i o n d e v i e comme u n i q u e e t , q u a n d i l s ' a g i t d e 

p r o b l è m e s d e s a n t é , s e u l s l e s p r o f e s s i o n n e l s d e l a s a n t é s o n t c o n s i d é r é s 

comme u n e s o u r c e d e s é c u r i t é v é r i t a b l e . 

T o u t e n r a p p e l a n t q u e p e u a é t é f a i t j u s q u ' à m a i n t e n a n t p o u r c o m p r e n d r e 

1 ' i m p a c t d e s g r o u p e s d e s u p p o r t s u r l e s a i d a n t s , H e p b u r n e t Wasow ( 7 6 ) 

s u g g è r e n t t r o i s c h a m p s d e r e c h e r c h e : l a m e s u r e d e s e f f e t s d e c e s g r o u p e s 

s u r l e s a i d a n t s , l e s q u e s t i o n s d e s t r u c t u r e s d e s g r o u p e s e t l a d é m o n s t r a -

t i o n d ' a l t e r n a t i v e s a u x g r o u p e s d e s u p p o r t e t p l u s p a r t i c u l i è r e m e n t d e 

s e r v i c e s d i v e r s i f i é s a u x a i d a n t s . 

Wasow ( 1 8 3 ) s o u l è v e a u s s i q u e l q u e s é l é m e n t s i m p o r t a n t s d e même q u e d e s 

d i l e m m e s r e l a t i v e m e n t a u x g r o u p e s d e s o u t i e n . U n p r e m i e r d i l e m m e a t r a i t 

à l ' a d o p t i o n d ' u n e a p p r o c h e " t h é r a p e u t i q u e " p a r r a p p o r t à u n e a p p r o c h e 

" s u p p o r t " . L a p l u p a r t d e s p a r t i c i p a n t s r e f u s e n t d ' e x p l o r e r l e u r s s e n t i -

m e n t s p r o f o n d s , l e u r d é t r e s s e ; i l s o n t b e s o i n d e m a i n t e n i r u n e a t t i t u d e 

d ' e s p o i r . S i l e s s e n t i m e n t s n é g a t i f s n o n e x p r i m é s p e u v e n t ê t r e à l ' o r i -

g i n e d e b e a u c o u p d e p r o b l è m e s , t a n t p o u r 1 ' a i d a n t q u e p o u r 1 ' a i d é , Wasow 

s o u l i g n e c e p e n d a n t q u ' i l y a d e s l i m i t e s r é e l l e s à l a t o l é r a n c e d e s a i -

d a n t s f a c e à l ' e x p l o r a t i o n d e s s e n t i m e n t s n é g a t i f s p r o f o n d s , p a r t i c u l i è -

r e m e n t l o r s q u ' i l y a p e u o u p a s d e s o l u t i o n s a l t e r n a t i v e s . E n c o u r a g e r 

l ' e x p r e s s i o n d e c e t t e d é t r e s s e l o r s q u e l e s p e r s o n n e s y s o n t r é f r a c t a i r e s 

r i s q u e d ' a u g m e n t e r l a d é t r e s s e d e c e s mêmes p e r s o n n e s . S e l o n l u i , s i l e 

r ô l e d ' i n f o r m a t i o n e t d e s u p p o r t d e c e s g r o u p e s a p p a r a î t i m p o r t a n t , s o n 

r ô l e t h é r a p e u t i q u e d o i t ê t r e m i s e n q u e s t i o n . 
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Wasow n o t e é g a l e m e n t l e f a i t q u e c e s g r o u p e s m e t t e n t g é n é r a l e m e n t 1 ' a c -

c e n t s u r l a m a l a d i e , l e s p r o b l è m e s qu i . e n d é c o u l e n t e t l e s s t r a t é g i e s d e 

s o l u t i o n . Des p a r t i c i p a n t s à c e s g r o u p e s e x p r i m e n t d ' a i l l e u r s d e s i n t e r -

r o g a t i o n s s u r c e t a c c e n t m i s s u r l e s p r o b l è m e s . N ' y a u r a i t - i l p a s u n e 

p é r i o d e de t e m p s l i m i t é e p e n d a n t l a q u e l l e u n a i d a n t p e u t p r o f i t e r d e c e 

f o c u s s u r l e s p r o b l è m e s , p é r i o d e a u - d e l à d e l a q u e l l e l ' i m p a c t s e r a i t 

n é g a t i f ? N ' y a u r a i t - i l p a s l i e u d e m e t t r e p l u t ô t l ' a c c e n t s u r d e s a c -

t i v i t é s p e r m e t t a n t l ' é v a s i o n e t l a d i s t r a c t i o n ? L ' a u t e u r c o n c l u t à 

l ' i m p o r t a n c e p o u r l e s g r o u p e s de s u p p o r t d e r e c o n n a î t r e l a d i v e r s i t é d e s 

b e s o i n s s e l o n l e s p e r s o n n e s e t s e l o n l e s é t a p e s o u e l l e s s o n t r e n d u e s 

d a n s l e u r c h e m i n e m e n t e t q u ' e n c o n s e q u e n c e , l a s o u p l e s s e e s t d e r i g u e u r . 

E a _ r é s u n g ( d i f f é r e n t e s a p p r o c h e s d ' i n f o r m a t i o n , d e f o r m a t i o n e t d e s u p -

p o r t s o n t p o s s i b l e s p o u r a i d e r l e s p e r s o n n e s - s o u t i e n s à f a i r e f a c e à l a 

s o u f f r a n c e m o r a l e e t a u s t r e s s a s s o c i é s à l a s i t u a t i o n q u ' e l l e s v i v e n t , 

p a r t i c u l i è r e m e n t c e l l e s q u i s o u t i e n n e n t u n c o n j o i n t o u u n p a r e n t a t t e i n t 

d e d é m e n c e s é n i l e d e t y p e A l z h e i m e r . 

L e s é t u d e s é v a l u a t i v e s s u r l ' e f f i c a c i t é d e s g r o u p e s d e s u p p o r t s o n t g é n é -

r a l e m e n t d e t y p e a n e c d o t i q u e e t o b s e r v e n t d a n s l ' e n s e m b l e u n e s a t i s f a c -

t i o n c h e z l e s p a r t i c i p a n t s . L e s q u e l q u e s é t u d e s q u i u t i l i s e n t d e s m é t h o -

d e s p l u s r i g o u r e u s e s n o t e n t p e u o u p a s d e d i f f é r e n c e e n t r e l e s g r o u p e s 

e x p é r i m e n t a u x e t l e s g r o u p e s d e c o n t r ô l e . 

P a r a i l l e u r s , c e s g r o u p e s s e m b l e n t p l u s a p p r o p r i é s p o u r r e m p l i r d e s f o n c -

t i o n s d e s u p p o r t e t d ' é c h a n g e s q u ' u n e f o n c t i o n • t h é r a p e u t i q u e " . L à a u s s i 

l a s o u p l e s s e e s t d e m i s e p o u r a s s u r e r l e r e s p e c t d u c h e m i n e m e n t d e c h a -

c u n . 



5 - DES PISTES D'ACTIONS ET DE RECHERCHES 

J u s q u ' à m a i n t e n a n t , n o u s a v o n s f a i t l e p o i n t s u r u n c e r t a i n n o m b r e d e 

q u e s t i o n s i m p o r t a n t e s r e l a t i v e s a u x a i d a n t s n a t u r e l s , a u x r e l a t i o n s e n t r e 

c e s d e r n i e r s e t l e r é s e a u d ' a i d e f o r m e l l e e t a u x d i v e r s e s m e s u r e s d ' a i d e 

f o r m e l l e s u s c e p t i b l e s d e r é p o n d r e a u x b e s o i n s d e s p e r s o n n e s â g é e s e n 

p e r t e d ' a u t o n o m i e e t d e l e u r s f a m i l l e s . 

De 1 ' e n s e m b l e d e s c o n n a i s s a n c e s a c q u i s e s j u s q u ' à m a i n t e n a n t s e d é g a g e n t 

u n c e r t a i n n o m b r e d ' e n s e i g n e m e n t s u t i l e s q u i n o u s p e r m e t t e n t d e p r o p o s e r 

m a i n t e n a n t c e r t a i n e s p i s t e s d ' a c t i o n . Ce t o u r d ' h o r i z o n d e l a l i t t é r a -

t u r e n o u s p e r m e t é g a l e m e n t d ' i d e n t i f i e r e t d e p r o p o s e r u n c e r t a i n n o m b r e 

d ' o b j e t s d e r e c h e r c h e q u i n o u s p a r a i s s e n t p r i o r i t a i r e s . 

L e s p i s t e s d ' a c t i o n p r o p o s é e s s ' a r t i c u l e n t a u t o u r d e s o b j e c t i f s g é n é r a u x 

s u i v a n t s : 

F a v o r i s e r l e m a i n t i e n à d o m i c i l e o p t i m a l des p e r s o n n e s a y a n t des 

l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s . 

M a i n t e n i r e t a m é l i o r e r l a q u a l i t é d e v i e d e s p e r s o n n e s e n p e r t e 

d ' a u t o n o m i e e t d e l e u r s p r o c h e s . 

C r é e r d e s c o n d i t i o n s f a v o r i s a n t u n e v é r i t a b l e c o l l a b o r a t i o n e n t r e 

l e s p e r s o n n e s a y a n t b e s o i n d ' a i d e , l e u r s p r o c h e s e t l e s o r g a n i s m e s 

d i s p e n s a n t l e s s e r v i c e s a s s u m é s c o l l e c t i v e m e n t . 

Ces p r o p o s i t i o n s s ' a d r e s s e n t a u x p l a n i f i c a t e u r s , a u x d é c i d e u r s e t a u x 

a d m i n i s t r a t e u r s m a i s a u s s i a u x m u l t i p l e s i n t e r v e n a n t s d i r e c t e m e n t i m p l i -

q u é s d a n s l e v é c u q u o t i d i e n d e s p e r s o n n e s . L e s a c t i o n s p r o p o s é e s d e m e u -

r e n t i c i a s s e z g é n é r a l e s . E l l e s p o u r r o n t f a i r e l ' o b j e t d ' a n a l y s e s e t d e 

r e c o m m a n d a t i o n s p l u s c o n c r è t e s d a n s l e c a d r e d ' o p é r a t i o n s s p é c i f i q u e s , 



128 

s o i t a u n i v e a u c e n t r a l , s o i t a u n i v e a u r é g i o n a l o u l o c a l : p o l i t i q u e d e 

s a n t é e t d e b i e n - ê t r e , p o l i t i q u e s de s e r v i c e s à d o m i c i l e , é l a b o r a t i o n d e s 

p r o g r a m m e s r é g i o n a u x p o u r l e s p e r s o n n e s â g é e s , a l l o c a t i o n d e s r e s s o u r c e s 

d e d é v e l o p p e m e n t , d é f i n i t i o n s de c r i t è r e s d ' a d m i s s i b i l i t é a u x s e r v i c e s e t 

d e p r i o r i s a t i o n p a r l e s é t a b l i s s e m e n t s , c o n c e p t i o n de p r o g r a m m e s d e f o r -

m a t i o n , p l a n s de s e r v i c e s i n d i v i d u a l i s é s , e t c . 

5 . 1 DES ACTIONS PRÉALABLES ET COMPLÉMENTAIRES POUR RÉDUIRE LE BESOIN 
D ' A I D E : LA RÉADAPTATION ET LA D I M I N U T I O N DES OBSTACLES 

L e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s d é c o u l a n t d e s m a l a d i e s e t t r a u m a t i s m e s 

s o n t i n é v i t a b l e s p o u r b e a u c o u p de p e r s o n n e s . P a r c o n t r e , d i v e r s m o y e n s 

p e r m e t t e n t d ' é v i t e r o u d e d i m i n u e r c e s l i m i t a t i o n s . Le champ de l a r é a -

d a p t a t i o n o f f r e u n e g r a n d e v a r i é t é d ' a p p r o c h e s , de t e c h n i q u e s t h é r a p e u t i -

q u e s e t d ' a p p r e n t i s s a g e s p é c i a l i s é s q u i , t o u t e n a y a n t l e u r s l i m i t e s , 

p e u v e n t d i m i n u e r l e s i n c a p a c i t é s de t o u t e s s o r t e s o u d é v e l o p p e r d e s h a b i -

l e t é s c o m p e n s a t o i r e s . Le champ d e s o r t h è s e s , d e s p r o t h è s e s , d e s a i d e s 

t e c h n i q u e s , d e s a d a p t a t i o n s e t de l a t e c h n o l o g i e e s t a u s s i e n p l e i n e 

e x p a n s i o n . 

Sans c é d e r à 1 ' i l l u s i o n q u e c e s moyens c o n s t i t u e n t u n e r é p o n s e à 1 ' e n -

s e m b l e d e s b e s o i n s e t e n é v i t a n t l e p i è g e de l ' a c h a r n e m e n t t h é r a p e u t i q u e , 

i l e s t de p r e m i è r e i m p o r t a n c e d ' a c c r o î t r e l ' a c c e s s i b i l i t é à c e s s e r v i c e s 

à t o u t e s l e s p e r s o n n e s q u i p e u v e n t e n p r o f i t e r , i n d é p e n d a m m e n t d e l ' â g e , 

d u 1 i e u de r é s i d e n c e o u de l a c a u s e d e s d é f i c i e n c e s . Ce t y p e d ' a c t i o n 

p e u t d i m i n u e r d e f a ç o n a p p r é c i a b l e l e r e c o u r s à l ' a i d e p a r l e s p r o c h e s e t 

a u x s e r v i c e s f o r m e l s . 

T o u t e a c t i o n v i s a n t à r é d u i r e l e s o b s t a c l e s à l a r é a l i s a t i o n d e s a c t i v i -

t é s q u o t i d i e n n e s p a r l e s p e r s o n n e s a y a n t d e s l i m i t a t i o n s fonctionnelles 

e s t u n e a u t r e f a ç o n de d i m i n u e r l e r e c o u r s à l ' a i d e d e s p r o c h e s e t a u x 

s e r v i c e s f o r m e l s . Une a p p r o c h e m u l t i s e c t o r i e l l e ( u r b a n i s m e , a r c h i t e c -

t u r e , h a b i t a t i o n , t r a n s p o r t s , c o m m u n i c a t i o n s , l o i s i r s , e t c . ) p r e n a n t e n 
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c o m p t e l ' e n v i r o n n e m e n t d e s p e r s o n n e s e s t i m p o r t a n t e n o n s e u l e m e n t e n 

a m o n t p o u r l a p r é v e n t i o n d e s m a l a d i e s e t d e s p r o b l è m e s s o c i a u x , m a i s 

a u s s i e n a v a l p o u r a m é l i o r e r l e s c o n d i t i o n s d e v i e d e s p e r s o n n e s e n p e r t e 

d ' a u t o n o m i e e t d e l e u r s p r o c h e s . 

5 . 2 LA RECONNAISSANCE CONCRETE DE L ' A P P O R T PRIMORDIAL DES PROCHES 

Comme n o u s l ' a v o n s v u , l a r e c h e r c h e e s t u n a n i m e s u r ce f a i t : l e s p r o c h e s 

d e m e u r e n t , e t d e l o i n , l a p r i n c i p a l e s o u r c e d ' a i d e p o u r l e s p e r s o n n e s 

â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e . Le d é v e l o p p e m e n t - d ' u n e v é r i t a b l e c o l l a b o r a -

t i o n p a s s e d o n c p a r l a r e c o n n a i s s a n c e d e c e t t e r é a l i t é p a r l ' e n s e m b l e d e s 

a c t e u r s c o n c e r n é s . 

D a n s c e t t e p e r s p e c t i v e , i l a p p a r a î t d ' a b o r d h a u t e m e n t s o u h a i t a b l e q u e l e s 

a p p e l s à l a m o b i l i s a t i o n e t à l ' e n g a g e m e n t d e s p r o c h e s n e f a s s e n t p l u s 

p a r t i e d u d i s c o u r s p u b l i c . 

L a m i s e e n p l a c e d ' u n e v é r i t a b l e c o l l a b o r a t i o n s u p p o s e a u s s i q u e l e s 

p e r s o n n e s a y a n t b e s o i n d ' a i d e e t l e u r s p r o c h e s a i e n t v o i x a u c h a p i t r e 

p o u r t o u t e s l e s d é c i s i o n s m a j e u r e s q u i l e s c o n c e r n e n t . C o n c r è t e m e n t , 

c e l a s i g n i f i e r e n d r e p o s s i b l e e t f a v o r i s e r l a p a r t i c i p a t i o n d e c e s p e r -

s o n n e s à l a d é f i n i t i o n d e l e u r s b e s o i n s e t à l ' e x e r c i c e d ' u n p o u v o i r r é e l 

s u r l e c h o i x d e s m o y e n s à m e t t r e e n o e u v r e p o u r y r é p o n d r e , d e même q u e 

s u r l e s f a ç o n s d e l e f a i r e . 

5 . 3 LE RESPECT DES L I M I T E S DES A IDANTS NATURELS 

S i l e s p r o c h e s d e m e u r e n t l a p r i n c i p a l e s o u r c e d ' a i d e , i l e s t d é m o n t r é q u e 

c e l a r e p r é s e n t e p o u r u n g r a n d n o m b r e d ' e n t r e e u x u n f a r d e a u a y a n t d e s 

c o n s é q u e n c e s p h y s i q u e s , p s y c h o l o g i q u e s e t f i n a n c i è r e s i m p o r t a n t e s . De 

p l u s , c e r t a i n e s t e n d a n c e s s o c i o - d é m o g r a p h i q u e s s o n t s u s c e p t i b l e s d e d i m i -

n u e r l a c a p a c i t é r é e l l e d e s o u t i e n p a r l e s p r o c h e s . 
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de prend i; t acte de c« i ealités et d'agir en conséquence 

.ni sat ion des service-;; q-u dans les pratiques profession-

Ainsi, il y a lieu de repenser la tendance actuelle a réserver ou à prio-

ri se r 1'accès aux services aux personnes qui ne peuvent compter sur 

l'aide de leurs proches, à celles qui sont en situation de crise ou aux 

aidants qui ont déjà atteint ou dépassé leurs limites. Il semble impor-

tant que les c r i t è r e s d ' a d m i s s i b i l i t é et de p r i o r i s a t i o n , tout comme les 

n i v e a u x d ' a i d e accordés , n e p é n a l i s e n t p a s 1'engagement des proches, 

particulièrement celui des femmes, et ne constituent pas dans les faits 

un réel désincitatif a cet engagement. 

L'évaluation des besoins et de l'apport possible des proches doit tenir 

compte non seulement des limites objectives mais également des l i m i t e s 

s u b j e c t i v e s conditionnées par la personnalité propre de chacun des in-

dividus en relation et par la qualité de ces relations. 

Règle générale, il apparaît réaliste et équitable d'entretenir des atten-

tes envers les proches pour des tâches épisodiques, occasionnelles, non 

spécialisées ou requérant relativement peu de temps et de compter davan-

tage sur 1 es servi ces formel s pour les tâches régulières, à long terme, 

spéc i ali sees ou requérant beaucoup de temps. La prise en charge d'une 

p] us grande part des servi ces de base par les organismes formels peut 

permettre aux proches de continuer à jouer les rôles pour lesquels ils 

sont irremplaçables, en particulier le rôle de support affectif et moral. 

Il n'y a toutefois pas de règles absolues pour le départage des respon-

sabilites et des tâches entre les réseaux informels et le réseau formel. 

Chaque situation est particulière. 

Le respect des limites des aidants naturels signifie aussi que l'on en-

tretient des attentes réalistes à leur égard et à 1'égard des ressources 

de la communauté. Ainsi, on doit, reconnaître que les relations avec les 



membres d e l a f a m i l l e é l a r g i r , l e s am i s e-1 l e v o i s i nage s o n t b a s é e s s u r 

1 ' é c h a n g e e t l a r é c i p r o c i t é . s i «.il es s ' a c c o m p a g n e n t d e c e r t a i n s s e r -

v i c e s c o n c r e t s d o n t 1 ' i m p o r t a n r e n ' e s t p a s n é g l i g e a h l c d a n s l ' é q u i l i b r é 

g é n é r a l de l a s i t u a t i o n , e l l e . s n e sont p a s a d a p t e t s a u x t â c h e s d ' a s s i s -

t a n c e à long terme. E l l e s n e c o n s t i t u e r o n t j a m a i s u n s u b s t i t u t , n i à l a 

f a m i l l e i m m é d i a t e , n i a u x s e r v i c e s f o r m e l s . Ignorer ce fait et entrete-

n i r à l e u r é g a r d d e t r o p f o r t e s a t t e n t e s r i s q u e n t a t o u t e f i n p r a t i q u e d e 

d é m o b i l i s e r e t d ' é c a r t e r c e s r é s e a u x . 

5.4 DES SERVICES VARIÉS. SOUPLES ET DE PROVENANCES DIVERSES 

Un a u t r e e n s e i g n e m e n t q u e 1 ' o n p e u t t i r e r d e s r é s u l t a t s de l a r e c h e r c h e 

e t d e l a p r a t i q u e d e s i n t e r v e n a n t s , c ' e s t l a n é c e s s i t é d ' o f f r i r u n é v e n -

t a i l d e s e r v i c e s q u i p e r m e t t e n t j u s t e m e n t de r é p o n d r e a l a d i v e r s i t é d e s 

s i t u a t i o n s v é c u e s p a r l e s p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e e t l e u r s 

f a m i l l e s . 

Le d é v e l o p p e m e n t e t l ' i n t e n s i f i c a t i o n d e s d i v e r s t y p e s d e s e r v i c e s à 

d o m i c i l e r e p r é s e n t e n t s a n s d o u t e l a p r e m i è r e p r i o r i t é , m a i s o n ne p e u t 

i g n o r e r l ' i m p o r t a n c e de d é v e l o p p e r d e s p r o g r a m m e s d e j o u r o u d e n u i t , d e 

d é p a n n a g e t e m p o r a i r e o u de r é p i t à l ' e x t é r i e u r o u à l ' i n t é r i e u r d u d o m i -

c i l e , d e s s e r v i c e s d ' u r g e n c e , d e s g r o u p e s d ' e n t r a i d e , de s u p p o r t c l i n i q u e 

i n d i v i d u e l , e t c . Nombre de c e s s e r v i c e s e x i s t e n t d é j à ; i l s ' a g i t s o u v e n t 

d e l e s a u g m e n t e r , d ' e n a s s u r e r l ' a c c e s s i b i l i t é g é o g r a p h i q u e e t f i n a n -

c i è r e , d e m i e u x l e s a r t i c u l e r 1 v ; u n s p a r r a p p o r t a u x a u t r e s e t , d a n s 

b i e n d e s c a s , d e l e s f a i r e m i e u x c o n n a î t r e . 

I l n e s u f f i t t o u t e f o i s p a s d ' a v o i r u n e gamme é t e n d u e de s e r v i c e s . I l e s t 

e s s e n t i e l q u e l e mode d ' o r g a n i s a t i o n a s s u r e l a s o u p l e s s e r e q u i s e p o u r 

p e r m e t t r e u n e a d a p t a t i o n r a p i d e a u x besoins et aux attentes des c l i e n -

t è l e s ( e t n o n l ' i n v e r s e ) . 



132 

Pour réaliser ce défi, il est souhaitable de s'orienter non seulement 

vers une diversification des services, mais également vers une diversifi-

cation de leurs modes de dispensation. Sans que l'Etat ne se départisse 

en aucune façon de sa responsabilité d'assurer l'accès aux services, ces 

derniers peuvent être offerts non seulement par les organismes publics, 

mais aussi par le biais d'organismes privés a but non lucratif et de 

cooperatives ou encore par le financement direct des personnes en perte 

d'autonomie. 

5-5 L'UTILISATION DE PLANS DE SERVICES INDIVIDUALISÉS POUR FAVORI-
SER LA PLANIFICATION. L'ORGANISATION ET LE SUIVI DES MESURES 
D'AIDE 

S'orienter vers une diversité et une souplesse des formes d'aide ne doit-

pas être synonyme d'anarchie et de magasinage pour les personnes qui les 

requièrent. Le plan de services individualise pour les personnes dont 

la situation est relativement complexe apparaît un outil à privilégier 

pour réduire ce problème. 

Evaluation des besoins, définition d'objectifs, identification des moyens 

et des modalités pour les atteindre, détermination des rôles et respon-

sabilités de chacun, des liens a établir entre eux et: des façons d'as-

surer le suivi et d'apporter les ajustements requis constituent les prin-

cipaux éléments d'un tel plan, le tout établi avec les personnes directe-

ment c one e rné e s , c l i e n t s e t p r o c h e s , c o r n e a c t e u r s p r i n c i p a u x Le pl an 

de services a grand avantage a déborder le champ de la santé et des ser-

vices sociaux pour couvrir tous les secteurs qui ont un impact sur la 

situât ion d'assistance (adaptation du logement, mesures financières 

aides techniques, activités valorisantes, etc . ) . 

Idéalement, un budget associé au plan de services peut en faciliter la 

réalisation. Dans un système comme le nôtre où l'allocation des ressour-

ces financières se fait aux établissements plutôt qu'en fonction des 

individus, une telle orientation suppose des modifications substantielles 
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a u x p r a t i q u e s d e g e s t i o n . Des p r o j e t s p i l o t e s p o u r r a i e n t p e r m e t t r e l ' é -

v a l u a t i o n d ' u n e t e l l e a p p r o c h e . 

E n f i n , l ' u t i l i s a t i o n d u p l a n d e s e r v i c e s r e q u i e r t q u e l ' e n s e m b l e d e i ' . . 

p é r a t i o n r e l è v e d e l a r e s p o n s a b i l i t é d ' u n e p e r s o n n e b i e n i d e n t i 1 i c e , 

f o n e t i o n a s s i m i l a b l e à c e l l e d e " c a s e m a n a g e r " q u i e x i s t e d a n s d ' a u t r e s 

d o m a i n e s d o n t l e m i l i e u d e l a s a n t é m e n t a l e . Ce " c o o r d o n n a t e u r " d e v i e n t 

l e p r i n c i p a l i n t e r l o c u t e u r p o u r l e c l i e n t , s e s p r o c h e s et 1 * s d i i > 

i n t e r v e n a n t s . 

5 . 6 L ' A C C E N T SUR LA FORMATION DES P R A T I C I E N S RESPONSABLES DE L ' É V A L U A -
T I O N DES B E S O I N S . DE L ' A L L O C A T I O N DES SERVICES ET DE L ' O R I E N T A T I O N 
DES PERSONNES 

Une r e c e n t e é t u d e ( 1 5 ) m o n t r e à q u e l p o i n t l e r ô l e d e s i n t e r v » m i s d e 

p r e m i è r e l i g n e d a n s l e s C . L . S . C . , l e s C . S . S . e t l e s c e n t r e s h o s p i t a l i e r s 

d e s o i n s d e c o u r t e d u r é e e s t t o u t à f a i t d é t e r m i n a n t d a n s l ' o r i e n t a t i o n 

d e s p e r s o n n e s â g é e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e v e r s l e s d i v e r s m i l i e u x d e v i e 

( r e s s o u r c e s i n s t i t u t i o n n e l l e s , r e s s o u r c e s i n t e r m é d i a i r e s o u d o m i c i l e a v t r 

s e r v i c e s ) . 

L e s p i s t e s d ' a c t i o n s p r o p o s é e s c i - d e s s u s ( c o l l a b o r a t i o n e n t r e l e r e s e a u 

f o r m e l , l e s p e r s o n n e s a y a n t b e s o i n d ' a i d e e t l e s p r o c h e s , d i v e r s i f i c a t i o n 

e t s o u p l e s s e d e s s e r v i c e s e t d e s m o d e s d e d i s p e n s a t i o n , p l a n s d e s e r v i c e s 

m u l t i s e c t o r i e l s , e t c . ) s o n t s u s c e p t i b l e s d e r e n d r e l e t r a v a i l d e c e s 

i n t e r v e n a n t s d e p r e m i è r e l i g n e e n c o r e p l u s c o m p l e x e . C e l a e s t v r a i n o n 

s e u l e m e n t e n r a i s o n d e l a gamme d e s c o n n a i s s a n c e s r e q u i s e s , m a i s é g a l e -

m e n t e n r a i s o n d e l ' e m p a t h i e e t d e s a t t i t u d e s i n d i s p e n s a b l e s à u n e b o n n e 

c o m p r é h e n s i o n d e s d y n a m i q u e s s o u v e n t c o m p l e x e s v é c u e s p a r l e s p e r s o n n e s 

a y a n t d e s l i m i t a t i o n s f o n c t i o n n e l l e s e t l e u r s p r o c h e s . 

I l a p p a r a î t d o n c t r è s i m p o r t a n t d ' i n v e s t i r d a v a n t a g e t a n t d a n s l a f o r m a -

t i o n d e s f u t u r s i n t e r v e n a n t s q u e d a n s l a f o r m a t i o n e n c o u r s d ' e m p l o i d e s 

i n t e r v e n a n t s a c t u e l s . 
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5 . 7 QUELQUES P ISTES DE RECHERCHE 

Nous a v o n s é t é a même de c o n s t a t e r que l a q u e s t i o n d u s o u t i e n s o c i a l p a r 

l e s a i d a n t s n a t u r e l s a f a i t I ' o b j e t d e n o m b r e u s e s r e c h e r c h e s p a r t i c u l i è -

r e m e n t a u c o u r s d e s q u i n z e d e r n i è r e s a n n é e s . 

C e r t a i n s p o i n t s s p é c i f i q u e s s o n t m a i n t e n a n t b i e n d o c u m e n t é s . I l e n r e s t e 

d ' a u t r e s q u i n é c e s s i t e n t d e s é c l a i r a g e s s u p p l é m e n t a i r e s . Une a t t e n t i o n 

p a r t i c u l i è r e d o i t ê t r e a p p o r t é e a u x a s p e c t s m é t h o d o l o g i q u e s p o u r l e s q u e l s 

o n a n o t é c e r t a i n e s f a i b l e s s e s . Nous é n u m é r o n s c i - a p r è s q u e l q u e s t h è m e s 

d e r e c h e r c h e s s u s c e p t i b l e s , s e l o n n o u s , d e f a i r e a v a n c e r l e s c o n n a i s s a n -

c e s s u r l e s u j e t e t s u r t o u t d ' a m é l i o r e r l e s p r a t i q u e s . 

5 . 7 . 1 Des q u e s t i o n s b i e n d o c u m e n t é e s 

L a masse d e s r e c h e r c h e s r é a l i s é e s d e p u i s v i n g t a n s s u r l e r ô l e d e s p r o -

c h e s d a n s l e s o u t i e n d e s p e r s o n n e s â g é e s a r é v é l é d e f a ç o n s u f f i s a m m e n t 

p r é c i s e l ' i d e n t i t é d e s a i d a n t s p r i n c i p a u x , l a n a t u r e d e s t â c h e s a c c o m -

p l i e s p a r " c e l l e s - c i " , d e même q u e l e s i m p a c t s d e c e r ô l e s u r c e u x e t 

c e l l e s q u i l ' a s s u m e n t . La g r a n d e c o n v e r g e n c e d e s r é s u l t a t s d e c e s r e -

c h e r c h e s c o n s t i t u e u n b o n i n d i c a t e u r d u p e u d e p e r t i n e n c e d ' i n v e s t i r d e s 

e f f o r t s s u p p l é m e n t a i r e s d a n s c e champ p r é c i s . S e u l l e r ô l e d e s a i d a n t s 

s e c o n d a i r e s m é r i t e r a i t , à n o t r e a v i s , q u e l q u e a t t e n t i o n s u p p l é m e n t a i r e . 

5 . 7 . 2 L ' a i d e p a r l e s p r o c h e s d a n s l ' a v e n i r 

D é j à p l u s i e u r s r e c h e r c h e s e t r é f l e x i o n s o n t t e n t é d e c e r n e r l e s i m p a c t s 

d e l ' é v o l u t i o n s o c i o - d é m o g r a p h i q u e s u r l e p o t e n t i e l d e s o u t i e n d e s p e r -

s o n n e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e p a r l e u r s p r o c h e s . N o u s c o n n a i s s o n s d é j à 

q u e l q u e s t e n d a n c e s l o u r d e s q u i r i s q u e n t d ' # v o i r u n i m p a c t r e l a t i v e m e n t 

i m p o r t a n t s u r l e s c a p a c i t é s r é e l l e s d e s p r o c h e s d e t r a d u i r e c o n c r è t e m e n t 

l e u r d é s i r d ' a p p o r t e r u n s o u t i e n e f f i c a c e . 
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I l a p p a r a î t c e p e n d a n t n é c e s s a i r e d e p o u r s u i v r e d e s é t u d e s d e n a t u r e p r o s -

p e c t i v e p o u r m i e u x c o n n a î t r e 1 e s e n s e t 1 ' i m p o r t a n c e d e 1 ' i m p a c t d e c e s 

d i v e r s f a c t e u r s . N o u s p e n s o n s p l u s p a r t i c u l i è r e m e n t à 1 ' i n f l u e n c e d e l a 

r e m i s e e n q u e s t i o n p a r l e s f emmes d e l e u r d é s i g n a t i o n n o r m a t i v e a u t i t r e 

d ' a i d a n t e s " n a t u r e l l e s " e t d e l e u r p a r t i c i p a t i o n c r o i s s a n t e a u m a r c h é d u 

t r a v a i 1 , d e 1 ' i n s t a b i l i t é a c t u e l 1 e d e s f a m i 1 1 e s , d e 1 ' a c c r o i s s e m e n t i m -

p r e s s i o n n a n t d u g r o u p e d e s p r é - r e t r a i t é s , d u v i e i l l i s s e m e n t d e s a i d a n t s , 

e t c . s a n s o u b l i e r l e s c a r a c t é r i s t i q u e s d e s n o u v e l l e s g é n é r a t i o n s d e p e r -

s o n n e s t r è s â g é e s q u i , t o u t e n a y a n t b e s o i n d ' a i d e , a u r o n t p r o b a b l e m e n t 

u n e a u t r e v i s i o n d e l e u r s r é a l i t é s e t d ' a u t r e s e x i g e n c e s s u r l e s f a ç o n s 

d ' y r é p o n d r e . 

5 . 7 . 3 L e s f a c t e u r s q u i i n f l u e n c e n t l e v é c u e t l e c o m p o r t e m e n t 
d e s p e r s o n n e s 

Comme n o u s s a v o n s q u e l e d o m a i n e d e l ' a i d e p a r l e s p r o c h e s e s t p a r t i c u -

l i è r e m e n t v a r i é , i l a p p a r a î t i m p o r t a n t d e p o u r s u i v r e l e s r e c h e r c h e s a f i n 

d ' e n a r r i v e r , s i p o s s i b l e , à u n e m e i l l e u r e c o m p r é h e n s i o n d e l ' i n f l u e n c e 

c o m b i n é e d e d i v e r s f a c t e u r s s u r l e s s i t u a t i o n s v é c u e s e t s u r l e s c o m p o r -

t e m e n t s . P o u r c e l a , i l s ' a v è r e d é s o r m a i s i n d i s p e n s a b l e d e s ' o r i e n t e r 

d a v a n t a g e v e r s d e s é t u d e s l o n g i t u d i n a l e s , u n t y p e d e r e c h e r c h e p a r a i l -

l e u r s t r è s e x i g e a n t a u p l a n m é t h o d o l o g i q u e . 

L e s é l é m e n t s s u i v a n t s n o u s s e m b l e n t p r i o r i t a i r e s ; 

L a s i t u a t i o n v é c u e p a r l e s p e r s o n n e s a i d é e s e t l e u r p o i n t d e v u e 

s u r l ' e n s e m b l e d e l a q u e s t i o n s o n t d e s t h è m e s t r è s p e u p r é s e n t s d a n s 

l e s r e c h e r c h e s p o r t a n t s u r l ' a i d e p a r l e s p r o c h e s ; c e d é s é q u i l i b r e 

p a r r a p p o r t à c e q u e l ' o n c o n n a î t d e l a s i t u a t i o n e t d u p o i n t d e v u e 

d e s a i d a n t s d o i t ê t r e c o r r i g é ; à d é f a u t d ' u n e t e l l e d é m a r c h e , n o u s 

c o n t i n u e r o n s d ' a v o i r u n e v i s i o n t r o n q u é e d e l a r é a l i t é . 
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L'identification des groupes d'aidants qui sont les plus vulnéra-

bles. 

L'identification des facteurs (caractéristiques de l'aidant, problè-

mes de la personne aidée, types d'aide, intensité, durée, etc.) les 

plus susceptibles d'accroître ou de diminuer le stress et le fardeau 

ressentis par les aidants. 

L'identification des facteurs qui motivent ou démotivent les proches 

(histoire familiale, qualité des relations, besoins, disponibilité 

de services formels, attitudes des aidants, etc.). On doit remar-

quer que le point de vue des aidants est mieux connu que le point de 

vue de ceux qui ne veulent ou ne peuvent assumer ce rôle. 

Les liens entre la situation vécue par les aidants et leurs sources 

ou leur niveau de motivation. 

Les liens entre les situations de dépendance des personnes âgées et 

la prévalence des abus et de la violence à leur endroit. 

5.7.4 Comment favoriser la collaborât ion entre les proches et 

les services formels 

La nature fondamentalement différente des réseaux naturels et des or-

ganisations formelles d'aide rend difficile un arrimage harmonieux des 

contributions de chacun. Diverses formes de recherches peuvent contri-

buer à la construction concrète de cette collaboration tant souhaitée: 

L'élaboration d'outils d'évaluation des besoins qui soient à la fois 

simples et complets . 
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L a r é p a r t i t i o n o p t i m a l e d e s t â c h e s e n t r e l e s p r o c h e s e t l e s o r g a n i s -

mes f o r m e l s s e l o n l e s c i r c o n s t a n c e s e t l e s c a r a c t é r i s t i q u e s d e s 

p r o c h e s e t d e s p e r s o n n e s a i d é e s . 

L e s d y n a m i q u e s q u i c o n d u i s e n t a u r e t r a i t d e s a i d a n t s e t l ' i n f l u e n c e 

d ' u n e a i d e i n s u f f i s a n t e o u m a l a d a p t é e . 

L e s r e c h e r c h e s é v a l u a t i v e s s u r l ' e f f i c a c i t é d e s d i f f é r e n t e s f o r m e s 

d ' i n t e r v e n t i o n ( s e r v i c e s à d o m i c i l e , p r o g r a m m e s d e j o u r , g r o u p e s 

d ' e n t r a i d e , e t c . ) e t d e l e u r c o n j o n c t i o n p a r r a p p o r t a u b i e n - ê t r e 

e t à l a s a t i s f a c t i o n d e s p e r s o n n e s a i d é e s e t d e l e u r s a i d a n t s . 

L ' i m p a c t d e s d i v e r s p r o g r a m m e s s o c i a u x s u r l e s modes d e v i e f a m i -

l i a u x e t l e s l i e n s d e s o l i d a r i t é s . 

L e f i n a n c e m e n t p e r s o n n a l i s é : 1 ' é v a l u a t i o n d e s r é s u l t a t s d e s e x p é -

r i e n c e s a c t u e l l e s , l e s v o i e s d ' a v e n i r , 1 ' e x p l o r a t i o n d e s d i v e r s e s 

m o d a l i t é s d ' a p p l i c a t i o n , l e s i m p a c t s à l o n g t e r m e , e t c . 

5 . 7 . 5 P o u r u n e m e i l l e u r e c o o r d i n a t i o n d u s o u t i e n a u x p e r s o n n e s 
e n p e r t e d ' a u t o n o m i e e t à l e u r s p r o c h e s : u n p r o j e t - p i l o t e 

N o u s a v o n s s o u t e n u p l u s h a u t l ' i m p o r t a n c e d e f a v o r i s e r l e p l a n d e s e r -

v i c e s comme a p p r o c h e g é n é r a l e p o u r l e s o u t i e n d e s p e r s o n n e s â g é e s e n 

p e r t e d ' a u t o n o m i e a y a n t d e m u l t i p l e s b e s o i n s . C e t t e a p p r o c h e s u p p o s e l a 

p r é s e n c e d ' u n e p e r s o n n e r e s p o n s a b l e d e s o n é l a b o r a t i o n e t d e s o n s u i v i 

( c a s e m a n a g e r o u c o o r d o n n a t e u r ) e t u n e p r i s e s u r l e b u d g e t a s s o c i é à s a 

m i s e e n o e u v r e . L ' i m p l a n t a t i o n e t l ' é v a l u a t i o n d ' u n e t e l l e a p p r o c h e d a n s 

l e c a d r e d ' u n p r o j e t - p i l o t e p e r m e t t r a i t s a n s d o u t e d ' a j u s t e r a u x b e s o i n s 

d e s p e r s o n n e s â g é e s e t à l a r é a l i t é q u é b é c o i s e c e t t e f o r m u l e d é j à u t i l i -

s é e p o u r d ' a u t r e s c l i e n t è l e s e t d a n s d ' a u t r e s p a y s . 
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5 . 7 . 6 Q u e l q u e s a s p e c t s m é t h o d o l o g i q u e s 

L e s p r é c i s i o n s s u r l a n a t u r e e t l e s m e s u r e s d u n i v e a u d ' i n c a p a c i t é d e s 

p e r s o n n e s a i d e e s s o n t a b s e n t e s d ' u n e p a r t i e i m p o r t a n t e d e s r e c h e r c h e s 

r é a l i s é e s d a n s c e d o m a i n e . C e t t e l a c u n e r e n d d i f f i c i l e l a d é l i m i t a t i o n 

de l ' a i d e n o r m a l e s e l o n l e c o n t e x t e c u l t u r e l o ù n o u s sommes e t u n e a i d e 

c o r r e s p o n d a n t à l a c o m p e n s a t i o n r é e l l e d ' u n e p e r t e d ' a u t o n o m i e . L e s 

c o n c l u s i o n s p e r d e n t d o n c a i n s i u n e p a r t i e d e l e u r u t i l i t é . L e s r e c h e r -

c h e s f u t u r e s d e v r a i e n t r e m é d i e r à c e t t e f a i b l e s s e . 

I l d e v i e n t é g a l e m e n t i m p o r t a n t de c o n s t r u i r e d e s d e v i s d e r e c h e r c h e p l u s 

r i g o u r e u x , p a r t i c u l i è r e m e n t l o r s q u e l ' o n v e u t c o n n a î t r e l ' i n f l u e n c e d ' u n e 

d i v e r s i t é de f a c t e u r s s u r l e s s i t u a t i o n s v é c u e s o u s u r l e s c o m p o r t e m e n t s . 

I l e s t e s s e n t i e l de d é p a s s e r l e s a n a l y s e s de r e l a t i o n s b i v a r i é e s p o u r d e s 

s i t u a t i o n s a u s s i c o m p l e x e s . L e s g r o u p e s de c o n t r ô l e e t l ' a p p r o c h e l o n -

g i t u d i n a l e q u i o n t j u s q u ' à m a i n t e n a n t é t é t r è s p e u u t i l i s é s p o u r r a i e n t 

p e r m e t t r e d ' a l l e r p l u s l o i n d a n s l a c o n n a i s s a n c e d ' u n c e r t a i n n o m b r e d e 

q u e s t i o n s . L e s a p p r o c h e s de n a t u r e p l u s q u a l i t a t i v e , s i e l l e s s o n t u t i -

l i s é e s a v e c r i g u e u r , o n t é g a l e m e n t u n p o t e n t i e l t r è s g r a n d p o u r a p p r é c i e r 

l e s p h é n o m è n e s c o m p l e x e s de 1 ' a i d e p a r l e s p r o c h e s e t d u r ô l e o u d e l a 

p a r t de l ' É t a t d a n s l e s o u t i e n d e s p e r s o n n e s â g é e s e n l o u r d e p e r t e d ' a u -

t o n o m i e . 



CONCLUSION 

De t o u t e é v i d e n c e , l ' i n t é r ê t c r o i s s a n t p o r t é d e p u i s q u e l q u e s a n n e e s à 

1 ' a p p o r t r é e l e t p o t e n t i e l d e s p r o c h e s a u s o u t i e n d e s p e r s o n n e s e n p e r t e 

d ' a u t o n o m i e s ' i n s c r i t d a n s u n c o n t e x t e d ' i n q u i é t u d e l i é e a u v i e i l l i s s e -

m e n t d é m o g r a p h i q u e e t à l ' é v o l u t i o n a p p r e h e n d é e d e s c o û t s d e s s e r v i c e s 

s o c i o - s a n i t a i r e s . 

I l p e u t ê t r e u t i l e d e r a p p e l e r à c e p r o p o s q u e d ' a u t r e s s o c i é t é s , l a 

S u è d e p a r e x e m p l e , v i v e n t d e p u i s 15 a n s d é j à u n e s i t u a t i o n d é m o g r a p h i q u e 

a n a l o g u e à c e l l e q u e l e Q u é b e c v i v r a d a n s l e s a n n é e s 2 0 1 0 â 2 0 2 0 , s o i t l a 

p r é s e n c e e n l e u r s e i n d ' u n e p r o p o r t i o n d e 15% à 18% de p e r s o n n e s â g é e s . 

O r , c e s s o c i é t é s o n t r é u s s i à c o m p o s e r a v e c c e t t e r é a l i t é t o u t e n m a i n -

t e n a n t d e s n i v e a u x d e v i e é l e v é s . 

A l a s u i t e d e c e t o u r d ' h o r i z o n d e s t r a v a u x de r e c h e r c h e s e t d e s 

r é f l e x i o n s a u x q u e l l e s i l s n o u s o n t c o n d u i t s , n o u s sommes c o n v a i n c u s q u e 

l e Q u é b e c p e u t t r è s b i e n l u i a u s s i r é p o n d r e a v e c s u c c è s a u x b e s o i n s d e s 

p e r s o n n e s â g é e s d ' a u j o u r d ' h u i e t d e c e l l e s q u i l e d e v i e n d r o n t a u t o u r n a n t 

d u 2 1 i è m e s i è c l e . C e l a s e r a p o s s i b l e e n a u t a n t q u e n o u s t i e n d r o n s c o m p t e 

d e s c o n n a i s s a n c e s a c q u i s e s , q u e 1 ' o n p o u r s u i v r a e t même q u e 1 ' o n i n t e n -

s i f i e r a l e s d i s c u s s i o n s p u b l i q u e s s u r l e s u j e t e t s u r t o u t q u e l ' o n p r o c é -

d e r a a u x a j u s t e m e n t s e t a u x a c t i o n s n é c e s s a i r e s . 

G l o b a l e m e n t , i l a p p a r a î t s u r t o u t e s s e n t i e l q u e n o s s e r v i c e s c o l l e c t i f s 

s ' i m p l i q u e n t d a v a n t a g e e t d e f a ç o n s u f f i s a m m e n t p r é c o c e p o u r r é p o n d r e à 

c e r t a i n s b e s o i n s f o n d a m e n t a u x d e s p e r s o n n e s e n p e r t e d ' a u t o n o m i e e t d e 

l e u r s p r o c h e s d a n s l e u r m i l i e u d e v i e n a t u r e l . C e t a j u s t e m e n t e s t n é c e s -

s a i r e p o u r r é d u i r e l e f a r d e a u d e s p r o c h e s , p o u r é v i t e r l e u r é p u i s e m e n t e t 

d i m i n u e r l a n é c e s s i t é d e p r i s e e n c h a r g e t o t a l e e n r e s s o u r c e s i n s t i t u -

t i o n n e l l e s . 
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Le s u c c è s d e c e t t e a c t i o n p a s s e a u s s i p a r u n a c c r o i s s e m e n t d u p o u v o i r 

r e e l d e s p e r s o n n e s d i r e c t e m e n t c o n c e r n é e s , l e r e s p e c t d e l e u r s a t t e n t e s 

e t d e l e u r s l i m i t e s , l e d é v e l o p p e m e n t d e l a c r é a t i v i t é d a n s l a m i s e o e u -

v r e d e f o r m e s d ' a i d e m u l t i p l e s e t v a r i é e s d a n s t o u s l e s s e c t e u r s i m p o r -

t a n t s d e l a v i e e t p a r l e u r a r t i c u l a t i o n d a n s d e s p l a n s d e s e r v i c e s c e n -

t r é s s u r l a p e r s o n n e e t s u r s o n e n t o u r a g e . 

Nous c r o y o n s q u e s ' e n g a g e r d a n s c e t t e v o i e , c ' e s t t e n d r e v e r s u n e d i g n i t é 

e t u n e m e i l l e u r e q u a i i t é d e v i e p o u r l e s p e r s o n n e s c o n c e r n é e s e t v e r s u n 

r e e l p r o g r è s p o u r l a c o l l e c t i v i t é . La r é a l i s a t i o n d e c e t o b j e c t i f e s t à 

n o t r e p o r t é e s i , c o l l e c t i v e m e n t , n o u s l e v o u l o n s v r a i m e n t . 
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cipales agglomérat ions urbaines du Québec; 1979-1983. 
(R. P A M P A L O N 1986) 

(SESS # 1) L'état de santé des Québécois . Un bref bilan des indicateurs disponibles . 
(R. P A M P A L O N 1986) 

( D E # 2 7 ) La polit ique et les programmes de services à domicile: constats et réflexions évaluatives . 
( M . B O L D U C 1986) 

( D E # 2 6 ) L'efficacité du programme d'auto-traitement de l 'hémophilie. 
(S. M O N T R E U I L 1<>87) 

( D E # 2 5 ) Uti l isat ion des ressources humaines dans le secteur hospital ier au Québec, 1979-1980 à 
1984-1985. 
( M . B E A U P R E et P. B O U C H E R 1986) 

( D E # 2 4 ) Analyse de la cohérence de polit iques québécoises à l'égard des personnes ayant des 
incapacités . Première partie: Les clientèles ou problématiques cons idérées . 
( M . B O L D U C 1986) 

( D E # 2 3 ) Evaluat ion du programme des prothèses, orthèses , apparei ls orthopédiques ou autres: 
descript ion et évaluabilité. 
(C. C H A M B E R L A N D 1986) 

( D E 22) L'imagerie médicale au Québec, rapport d'une recherche sur le phénomène de di f fus ion des 
technologies médicales . 
( R . J A C O B 1986) 

( D E # 2 1 ) Que font donc les C R S S S ? Analyse de l'activité de consei l s de la santé et des services 
sociaux. 
(J. T U R C ï E O N 1986) 

( D E # 2 0 ) La dés inst i tut ionnal i sat ion en santé mentale, un tour d'horizon de la l ittérature. 
(L . G A R A N T 1985) 

( D E # 1 9 ) Les points de vue des cl ients et des citoyens: leur place dans l 'évaluation de programmes . 
(B. V O N S H O E N B E R G 1985) 

( D E # 1 8 ) L'état et les affaires sociales: stabil ités et changements . 
(J. B E L L W A R E ci P. R O B E R G E 1984) 

( D E # 1 7 ) Le vécu en adopt ion internat ionale au Québec. 
( R . G R A V E L et P. R O B E R G E 1984) 

( D E # 1 6 ) Etude préparatoire à l 'évaluation du programme des a ides audit ives. 
(L . T R A H A N - L A N G LOIS 1984) 

La col lect ion E t u d e s cl Analyses, pub l i ée par la Di rec t ion géné ra l e d e la p lan i f i ca t ion et d e 
l ' éva lua t ion , p r e n d ia suite de la collection qui porte le même nom, produite par la D i r e c t i o n d e r e v a l u a t i o n 
d e 1982 à 1988 ( # 1 à #32) , ainsi que d e la col lect ion E t u d e s de santé du Service des é t u d e s soc io - san i t a i r e s 
d e 1986 à 1987 ( # 1 à # 4 ) . 

La lisle c o m p l è t e d e s documents déjà publiés par la Direct ion d e l ' évaluat ion est d isponible à 
l ' a d r e s s e su ivante : MSSS, D i rec t ion de l 'évaluation, 1075, Chemin Ste-Foy, 3è é tage , Q u é b e c , G I S 2 M 1 
Tél . : (418) 646-8890 
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Ex 2 

* G a r a n t , L o u i s e 
B o l d u c , M a r i o - MSSS 

L ' a i d e p a n l e s p r o c h e s ; . . m y t h e s e t 
r é a l i t é s . Revue de l i t t é r a t u r e e t 
r é f l e x i o n s - s u r l o s p o r s m n e s agées -
en Dfltft.P rl1 a u t n n n m i p N O f o u r ç a i d a n t * ; 
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Gouvernement du Québec 
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