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Le partenariat professionnel — famille dans les soins
aux personnes agées. Un enjeu de reconnaissance

Jean-Pierre Lavoie et Nancy Guberman

Devant I’augmentation cons-
tante du nombre de personnes
agées et I’explosion appréhendée
de la demande de soins, il est de
plus en plus de bon ton de la part
des Etats de lancer un appel au
partenariat avec les familles. Il en
est ainsi dans la politique de ser-
vices a domicile du Québec pro-
mulguée en 2003 (MSSS, 2003).
Cet appel est relativement nou-
veau. En effet, au milieu des
années 1980, le gouvernement
québécois avait plutdt fait le
constat que I’Etat était trop inter-
venu dans les soins aux personnes
agées et avait ainsi contribué a
déresponsabiliser les familles et
les communautés (Lavoie et al.,
2005). D’ailleurs, Francois Béland
et Delphine Arweiler (1996)
notent que les politiques de ser-
vices a domicile au Canada visent
essentiellement a compenser les
incapacités fonctionnelles des per-
sonnes agées fragiles et, de fagcon

N

implicite, a mobiliser davantage
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les proches dans les soins a leur
offrir. Les politiques et pro-
grammes de services a domicile et
de soins de longue durée du
Québec du milieu des années
1990, quant a eux, proposent de
soutenir les aidants dans les soins
qu’ils offrent a leurs parents agés.
Cette proposition est marquée
d’une forte approche utilitariste: il
faut éviter I’épuisement des
proches qui risque de provoquer
leur désistement et le recours
accru aux services publics, notam-
ment I’hébergement en institution
(Lavoie et al., 1998). Si I’appel au
partenariat est donc plutot récent
dans les politiques de services a
domicile, il demeure également
relativement flou. Dans un tel
contexte, le contour de ce partena-
riat — terme polysémique comme
nous le verrons dans cet article —
demeure a préciser.

Cela dit, ce partenariat, existant
ou a créer, se vivra dans le quoti-

dien des interactions entre les
intervenants des services dits de
premiere ligne et les proches des
personnes agées ayant des incapa-
cités. A cet effet, les valeurs des
partenaires potentiels, les repré-
sentations de I’autre, les attentes
a son égard conditionnent forte-
ment les pratiques et les rapports.
Dans le développement de son
approche de la socio-traduction,
Michel Callon (1986) indique
que, face a des innovations ou a
des situations problématiques, les
acteurs élaborent des problémati-
sations qui impliquent dans un
premier temps une définition de
la situation problématique et
I'identification de ses causes et
des solutions ou des interventions
a entreprendre pour y remédier.
Toutefois, dans ces problématisa-
tions, les acteurs définissent égale-
ment les acteurs concernés, leurs
intéréts de méme que leurs res-
ponsabilités dans I'intervention. Il
y a donc entre les différents
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acteurs un jeu d’interdéfinitions
qui orientent leurs stratégies et
leurs pratiques aupres des autres.
Les réponses de ces derniers
contribuent, par effet de retour, a
la construction des problématisa-
tions. Ce jeu peut mener autant a
la collaboration, si des consensus
émergent, qu’a d’apres conflits. 1l
est donc essentiel de connaitre ces
valeurs, ces représentations et ces
attentes afin de savoir si le parte-
nariat est un acquis, une possibi-
lit¢ ou une chimere. De facon
assez surprenante, un nombre
relativement faible de chercheurs
se sont intéressés a ces normes, et
peu d’études ont porté sur les
normes familiales ou encore sur les
approches et les valeurs des inter-
venants quant a la responsabilité
des soins a dispenser aux per-
sonnes agées ayant des incapacités.

Pour certains chercheurs et pla-
nificateurs, I’engagement continu
des familles et des amis dans les
soins malgré les colits assumés,
tant sur le plan tant de la vie
sociale et familiale, de la vie pro-
fessionnelle et de la situation
financiere que de la santé, démon-
trerait l’existence d’une forte
norme de responsabilité familiale
al’égard des parents 4gés (Lavoie,

2000). De plus, cette norme de res-
ponsabilité se manifesterait dans
la réticence de plusieurs proches a
recourir aux services (Paquet,
1997). Cette interprétation est loin
de faire 'unanimité. Au contraire,
on assisterait plutot a une érosion
des normes de solidarité familiale
au profit de solidarités discrétion-
naires fondées sur des liens d’affi-
nité (Giddens, 1991; Kellerhals et
al., 1994) et circonscrites pour ce
qui est des soins a offrir aux
parents agés (Daatland et Herlof-
son, 2003). De plus, ces normes
familiales ne seraient pas pres-
criptives. Elles seraient plutdt des
standards qui sont réinterprétés
au gré des dynamiques familiales
et des contextes dans lesquels les
échanges se sont construits (Finch
et Mason, 1993). Par ailleurs, les
générations du baby-boom, dont
est issue la majorité des aidants,
sont décrites par certains (Ricard,
2001) comme étant narcissiques,
individualistes, exigeantes et sur-
tout intéressées a la réalisation de
soi. Le modele de la femme/mere
dévouée aux soins de la famille
serait, quant a lui, réfuté, et les
femmes du baby-boom devraient
se réaliser dans des roles extrafa-
miliaux (Lemoine-Darthois et
Weissmann, 2000).

Quant aux intervenants, tres
peu d’études ont porté attention
aux relations entre ceux-ci et les
membres de la famille ou les amis
qui prennent soin des personnes
dgées. Ce manque d’intérét vient
probablement du statut ambigu
ou encore de la relative invisibilité
des aidants dans les politiques de
services a domicile. Les travaux de
Julia Twigg (1988) en Grande-
Bretagne et ceux de Serge
Clément (1996) en France indi-
quaient que les proches étaient

souvent invisibles aux interve-
nants, surtout s’il s’agissait de
conjointes ou de filles — donc de
femmes -, ou étaient pergus
comme des co-travailleurs partici-
pant aux soins. Au Canada, les
études menées par Nancy Guber-
man et Pierre Maheu (2001) de
méme que par Catherine Ward-
Griffin et Patricia McKeever
(2000) dénotaient que le principal
modele d’intervention des inter-
venants aupres des aidants était
fondé sur une représentation ol
ces derniers font figure de res-
sources a solliciter afin qu’ils
offrent davantage de soins et de
meilleure qualité.

La mise en place d’un partena-
riat entre 'Etat et ses profession-
nels, d’'une part, et les familles,
d’autre part, nécessite une cer-
taine similitude de vue quant a la
responsabilité de chacun dans les
soins a offrir aux personnes agées.
Il importe donc de porter atten-
tion aux normes et aux valeurs des
solidarités familiales qui ont
cours, et a la maniére dont elles
sont interprétées et actualisées
dans la structuration des soins. Il
importe également de voir dans
quelle mesure les intervenants se
font le reflet des politiques gou-
vernementales, tant implicites
qu’explicites, dans leurs représen-
tations des aidants et leurs inter-
ventions aupres d’eux. Le présent
texte vise a présenter, a partir de
quatre études menées par les
auteurs au cours des dernieres
années, un portrait des valeurs des
aidants et des intervenants quant
a la responsabilité des familles
dans les soins a dispenser aux per-
sonnes dgées ayant des incapaci-
tés, ainsi que leurs attentes
mutuelles. Il vise également a voir
dans quelle mesure ces valeurs



influencent les relations entre ces
deux acteurs et a voir de quelle
maniere les orientations poli-
tiques s’actualisent dans les inter-
actions sur le terrain des soins. Le
présent article se terminera par
une réflexion sur les implications
de la situation actuelle sur le déve-
loppement de pratiques partena-
riales dans les soins a dispenser.

Les quatre études

Les quatre études sur lesquelles
cet article est basé ne font pas par-
tie d’une programmation spéci-
fique de recherche. Elles ont des
origines multiples émanant soit
d’un appel d’offre gouvernemental,
soit de la demande de profession-
nels travaillant aupres d’aidants.
Cela dit, la sociotraduction de
Michel Callon (1986), dont il a été
question en introduction, a consti-
tué une base conceptuelle com-
mune a ces quatre études qui se
sont toutes intéressées aux pro-
blématisations du soin familial
élaborées par différents acteurs,
soit les aidants eux-mémes, les
intervenants des services de santé
et des services sociaux de méme
que trois cohortes d’age de la
population québécoise.

La premiere étude (Guberman
et al.,2001-2004, 2005) a porté sur
les normes et les valeurs de trois
cohortes de la population québé-
coise relatives au soin aux parents
agés ayant des incapacités, notam-
ment en ce qui concerne le par-
tage des responsabilités du soin
entre différents acteurs. Cette
étude a utilisé une approche mixte
— quantitatif et qualitatif — qui
impliquait une entrevue télépho-
nique aupres de 1315 personnes
et une étude de cas multiples
aupres de 44 familles qui comp-

taient un membre de 70 ans et
plus qui avait besoin de soin pour
mener ses activités quotidiennes,
de surveillance constante ou de
soins infirmiers depuis au moins
trois mois. Dans I’étude télépho-
nique, 33 % des répondants étaient
agés de 18 a 29 ans, 35,1 % avaient
de 45 2 59 ans et 31,9% 70 ans et
plus. Le questionnaire comportait,
outre une section sociodémogra-
phique, une échelle mesurant le
familialisme, une adaptation
d’une échelle servant a mesurer
les attitudes des répondants a
I’égard des services (Collins ef al.,
1991) et enfin trois vignettes pour
saisir les effets du contexte fami-
lial sur les types de soin qu’un
membre de la famille devrait
offrir a un parent agé'. L’étude de
cas, visait, quant a elle, a voir dans
quelle mesure et de quelle
maniere étaient actualisées ces
normes et valeurs dans les pra-
tiques de soin. Nous espérions
interviewer trois membres dans
chacune des 44 familles a I’étude:
la personne agée avec des incapa-
cités, un de ses enfants ou beaux-
enfants et un de ses petits-enfants.
Nous n’avons pu le faire que dans
12 familles. Dans 21 autres, nous
n’avons pu interviewer que deux
membres de la famille provenant
de deux générations, soit parce
que la personne agée n’était pas
en mesure de participer, soit parce
que la famille ne comptait aucun
petit-enfant de 18 ans ou plus.
Enfin, dans 11 familles, nous
n’avons pu accéder a plus d’un
membre de la famille. Nous avons
pu interviewer 101 personnes au
total, dont 32 étaient de la pre-
miere génération — dont a quel-
ques occasions un membre de la
fratrie de la personne ayant des
incapacités —, 50 étaient de la
deuxieéme génération (enfants et

beaux-enfants), et 19 étaient des
petits-enfants.

A la demande de profession-
nels qui trouvaient particuliere-
ment difficile I'interaction avec les
aidants de la génération du baby-
boom, deux autres études (Guber-
man et al., 2004-2008a et b) ont
porté sur les aidants de cette géné-
ration. La premiere cherchait a
saisir les spécificités du soin chez
les baby-boomers (nés entre 1945
et 1959): les entretiens portaient
sur leur perception des caractéris-
tiques de leur génération, le
contexte dans lequel ils sont appe-
1és a donner les soins et en quoi
ces caractéristiques et ce contexte
orientent leurs stratégies et leur
expérience du soin. Nous y avons
réalisé 32 entretiens, dont 25
aupres de femmes. Les répondants
étaient généralement instruits (la
moitié ayant fait des études post-
secondaires) mais a revenus
modestes, un tiers gagnant moins
de 20000$ par année. La seconde
étude visait a décrire et a com-
prendre les relations existant
entre les aidants du baby-boom et
les intervenants des services
sociaux et de santé. Le matériau
provenait de cinq groupes de dis-
cussion focalisée (focus group)
auxquels ont participé 35 aidants,
et de six autres groupes qui ont
rassemblé 43 intervenants de dif-
férents groupes professionnels
(infirmieres, travailleurs sociaux,
etc.) et provenant de différents
types d’institution (services a
domicile, hépitaux, etc.). Enfin,
dans un deuxi¢éme temps, quatre
groupes ont rassemblé des aidants
et des intervenants pour discuter
des résultats de la premicre vague
de I’étude et pour trouver des
pistes d’action pour surmonter les
difficultés dans leurs relations.

VALY
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La quatrieme étude (Lavoie et
al., 2000-2003, 2003a; Guberman
et al., 2006) visait a connaitre les
représentations des responsabili-
tés des proches, leurs difficultés
et leurs besoins qui ont cours
chez les intervenants des services
a domicile de méme que leurs
pratiques a I’égard des premiers.
Au total, 55 intervenants de dif-
férents groupes (entre 13 et 15
infirmiéres, travailleurs sociaux,
physiothérapeutes/ergothéra-
peutes, et auxiliaires familiales et
sociales) et 10 gestionnaires de
services a domicile situés dans
des milieux tant ruraux ou
urbains que métropolitains ont
été interviewés. Les intervenants
ont tenu un journal de bord pen-
dant une semaine, dans lequel ils
notaient tous les contacts qu’ils
avaient eus avec des aidants, les
objectifs du contact, I'initiateur
du contact et le type d’interven-
tion lors du contact. Apres avoir
tenu le journal de bord, les inter-
venants participaient a un entre-
tien semi-structuré.

La responsabilité familiale.
Les attentes des professionnels da
l’égard des aidantes

Cette derniere étude a révélé
que les intervenants des services a

domicile, a I’exception de quel-
ques rares travailleurs sociaux,
utilisent peu le terme partenariat,
et que lorsqu’ils le font, ils font
pour la plupart référence a la col-
laboration des aidants a la réalisa-
tion du plan de soin établi par les
professionnels. Et par collabora-
tion, ils s’attendent a ce que les
proches offrent les soins prévus
au plan, mais qu’ils ne peuvent
donner:

Je pense que c’est important que les
aidants s’impliquent dans le plan
d’intervention a venir parce que
des fois ce qu’on remarque c’est
que la personne est a la maison, elle
est a risque de chute ou elle a des
pertes de mémoire, donc elle est a
risque de se perdre et on sent des
fois que [...] Paidant n’est pas prét a
nous accompagner la-dedans. Des
fois on ressent que c’est mis dans
les mains de l'intervenant: «Bien,
occupez-vous de la situation, puis
trouvez les solutions ».

Donc de mettre ses limites mais de
s’engager jusqu’a un certain point
pour qu’on trouve la situation la
plus intéressante possible pour la
personne 4gée [...] Et qu’ils soient
le plus possible informés aussi...
informés de la maladie...

Les professionnels s’attendent
notamment a ce que les proches
constituent un réservoir d’infor-
mations pour eux. Les proches
devraient, par exemple, suivre
I’évolution de I’état de santé de
leur parent 4gé afin de fournir aux
professionnels les renseignements
dont ils ont besoin: «Je vais tra-
vailler beaucoup avec [’aidante
pour participer aux Soins, pour
surveiller I’état du client, pour pas
qu’il se détériore ou juste pour
qu’elle me donne un compte rendu
de comment il est, autant au niveau
moral qu’au niveau physique. »
Conséquemment, ils s’attendent a

ce que les aidants acquierent des
connaissances et des habiletés en
soins infirmiers, en réadaptation
et en entretien d’équipements:
«On a besoin qu'ils soient la pour
faire de Uentretien, parce qu’il y a
des objets, des équipements qui
doivent étre nettoyés et/ou changés
sur une fréquence qui est supé-
rieure d ce que nous on fait comme
visite». Les proches deviennent
alors en quelque sorte des aides
soignantes qui doivent compléter
le travail des professionnels
(Ward-Griffin et McKeever, 2000).
Certains semblent d’ailleurs adop-
ter avec les aidantes une fagon de
faire passablement directive: «Je
lui (a la fille) ai demandé trois
choses. Je lui ai demandé de venir
chercher du matériel au CLSC ici,
d’aller a la pharmacie acheter tel
produit que le CLSC fournit pas,
pis je lui ai demandé aussi de me
laisser une lettre de communica-
tion de médecin qu’elle avait
oubliée ».

Des infirmieres en milieu hos-
pitalier, rencontrées dans le cadre
de I’étude sur les aidants du baby-
boom, semblent partager les
mémes attentes que les profes-
sionnels travaillant a domicile:

Moi j’aimerais qu’ils s’investissent
plus peut-&tre aussi la aupres de
leur famille... leur pére, leur
mere... je ne sais pas la... mettons
les faire manger... [...]

Les faire manger, les reconduire
aux toilettes... Il y en a qui le font,
mais la majorité ne le font pas.

Parce qu’ils me demandent «Ma
mere a besoin d’aller aux toi-
lettes. » Et ils sont cinq ou six assis
1a et ils te regardent... ou «Elle a
besoin d’étre tournée.» Et moi qui
cours comme une folle, et ils sont
juste assis la et ils te regardent.



Ces attentes envers la famille
laissent entendre que les interve-
nants regardent le soin familial a
travers une lunette profession-
nelle: ils ont des clients agés qui
nécessitent des soins, et la famille,
elle doit contribuer a ces soins. Ce
role est toutefois trop souvent
celui d’un subordonné. Tenant
compte des faibles ressources
consacrées aux services a domicile
au Québec?, les proches se trou-
vent donc a assumer la plus
grande part des soins, y inclus les
soins infirmiers (Hébert et al.,
1997), a moins qu’ils n’achetent
ces services sur le marché.

En dépit de ces attentes élevées,
les intervenants souhaitent égale-
ment que les proches évitent
I’épuisement et, de maniere quel-
que peu paradoxale, qu’ils mettent
des limites a leur engagement. Ils
doivent étre «honnétes» dans leur
évaluation de ce qu’ils peuvent
faire:

Mon attente c’est qu’ils viennent
nous dire si ils sont préts minimale-
ment ou non a faire quelque chose,
c’est ca que j’essaie de savoir, c’est
ma plus grande attente...

... c’est vraiment de la capacité de
préciser adéquatement leurs besoins
et d’étre réalistes aussi dans ce
qu’ils sont capables de donner.

Enfin, dans nos deux études
réalisées aupres d’intervenants,
plusieurs nous ont souligné leur
déception face aux attentes des
aidants a leur égard considérant la
pénurie de ressources consacrées
aux services a domicile. A cet
effet, ils s’attendent a ce que les
proches comprennent les limites
des services publics et des profes-
sionnels qui y travaillent.

Ces observations sont corrobo-
rées par d’autres études menées
au Royaume-Uni et au Canada
(Twigg, 1988; Ward-Griffith et
Keever, 2000; Guberman et
Maheu, 2001). Ces études notent
également que les attentes des
professionnels a I’égard des
aidantes sont qu’elles agissent
comme leurs subordonnées ou
leurs aides. Les intervenants sem-
blent également avoir des valeurs
plus familialistes que la popula-
tion et se font les promoteurs d’un
fort engagement familial dans le
soin. Comme le notaient Jean-
Pierre Lavoie et ses collegues
(2003b), ils sont particulierement
critiques des enfants qu’ils suspec-
tent de vouloir se défiler de leurs
responsabilités, alors qu’ils mani-
festent une grande sympathie et
compréhension envers les épouses
qui ont soutenu, souvent seules et
pendant de longues années, leurs
conjoints. Toutefois, ce systeme de
valeurs des intervenants est rare-
ment explicite. Pour la plupart, ils
ne sont pas conscients de ces
croyances qui influencent leurs
pratiques.

En effet, la majorité des inter-
venants rencontrés dans le cadre
de notre étude menée aupres des
intervenants des services a domi-
cile ont été surpris, voire déstabi-
lisés, quand nous leur avons
demandé qui était responsable
d’offrir les soins aux personnes
dgées ayant des incapacités.
Pourtant, la réponse faite a cette
question oriente de facon fonda-
mentale leurs représentations et
leurs pratiques aupreés des
proches aidantes. Plusieurs nous
ont confessé n’avoir jamais pensé
a cela. Leurs positions étaient
souvent vagues et il fallait porter
attention aux multiples anec-

dotes racontées en cours d’entre-
tien sur leurs clients et leurs
familles.

Malgré cette difficulté, le tiers
des intervenants ont clairement
exprimé que, selon eux, la respon-
sabilité repose d’abord et avant
tout sur la personne elle-méme et
sa famille immédiate. Une moitié,
apres hésitation, a indiqué que la
responsabilité était partagée entre
les services et les familles. Ces
intervenants étaient toutefois
incapables d’établir une délimita-
tion claire entre ce qui est du res-
sort des services et de celui des
familles. Pour la plupart, ce par-
tage prenait une forme séquen-
tielle: les familles prennent soin
de leurs parents agés et, quand
elles se sentent dépassées ou
proches de leurs limites, les ser-
vices prennent la releve. Le role
de I'Etat et des services en est
donc un de soutien et, en derniere
instance, de substitution. Enfin,
moins d’un intervenant sur cing,
principalement des travailleurs
sociaux, considérait que les soins
constituaient une responsabilité
sociale ou gouvernementale.

Bref, la grande majorité des
intervenants soutiennent forte-
ment, quoique de facon implicite,
la responsabilité familiale pour ce
qui est des soins aux personnes
dgées. Ce positionnement les
ameéne a entretenir de fortes
attentes a I’égard des aidants. Les
services publics ne doivent inter-
venir que dans la prestation des
soins tres complexes ou quand les
familles sont dépassées. Ces
attentes divergent grandement de
la compréhension qu’ont les famil-
les de leurs responsabilités.
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Une conception changeante des
responsabilités familiales

Les analyses des entrevues télé-
phoniques dans le cadre de
I’étude sur les normes et les
valeurs relatives au soin ont
révélé une forte adhésion a la
notion de responsabilité familiale
chez les répondants des trois
cohortes de Québécois (les 15-29
ans, les 45-59 ans, et les 70 ans et
plus) interviewés. Ainsi, plus de
80% de ces répondants indi-
quaient que les familles étaient
responsables du bien-&tre de leurs
parents agés. Toutefois, lorsqu’ils
étaient interrogés de maniere plus
spécifique sur cette notion de res-
ponsabilité, les répondants fixaient
de nombreuses limites aux con-
cessions a faire pour prendre soin
d’un parent agé. Moins de 40 %
des répondants considéraient que
les membres de la famille
devaient prendre soin de leur
parent si cela occasionnait des
conflits, 28 % si le soin interférait
avec leur vie professionnelle et
12 % si cela nuisait a leur santé ou
se faisait au détriment de leurs
enfants. Par ailleurs, malgré la ten-
dance a responsabiliser les famil-
les pour les soins, 95% des
répondants se disent tout a fait a

l’aise face a I'idée de recourir aux
services a domicile pour les aider
a prendre soin d’un proche et,
dans une proportion similaire, ils
les utiliseraient volontiers. Les
répondants préféreraient recourir
aux services publics plutot que
demander de l'aide a des amis
dans une proportion de 87 %. Les
hommes et les jeunes de 18 a 29
avaient davantage tendance a res-
ponsabiliser les familles des soins,
mettaient moins de limites a cette
responsabilité et exprimaient plus
de méfiance a ’égard des services
publics. Ce positionnement plus
familialiste des hommes et des
jeunes pourrait s’expliquer par
leur moins grande susceptibilité
d’étre impliqués dans la presta-
tion de soins.

Les vignettes® présentées aux
répondants de I’étude télépho-
nique ont permis de nuancer
encore davantage cette responsa-
bilité des familles. Dans les deux
tiers des scénarios, les répondants
considéraient que la personne
devait rendre visite a la personne
agée ou sortir avec elle de méme
que ’accompagner a ses rendez-
vous médicaux. La responsabilité
familiale ne semblait toutefois pas
s’étendre aux soins de nature ins-
trumentale: dans seulement 20 a
30 % des scénarios, les répondants
considéraient que la personne
ciblée devait préparer des repas et
voir a l’entretien de la maison,
donner le bain a la personne agée,
la vétir ou la dévétir, lui donner
des injections ou changer ses pan-
sements. Dans seulement un cas
sur sept les répondants jugeaient
que le proche ciblé devrait réduire
ses heures de travail ou déména-
ger plus pres de la personne agée.
Il a été par ailleurs intéressant de
noter que, placés devant des situa-

tions concretes, quoique fictives,
les hommes et les jeunes ont pré-
senté un positionnement en tout
point semblable a celui des
femmes et des générations plus
agées.

Les entretiens semi-dirigés réa-
lisés pendant I’étude de cas qui
accompagnait 1’étude télépho-
nique et a ’occasion de I’étude sur
les aidants du baby-boom confir-
maient cette tendance. La majo-
rit¢ des répondants soutenaient
une notion de responsabilité par-
tagée dans les soins aux personnes
agées. L’Etat, par ses services
publics, et la famille ont des res-
ponsabilités. Elles sont toutefois
spécifiques a chacun comme I’ex-
prime cet énoncé:

Ca correspond a mes valeurs dans
le sens que je ne me sens pas obli-
gée de donner tous les soins a ma
mere, parce qu’elle a des soins de
d’autres personnes puis elle est
contente de ces soins-la. Donc je ne
me sens pas coupable de ne pas
faire sa cuisine. [...] Je me dis
depuis qu’elle a les services ¢ca me
permet de faire ma vie librement,
puis c’est mon choix de m’occuper
de ma mere, faire ce que je veux, je
ne me sens pas obligée. C’est slr
que je compte vraiment sur des
gens qui ne sont pas de la famille
pour s’occuper d’elle. [...] Je pense
que la famille, c’est d’étre plus pres
de la personne puis de voir a ce que
ses besoins soient couverts.

La majorité des participants
semblent adhérer a ce modele de
partage des soins. Selon eux, la
responsabilité familiale signifie
«étre présent» aupres du proche
agé afin, d’'une part, de suivre son
état de santé et de voir a sa sécu-
rité et, d’autre part, de s’assurer de
son bien-étre émotif, de sa sociali-
sation et de son inclusion dans la
société. Cette présence vise plus



largement, comme I’indiquait
Jean-Pierre Lavoie (2000), a pro-
téger l’identité de ce proche
atteint par la maladie et les inca-
pacités. Les soins instrumentaux
et infirmiers, quant a eux, sont plu-
tot du ressort du personnel des
services a domicile et des centres
d’hébergement.

La conception de la
responsabilité familiale chez les
aidants du baby-boom

L’étude menée aupres de aidants
du baby-boom, des femmes en
grande majorité, a permis d’ap-
profondir la compréhension de la
conception de la responsabilité
familiale chez ceux-ci. Contrai-
rement a ce qu’auraient fait leurs
meres, ces femmes sont convain-
cues de ne pas avoir sacrifié leur
vie au soin ou, tout au moins, a
avoir fait moins de sacrifices
qu’elles. Cette perception peut
s’expliquer de deux facons.
D’abord, pour ces femmes baby-
boomers, étre aidante ne constitue
pas leur seule ou principale iden-
tité. Elles tentent de maintenir
leurs engagements a titre de tra-
vailleuse, d’épouse, de mere,
d’amie ou encore d’activiste
sociale. Elles n’ont donc pas I'im-
pression d’avoir sacrifié leur vie.
De plus, elles réfutent ’obligation
normative de prendre soin et
considere qu’il s’agit d’un choix:

Aujourd’hui, on n’est plus obligé
de prendre soin [...] ceux qui le
font c’est parce qu’ils le veulent.
C’est leur choix.

Toutefois, d’autres attentes de
nature normative orientent I’orga-
nisation de leur vie. Ces femmes
nous sont apparues tres per-
méables aux messages concernant
I'importance de prendre soin de

soi, de se «maintenir en forme» et
de «se réaliser». Elles nous ont
donc dit maintenir un espace et un
temps personnel en fixant des
limites a leur engagement dans le
soin:

Mais si ma mere me demande d’al-
ler faire son ménage, de laver son
frigo a toutes les semaines, d’aller
changer son lit, etc., 1a je ne peux
plus la, parce que la... puis je ne
veux pas le faire ! Je ne veux pas le
faire! Il y a des balises que je dois
me mettre et c’est ¢ca qu’il va falloir
que je négocie avec ma mere parce
que je ne suis pas préte a laisser
tomber mes activités, c’est ca !

Ce souci de la réalisation de soi
a fait en sorte que le travail
occupe une place centrale dans
I’identité de ces femmes. Elles
semblent d’ailleurs avoir un fort
ethos du travail. Ce souci de réali-
sation et de soin de soi se mani-
feste également dans I'importance
de demeurer actives physique-
ment, engagées socialement et de
maintenir une vie sociale active:

... je suis vraiment une femme heu-
reuse parce que je fais ce que
j’aime faire. Et je dois rentrer les
activités par rapport 2 ma mere a
I'intérieur de mon horaire quoti-
dien. OK, c’est slir que je ne laisse-
rai jamais tomber ma mere, OK,
mais je ne peux pas laisser tomber
mes activités parce que c’est ¢a qui
me stimule, c’est ca qui me fait
vivre aussi...

Pour ces femmes aux multiples
identités, prendre soin de quel-
qu’un ne semble plus aller de soi
et n’apparait plus «naturel».
Désirant maintenir ces identités
plurielles et les engagements qui 'y
sont associés dans les spheres
familiale, professionnelle et
sociale, elles manifestent une
grande ouverture aux services et

s’attendent a ce que les profes-
sionnels assument une large part
de la responsabilité des soins.
Dans leur étude sur les filles
aidantes, qui comptaient une large
part de baby-boomers, Jean-
Pierre Lavoie et ses collegues
(2003b: 390) arrivaient a une
conclusion similaire:

... le recours aux services s’inscrit
davantage dans une perspective de
conciliation de différentes identités,
celle de conjointe, de mere [...], de
professionnelle. Elles sont traver-
sées par des sentiments ambiva-
lents [...]: elles veulent s’occuper
de leur proche, mais en méme
temps, elles veulent avoir le choix et
les moyens de vivre leur propre vie.
Ainsi, leurs idéaux sociaux d’indé-
pendance par le travail salarié ou la
simple nécessité économique, font
en sorte qu’elles accordent une
grande valeur a ce travail et qu’elles
y tiennent malgré les conflits avec
les soins. [...] Ces aidantes cher-
chent alors un soutien significatif
pour concilier leurs multiples activi-
tés et responsabilités.

La table est donc mise pour des
conflits majeurs lorsque les
attentes des aidants se confronte-
ront aux politiques sociales, plutot
implicites, de transfert de soins
portées par les professionnels
confrontés aux faibles ressources
disponibles. D’un c6té, une majo-
rité d’aidants qui interprétent
I’obligation familiale comme
devant assurer une présence et
faire appel aux services néces-
saires au bien-étre de leur proche;
de l'autre, des intervenants qui
voient la prise en charge des soins
par la famille, sous sa supervision,
comme étant de la responsabilité
de celle-ci.
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Le face-a-face entre aidantes et
intervenants

Ces attentes divergentes sont a
la source de la description passa-
blement négative que font les
intervenants et les aidants baby-
boomers de leurs rapports lors des
groupes de discussion focalisée
(Lavoie et al.,2009). Selon les pre-
miers, les aidants sont exigeants.
Ils posent sans cesse des ques-
tions, et demandent des réponses
et des solutions rapides. Cette exi-
gence serait liée au fait que les
aidants baby-boomers conside-
rent les services comme un droit.
Par ailleurs, ils seraient difficile-
ment disponibles et ne leur
feraient guére confiance, toujours
selon la majorité des répondants.
Quant aux aidants, ils soulignent
d’emblée leurs difficultés a accé-
der aux services et aux profession-
nels ainsi qu’a I'information sur la
maladie de leur proche et sur les
services disponibles. Non seule-
ment les intervenants manque-
raient-ils d’empathie, mais ils ne
reconnaitraient pas leur expertise.
Les rapports seraient inégalitaires
alors que les intervenants ne les
consultent pas, leur imposent leurs
valeurs et leurs solutions, et tente-
raient de leur transférer I’en-

semble des soins. Le terme de
combat est largement utilisé par
ces aidants comme métaphore
pour illustrer la nature des rap-
ports qu’elles entretiennent avec
le systeme de santé et les interve-
nants: «You have to push, you
have to fight. And you get so tired,
... And I do not feel like fighting
anymore; I am tired, I am so tired.
But we have to keep on fighting. »
Lorsqu’elles rapportent des
contacts positifs ou satisfaisants,
ces proches les qualifient de
chance: «... j’ai une trés bonne tra-
vailleuse sociale, je suis chanceuse,
elle s’occupe beaucoup, puis elle
nous arrive avec de [l'informa-
tion...». Ces attentes divergentes
se manifestent également dans les
conceptions que ces deux groupes
se font du partenariat.

En effet, I’engagement des
familles dans les soins instrumen-
taux prévus au plan d’intervention
sous la supervision profession-
nelle est vu comme une forme de
partenariat par les intervenants.
Chacun assume sa responsabilité
dans les soins a la personne agée.
De leur coté, les aidants veulent
également établir un lien de par-
tenariat. Leurs attentes sur ce plan
sont toutefois tres différentes de
celles des intervenants. Ils s’atten-
dent d’abord a étre consultés par
eux. Ils demandent également a
étre écoutés et que leur expé-
rience et leur expertise soient
reconnues. Ils désirent également
étre traités avec empathie et res-
pect par les intervenants. Mais
avant tout, ils réclament une parti-
cipation dans la prise de décisions
quant a I’organisation et la presta-
tion des soins.

L’écart dans les deux visions du
partenariat est frappant. Le parte-

nariat décrit par les aidants est
basé sur deux principes fonda-
mentaux: premierement, la
reconnaissance, tant de leur
expertise que de leur engagement
avec les difficultés qui ’accompa-
gnent; deuxiemement, 1’égalité
avec les intervenants. Ce désir
d’égalité s’exprime dans leur
demande de participer aux déci-
sions prises par les équipes qui
allouent les services aux per-
sonnes demandant des soins. Ce
principe d’égalité est complete-
ment absent du discours des pro-
fessionnels, discours d’ailleurs
marqué par une forte connotation
utilitariste.

Cet enjeu de reconnaissance,
important pour tous les aidants,
semble particuliecrement crucial
pour les femmes du baby-boom
compte tenu de leurs caractéris-
tiques particulieres, de leurs iden-
tités plurielles associées a leurs
multiples engagements, qui les
amenent a ne plus voir leur enga-
gement dans le soin comme allant
de soi, comme étant naturel.
Comme ces proches assument le
soin malgré ses cofits élevés sur le
plan de la santé, des finances, des
projets de vie abandonnés,
comme ils se voient proactifs, au
courant de leurs droits et auto-
nomes, il est peu surprenant que
les aidants baby-boomers insis-
tent fortement sur la reconnais-
sance de leur engagement et de
leur contribution a la société. Cet
appel a la reconnaissance se
heurte toutefois aux profession-
nels qui semblent tenir I’engage-
ment des membres de la famille
ou des amis pour acquis, au point
que le soin offert par la famille et
ses conséquences sont encore
parfois invisibles aux yeux des
intervenants  (Twigg, 1998;



Clément et al., 1996). Heureu-
sement cette invisibilité semble
en diminution chez ceux-ci
(Lavoie et al., 2003a) quoiqu’elle
ne débouche pas sur une véritable
reconnaissance des proches.

C’est toutefois autour de cet
enjeu de la reconnaissance qu’un
nouveau partenariat peut étre
établi entre les professionnels et
les aidants. Ces derniers ne sont
pas les seuls a demander d’étre
reconnus. Les intervenants aussi
demandent d’étre reconnus et
expriment le besoin que les
aidants comprennent leurs limites
dans le contexte actuel des poli-
tiques publiques de rationnement
des services a domicile, de
bureaucratisation et de standardi-
sation accrues dans les réponses
aux besoins des personnes agées
ayant des incapacités. Qu’elles
comprennent également la posi-
tion inconfortable dans laquelle ils
sont lorsqu’ils tentent de jouer les
médiateurs entre les demandes
des personnes et les politiques
des établissements:

Puis je suis stire que beaucoup d’in-
tervenants vivent de la frustration,
hein! C’est frustrant de sentir
qu’on ne répond pas aux besoins,
que les gens ne sont pas contents,
qu’ils vont aller faire... ils vont
vouloir faire une plainte, donc c’est
sir qu’on est pris entre des gens qui
veulent [sic] des besoins, qui vont
des fois se battre pour les avoir. Et
le fait qu’on n’a pas les ressources
et c’est ¢a, on est 'intervenant dans
le milieu entre notre chef de pro-
gramme qui dit «Non, bien je ne
peux pas donner plus que tant. Puis
on n’a pas plus, puis il faut qu’il soit
en attente. » et puis le client qui est
sur le terrain et qui dit: « Bien moi,
j’ai besoin de plus, puis il faut trou-
ver des solutions puis tu vas les
trouver ! »

La quéte de reconnaissance,
la fondation d’une construction
négociée du soin

Selon Olivier Voirol (2006),
I’enjeu de la reconnaissance est
devenu particulierement aigu au
cours des dernieres décennies.
Pour sa part, Axel Honneth (2006)
soutient que les tensions et les
conflits sociaux sont d’abord et
avant tout des luttes pour la
reconnaissance. Toutes les rela-
tions a ’autre sont teintées par ce
souci de reconnaissance, parce
que l’estime de soi et la vision
positive de soi présuppose la
reconnaissance  par  l'autre
(Renault,2006). On ne peut toute-
fois simplement opposer recon-
naissance et non-reconnaissance.
Il faut d’abord reconnaitre ’exis-
tence d’une idéologie de la recon-
naissance qui cherche d’abord et
avant tout a motiver les subordon-
nés sans leur fournir les conditions
matérielles qui accompagnent une
véritable reconnaissance (Voirol,
2006). La vision dominante du
partenariat retrouvée chez les
intervenants et leurs attentes
envers les aidants est une manifes-
tation de cette reconnaissance uti-
litariste. Il est fort probable que
ces mémes intervenants regoivent
le méme type de reconnaissance
de la part de leurs gestionnaires.
Une véritable reconnaissance
semble donc constituer un terreau
potentiellement fertile a un fonc-
tionnement collaboratif et a une
amélioration des rapports entre
intervenants et proches.

En effet, lors de la deuxiéme
série de groupes de discussion
focalisée de notre étude sur les
aidants du baby-boom, alors que
les intervenants et les aidants
étaient réunis afin d’identifier cer-

tains facteurs expliquant leurs
rapports difficiles, les deux
groupes reconnaissaient que leurs
perceptions de I'autre étaient trop
souvent fondées sur des présup-
positions, des communications dif-
ficiles et le manque d’information.
Suivant ce constat, ils ont proposé
plusieurs idées en vue d’améliorer
la compréhension des interve-
nants de la réalité des aidants:
donner plus d’informations sur les
aidants dans les curriculums uni-
versitaires, les y inviter comme
conférenciers, demander aux pro-
fessionnels de suivre des proches
lors de leurs stages de formation
et mettre a jour les formations sur
les aidants afin d’y inclure les réa-
lités nouvelles des baby-boomers.
Cette formation améliorée pour-
rait réduire la stigmatisation et
contrecarrer certains préjugés
présents chez les professionnels.

Tineke Schoot et ses collegues
(2005) définissent quelques-uns
des principaux parametres d’une
reconnaissance des aidants par les
professionnels. Ces derniers doi-
vent reconnaitre qu’ils sont des
personnes singulieres qui ne doi-
vent pas étre réduites a leur role
d’aidant, qu’ils ont le droit de
poursuivre leur vie malgré la
situation et qu’ils cherchent a
maintenir leur autonomie. Tou-
jours selon ces auteurs, les rap-
ports avec les aidants doivent étre
fondés sur le partenariat, ce qui
implique 1’égalité entre les parte-
naires, la reconnaissance de leur
expertise et de leur interdépen-
dance. Plus concrétement, ce par-
tenariat se manifeste par un
transfert d’informations aux
proches, par la discussion des pro-
bleémes, par leur participation a la
prise de décision et par le partage
des responsabilités. Nous recon-
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naissons la les attentes exprimées
par les baby-boomers. Etablir un
partenariat d’égal a égal constitue
donc une condition sine qua non a
une véritable reconnaissance.

Ces parametres font écho a
ceux établis par Nancy Guberman
et Pierre Maheu (2001) qui
avaient alors défini un modele
d’intervention aupres des aidants
qu’ils avaient dénommé «les
aidantes comme partenaires».
Cette approche est fondée sur la
reconnaissance des savoirs et des
habiletés des aidants et elle les
positionne comme partenaires au
méme titre que les personnes
agées. Les intervenants sont alors
invités a travailler avec les
familles, vues comme partenaires
égales, dans la planification et
I'implantation des interventions
aupres des proches ayant des inca-
pacités. Les familles doivent alors
participer a toutes les étapes, de
I’évaluation des besoins au suivi,
et ala prise de toutes les décisions.
De plus, sur un plan collectif, les
intervenants doivent établir des
liens avec les associations d’ai-
dants afin d’améliorer tant la
situation de ces derniers que celle
des personnes agées. Pour que ce
modele de partenariat fonctionne,

il importe que les intervenants
tiennent compte des difficultés
rencontrées par les proches et
qu’ils fournissent I’environnement
et le soutien nécessaires pour leur
permettre de jouer leur rdle de
partenaire.

L’adoption d’une telle appro-
che repose sur un changement
paradigmatique chez les interve-
nants quant a leur conception de
la responsabilité familiale et a leur
adhésion aux postulats implicites
des politiques sociales relatives
aux soins aux personnes agées
ayant des incapacités. Si ce chan-
gement n’a pas lieu, les rapports
tendus, voire conflictuels, se per-
pétueront alors qu'une proportion
croissante d’aidants devraient
adhérer a une conception de res-
ponsabilité partagée du soin, s’at-
tendre a étre considérés comme
des égaux et faire connaitre leurs
besoins de facon fort active. Cela
dit, on s’est tres peu arrété a la
reconnaissance des professionnels
par les aidants.

Les groupes de discussion foca-
lisée se sont peu arrétés a cet
enjeu. Pourtant, tous les partici-
pants s’entendaient sur les pro-
blemes d’ordre structurel affectant
les services a domicile et de
longue durée: pauvreté des res-
sources, personnel débordé et
épuisé, bureaucratisation galo-
pante, manque de flexibilité. 11 y
avait également consensus sur le
fait que ces problemes consti-
tuaient une source importante de
tension. Il est difficile d’aborder
ces enjeux sur le seul plan micro-
social. En effet, comment réclamer
un changement paradigmatique
chez les intervenants sans modi-
fier les politiques de I'Etat qui
orientent leurs représentations et

leurs pratiques? Il importe que
I’Etat reconnaisse la responsabi-
lité collective dans les soins aux
personnes agées et qu’il définisse
les parametres d’un véritable par-
tenariat entre lui et les familles.
Cela implique la fin des politiques
de rationnement de services et de
transfert des soins a la sphere pri-
vée. Le contexte actuel de redéfi-
nition des Etats providence ne va
toutefois pas dans ce sens (Jenson
et Saint-Martin, 2003). C’est pour-
quoi la création d’alliances entre
les intervenants et les familles,
déja en interaction au plan micro-
social, entre les regroupements
d’aidants et les syndicats, semble
une voie d’action prometteuse
sinon nécessaire.
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Notes

Nous donnons une description détail-

lée des vignettes a la page ou sont
rapportés les résultats de cette étude.

©

Le Québec se situe parmi les pro-
vinces qui attribuent le moins de res-
sources aux services a domicile (ICIS,
2007) alors que le Canada se situe lui-
méme en queue de peloton parmi les
pays de 'OCDE (OCDE, 2005),
situation guere favorable a 1’établis-
sement d’un partenariat.

Chaque vignette décrit une personne
agée et un parent ou un ami qui pour-
rait en prendre soin. Les variables



relatives au contexte étaient géné-
rées aléatoirement et portaient sur
les éléments suivants: le genre et le
lien entre les deux protagonistes, la
situation financiere de la personne
agée (revenu élevé ou faible), la dis-
tance géographique entre eux (a
quelques minutes, de 30 & 45 minutes,
deux heures), la relation affective
(proche, distante, tendue), la situa-
tion d’emploi du proche (occupe un
emploi ou non) et sa situation fami-
liale (sans enfant, époux et enfants,
monoparentalité). Aprés la lecture de
la vignette, les répondants devaient
indiquer si le proche ciblé devrait
offrir les soins suivants: (1) rendre
visite et faire des sorties, (2) accom-
pagner la personne a ses rendez-vous
médicaux, (3) préparer des repas,
entretenir la maison, (4) donner le
bain, vétir et dévétir la personne et
(5) donner des injections, changer des
pansements. De plus, si la personne
ciblée travaillait ou demeurait loin,
les répondants devaient indiquer si
elle devait (6) réduire ses heures de
travail et (7) déménager pour se rap-
procher de la personne agée.
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