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Dynamique de I’aide informelle
aupres des personnes agées

L’opinion exprimée dans cet article est celle de I'auteure et ne réfléte pas nécessairement les points de
vue ou les politiques de Santé Canada ou du gouvernement du Canada.

Introduction

Linda Ladouceur

Apnalyste principale en évaluation de programmes, Santé Canada, Ottawa

«...le maintien a
domicile des personnes
dgées est de plus en
plus préné comme une
fagon de réduire les
dépenses de I’Etat au
niveau des soins de
santé et des services
sociaux.»
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Dans les pays industrialisés, le maintien a domicile des personnes
agées est de plus en plus proné comme une facon de réduire les
dépenses de I'Etat au niveau des soins de santé et des services
sociaux. Cette direction n’est cependant pas sans avoir des ré-
percussions pour les familles qui offrent déja de 85 a 90 % des
soins dont bénéficient les personnes agées (CCNTA, 1989 :4). Les
nombreux écrits publiés a ce jour sur 'aide informelle ont
d’ailleurs amplement documenté le fardeau que peut représenter
un tel accompagnement. Par contre, peu de recherches ont es-
sayé de comprendre le sens que prend ce geste dans la vie des
aidantes et des aidants informels.

Cet article présente quelques résultats d’une recherche explo-
ratoire de type qualitatif, que nous avons menée sur la significa-
tion du geste d’accompagnement d’une personne agée
(Ladouceur, 1995). Ces résultats proviennent: (a) d’une analyse
documentaire, (b) d’'une observation participante au sein de deux
programmes de jour pour personnes agées ayant des limites
physiques ou cognitives, et (c) d’entrevues semi-dirigées menées
aupres de quatre aidants informels. Nous concluons 'analyse des
résultats ainsi obtenus par une réflexion sur les implications pour
la pratique et les politiques sociales.
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Problématique de I’aide informelle

«Les aidantes et
aidants informels font
toutes sortes de
choses. »

Voyons d’abord en quoi consiste la réalité de I'aide informelle.

Elle est offerte surtout par les femmes, et cela, dans 70 % a
80 % des cas (Lesemann et Martin, 1993 :207). Ce sont d’abord
les épouses, mais aussi les filles et les belles-filles des personnes
agées fréeles (Brody 1990 : 4).

Lage des aidantes et aidants varie de 30 a 80 ans (ccnTa 1989),
la moyenne se situant 4 un peu moins de 60 ans (Guberman et al.
1993; Lesemann et Chaume 1989). Enfin, selon I’étude de Paquet
(1992), la majorité (86 %) ne travaille pas a 'extérieur du foyer.

Taches et répercussions

Les aidantes et aidants informels font toutes sortes de choses. Ils
offrent de I'aide a la personne qu’ils accompagnent au niveau de
I’hygiéne personnelle, de I'habillage, des repas, et de I'entretien
ménager. Mais 13 ne s’arréte pas leur travail. Ils offrent également
du soutien psychologique ou émotif, de I'assistance financieére,
ou encore agissent comme médiateurs entre la personne agée et
les services formels (Garant et Bolduc, 1990).

Les répercussions de ces taches se font sentir a plusieurs ni-
veaux : conséquences sur la santé a la suite du stress psycholo-
gique, social et physique; frustrations face aux limites placées sur
la liberté et le temps de loisir, conflits avec le conjoint et les enfants,
et sécurité financiére menacée i court et a long terme. Cepen-
dant, des aspects de nature plus positive sont également men-
tionnés par les aidantes et aidants: rencontre de besoins affectifs,
besoin d’aider les autres, et apport financier de la personne agée a
la famille. Bref, les personnes qui offrent de I'aide informelle ne
font pas que donner, dans cette relation elles recoivent aussi.

Soutien

Les études provenant du courant féministe insistent principale-
ment sur le fardeau de 'accompagnement de la personne agée.
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«Les services le plus
souvent suggeérés sont
les services de répit,
d’aide domestique, de
repas et de groupes
d’entraide. »
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Elles recommandent la mise sur pied d’un ensemble de services
de soutien (Baines et al. 1991). Les services le plus souvent
suggérés sont les services de répit, d’aide domestique, de repas et
de groupes d’entraide. Pourtant, méme lorsque ces services sont
disponibles et que les aidantes et aidants en connaissent I’existence,
leur utilisation est beaucoup moins grande qu’on ne laurait cru
(Kosloski et Montgomery, 1994). En fait, certaines études
montrent que les familles préferent offrir elles-mémes les soins a
leurs membres agés, ou encore ne faire appel qu’a leur propre
réseau familial (Lesemann et Martin, 1993). Lorsqu’elles s’adressent
finalement aux services formels, les familles sont généralement
épuisées et souvent en état de crise (Paquet 1990).

Comment donc expliquer ce dernier phénomene?

Cadre d’analyse
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La majorité des écrits sur la problématique de I'aide informelle
font appel a un paradigme positiviste. Dans cette approche, les
aidantes et aidants sont percus comme des objets de recherche de
type épidémiologique. Ces personnes subiraient la réalité qui les
entoure, réalité qui en fait un groupe a risque ayant besoin de
services normalisés, planifiés et livrés par un ensemble de
professionnels.

Par contre, le paradigme interprétatif reconnait que la réalité
de I'aide informelle est un construit social, et qu’elle varie selon
le contexte. Une telle approche, dite anthropologique, cherche
alors a cerner le sens que les aidantes et aidants accordent a leur
geste et, par le fait méme, a saisir les valeurs qui les animent et les
soutiennent dans leur fagon d’agir. Leur vie de tous les jours
échappe ainsi a la planification scientifique (Lesemann et Chaume,
1989). Notre recherche a fait appel a ce deuxiéme paradigme.
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Résultats
Notre étude de I'aide informelle a permis de réaliser qu’il existe
deux composantes au geste d’accompagnement. La langue anglaise
distingue celles-ci en parlant de caring about et de caring for
(Lesemann et Martin, 1993). La premiére composante évoque la
tendresse et la protection maternelle que la famille offre a ses
membres agés, et dont elle n’est pas préte a se départir 3 moins de
ne plus avoir le choix. Nous avons ainsi extrait de notre analyse
documentaire et de nos entrevues semi-dirigées les commentaires
suivants :
Je veux qu’elle reste a la maison avec moi. Elle est
impotente ma pauvre vieille, il faut tout lui faire, mais
on est ensemble. (FEACVT 1994: 6)
Pourquoi suis-je resté? Parce que j’aime ma grand-
mere. Je dois lui rendre ce qu’elle m’a donné. (Koch
1993 : 150, notre traduction)
C’est le médecin qui m’a fait comprendre que je n’avais
plus le choix. Alors, j’ai dit a mon mari : «Je t’aime,
mon vieux, mais j’suis pu capable! Je voudrais
tellement pouvoir te garder avec moi, mais j’ai pu les
forces qu’il faut!» Mariette — Cliente d’un
programme de jour. (Ladouceur, 1995)
«On note ainsi non On note ainsi non seulement un sens d’obligation envers le
seulement un sens conjoint ou le parent, mais également le désir de maintenir le

d’obligation envers le  lien avec cette personne le plus longtemps possible. La théorie
conjoint ou le parent, du don, élaborée par Mauss (1993 [1950]), et reprise aujourd’hui

mais également le dans les travaux de Godbout et Caillé (1992), est donc apparue
désir de maintenir le comme pouvant contribuer a notre compréhension de ce qui se
lien avec cette passe du point de vue des aidantes et aidants.

personne le plus Pour Mauss, le don a trois mouvements: donner, recevoir et
longtemps possible.» rendre. Il s’agit ici de penser le don non seulement comme un

échange, mais un échange qui crée une dette. Cette dernicre est
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«...les familles ne
demandent pas a
I'Etat de les
remplacer ... mais
demandent plutdt
«une aide discréte,
complémentaire,
ponctuelle plus que
permanente, facile
d’acces, exempte de
valeurs et de normes.»
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mutuelle, ¢’est-a-dire que chacun a’occasion de remettre a l'autre,
et par le fait méme de créer une autre situation de dette. Ceci a
pour effet de maintenir le lien qui, a son tour, assure la solidarité
entre individus a travers le temps. Pour comprendre la dynamique
de l'aide informelle, la fécondité de la théorie du don permet de
saisir ce geste dans un contexte de relations, de solidarités entre
les aidants et aidés, alors que I'on reproche tant a nos sociétés
modernes d’étre caractérisées par 'individualisme (et 'intérét
égoiste).

La deuxiéme composante de l'aide informelle, soit le caring
for, renvoie aux taches de soutien. Un des aidants interviewés
résume assez bien le fardeau que représentent ces taches:

Je suis un homme a tout faire! C’est ¢al Il faut pas
rien négliger. La besogne qu’elle faisait, je la fais. La
besogne que je faisais, je la fais encore. Pis ¢a, ¢’est du
matin de six heures a onze heures le soir. Ce sont des
Journées assez longues. Jean — Entrevue semi-
dirigée. (Ladouceur, 1995)

Cest dailleurs davantage pour les taches de soutien que les familles
cherchent a obtenir de 'aide externe.

Ils me demandaient qu’est-ce qui était le plus fatigant
pour moi, pour lui donner. Mais j’ai dit «’est surtout
la laver, vous savez, ¢a c’est...» Fait qu’ils nous
envoient une personne deux fois par semaine pour lui
donner un bain. (Guberman et al. 1993 :96)

En somme, les familles ne demandent pas 3 I'Etat de les remplacer
aupres de leurs membres agés, mais demandent plutot «une aide
discrete, complémentaire, ponctuelle plus que permanente, facile
d’acces, exempte de valeurs et de normes» (Godbout et
Charbonneau 1994 : 24).

Quelles sont les lecons a tirer de ces résultats?
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Réflexions pour la pratique et les politiques sociales

«...ce n’est la plupart
du temps qu’en
dernier recours que les
familles font appel
aux services

publics...»

«...la population dans
le besoin est la mieux
/ / .
placée pour définir ses

besoins...»

Les résultats de notre étude, comme d’ailleurs de plusieurs autres,
nous amenent a souligner que l'intervention des professionnels
de la santé aupres des aidantes et aidants doit cesser d’étre percue
comme menant inévitablement a une prise en charge cotteuse
des familles par le systeme. Ce n’est d’ailleurs pas ce que désirent
ces derniéres. Au contraire, ce n’est la plupart du temps qu’en
dernier recours que les familles font appel aux services publics,
préférant s’en tenir a leur propre réseau pour pouvoir mieux
préserver le lien avec leurs membres agés, et leur rendre en méme
temps l'aide et les soins recus par le passé. Cette constatation
appelle donc les intervenantes et intervenants sociaux a jouer,
d’abord, un role d’éducation auprés de colléegues nouvellement
chargés de travailler avec des aidants; il faut aussi agir aupres des
décideurs en matiere de politiques sociales concernant 1'aide
informelle, afin que les personnes qui la fournissent recoivent le
soutien nécessaire.

Deuxiémement, les intervenantes et intervenants sociaux se
doivent également de participer, avec la population locale, a la
mise en place des différentes ressources souhaitées par les aidantes
et aidants. Il ne s’agit plus ici de s’en tenir a la validation d’une
liste de besoins pré-établis par les chercheurs au sein d'une admi-
nistration centrale, approche qui pourrait mener a une structure
couteuse de services formels inappropriés. Au contraire, le pro-
cessus d’analyse de besoins des aidantes et aidants doit plutot
leur laisser la parole. Cette approche inductive, «s’appuie sur le
postulat que la population dans le besoin est la mieux placée
pour définir ses besoins et la satisfaction de ces derniers» (Mayer
et Ouellet 1991 :72). On pourrait ainsi étre surpris dans certains
cas, de la simplicité des demandes, et de la relative facilité avec
laquelle on pourrait répondre a ces besoins au niveau local, avec
un appui financier minime de 1’Etat.

Troisiemement, le fait que les familles désirent conserver le
plus longtemps possible la responsabilité a 1’égard de leurs membres
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«...les intervenants
sociaux devraient
penser leurs
interventions tant au
niveau individuel,
familial, et de groupe
qu’au niveau
communautaire. . . »

Conclusion

Vol. 2, n° 2, automne 1996

agés souleve la nécessité pour les intervenantes et intervenants de
jouer un role de prévention par rapport a ’épuisement possible
chez les aidantes et aidants informels. Cet épuisement peut non
seulement miner leur santé, mais peut aussi, dans certains cas,
concourir a de la violence envers la personne agée en perte
d’autonomie.

Quatriémement, il devient important pour les intervenantes
et intervenants sociaux de procéder a I’évaluation de leurs propres
interventions aupres des aidantes et aidants informels, sinon toute
une richesse de connaissances risque de leur échapper sur ce qui
fonctionne et ce qui ne fonctionne pas, dans leur approche de
cette clientele. Autant que possible, les intervenantes et inter-
venants sociaux devraient penser leurs interventions tant au niveau
individuel, familial, et de groupe qu’au niveau communautaire,
en termes de recherche-intervention (méme si ce n’est que sur
une base informelle), et avec la participation des aidantes et aidants.
Cette approche aurait pour effet de permettre aux intervenantes
et intervenants de mieux comprendre les besoins, et de poser a
lavenir des gestes encore plus efficaces.

Enfin, dans les cas ou la mise en institution de la personne
agée s’avére incontournable, les intervenantes et intervenants
sociaux doivent faciliter les démarches de ’aidante ou 1’aidant,
afin de maintenir le lien qui 'unit a la personne aidée.
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La plupart des recherches concernant I'aide informelle peignent
un portrait plutot sombre de cette réalité, en parlant surtout de
fardeau et d’exploitation. Cependant, I'approche anthropologique
cherche, pour sa part, a comprendre la signification que donnent
les aidantes et aidants a leur geste. La théorie du don nous aide a
comprendre le geste de 'aide informelle, en le situant dans le
contexte du lien social qui unit aidants et aidés. On propose des
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«On propose des interventions qui soutiennent les relations qui lient les individus
interventions qui et qui, par conséquent, favorisent les solidarités existantes.

soutiennent les Nous espérons avoir pu contribuer, par 'intermédiaire de cet
relations qui lient les article, a la réflexion qui s'impose dans la pratique et dans les
individus et qui, par politiques sociales, face au vieillissement de la population. Notre
conséquent, favorisent  intérét pour la théorie du don s’inscrit dans un effort de concep-
les solidarités tualisation théorique de I’aide informelle, dans le but de repenser
existantes.» le role des intervenants et de I'Etat auprés des aidantes et aidants.

Tout un travail d’exploration reste cependant a faire pour bien
cerner '’ensemble des implications de cette théorie dans I’étude
de l'aide informelle. Nous pensons, entre autres, aux questions
déja soulevées concernant le virage ambulatoire et la promotion
du maintien a domicile: s’agit-il d’'une exploitation du travail
gratuit des femmes, ou d’'un désengagement pur et simple de
I'Etat?
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