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Résumé
S’il est bien connu que la grande majorité des personnes vieillissantes souhaitent pouvoir vivre

dans leur domicile aussi longtemps que possible, pour diverses raisons, il semble que le choix de
rester & la maison n’en devienne plus un a un moment ou a un autre dans le processus de perte
d’autonomie fonctionnelle pouvant subvenir avec le vieillissement. Ce changement de milieu de
vie, lorsqu’il n’est pas le premier choix d’une personne apte a consentir a ce « soin », a suscité
notre intérét, plus particuliecrement dans une situation ou la personne ainée vit seule a domicile.
Comment une personne n’ayant pas été déclarée inapte qui aspire a rester chez elle en vient-elle a

la décision de se reloger vers une ressource d’habitation?

L’expérience du processus décisionnel résultant du soutien a domicile ou du relogement d’un ainé
en perte d’autonomie, n’ayant pas ¢€té déclaré inapte et vivant seul, n’a jusqu’a présent, a notre
connaissance, pas fait le sujet d’étude au Québec. Par le biais de cette recherche, nous voulons
comprendre ce processus décisionnel important en explorant les perspectives de 1’ainé, des enfants
impliqués dans la décision et du travailleur social. Les facteurs susceptibles d’influencer le soutien
a domicile ou le relogement d’un ainé, les roles adoptés par chacun des acteurs, le pouvoir
décisionnel de chacune des personnes impliquées de méme que les perspectives de tout un chacun
sur la situation de 1’ainé et les limites du soutien a domicile forment le centre de nos
questionnements. Beaucoup d’enjeux concernent les décisions prises a I’égard des ainés au nom de
leur bien et de leur intérét et les tensions entre la sécurité et la liberté se rejoignent dans cette
recherche pour questionner le rapport au risque de chacune des parties prenantes a la décision de
soutien a domicile ou de relogement d’un ainé en perte d’autonomie, n’ayant pas été déclaré inapte

et vivant seul.

Cette recherche conduite selon une méthode qualitative proceéde a trois études de cas pour mieux



comprendre le processus décisionnel de relogement d’ainés n’ayant pas été déclarés inaptes et
vivant seuls. Chaque cas est formé d’une triade composée d’un ainé, le(s) enfant(s) impliqué(s)
dans le processus décisionnel et un travailleur social. L’échantillonnage de type non-probabiliste
s’est effectué¢ selon la méthode boule de neige. La collecte de données a été réalisée par des
entrevues individuelles semi-dirigées a 1’aide de grilles d’entrevues. Cette recherche se distingue
par sa méthodologie d’analyse intra-triades et inter-triades, mais aussi dans 1’angle du rapport au

risque qui apporte une toute nouvelle analyse a un processus décisionnel déja tres peu étudié.

Les résultats démontrent I’implication non-négligeable des enfants dans le processus décisionnel
de relogement de leur parent en perte d’autonomie par ’influence que leurs inquiétudes pour la
sécurité de leur parent a domicile exercent sur I’analyse de la situation du travailleur social. Dans
une sincere intention de faire au mieux pour la personne ainée, les enfants et les travailleurs sociaux
tendent vers des interventions de protection en recherchant pour cette derniere une sécurité et une
surveillance qu’ils veulent omniprésentes, au détriment de la valorisation de sa capacité a
s’autodéterminer et a gérer les risques comme elle 1’entend.

Selon les résultats obtenus, il apparait que de la part des parties prenantes a un tel processus
décisionnel, les risques et le fardeau qu’ils représentent chez ceux qui les identifient influencent a
la fois leur implication aupres de la personne a domicile et leur role dans le processus décisionnel.
Plus les risques inquictent les enfants, plus leur implication au domicile de leur parent augmente,
de méme que leur risque d’épuisement. Lorsque les enfants atteignent leur limite dans
I’accompagnement a domicile de leur parent en perte d’autonomie, leur épuisement s’ajoute
comme un ¢lément favorisant le relogement de la personne ainée vivant seule dans 1’évaluation du
travailleur social. De plus, nous avons observé qu’une différence dans la tolérance aux risques des

enfants et de leur parent ainé se manifeste chez le travailleur social comme un besoin d’apaiser les



insécurités des enfants. Une négociation s’engage alors entre les travailleurs sociaux, la personne
ainée et ses enfants vers une option qui semble pouvoir profiter a toutes les parties : le relogement.

Mots clés : ainés, autonomie, éthique, gestion du risque, personnes ainées, perte d’autonomie, prise
de décision, processus décisionnel, relogement, risques, soutien a domicile.



Introduction
Décider de quitter son chez-soi afin de se reloger dans une ressource offrant des services est un

éveénement majeur ayant des répercussions sur I’ainé qui se reloge et ses proches (Davies et Nolan,
2003). Pour certains, cette décision se prend naturellement : des raisons telles se sentir prét, ne pas
vouloir étre un fardeau pour la famille, I’entretien de la maison devenu plus difficile, les barri¢res
environnementales et le fait d’avoir vu des amis devoir subir un déménagement précipité, voire
imposé, sans avoir pu s’y préparer, peuvent motiver des ainés a faire le choix de quitter leur
domicile (Groger & Kinney, 2007). Tandis qu’ils se sentent encore capables de s’engager dans ce
processus, certains ainés se mettent en action. Si pour ces ainés préts a franchir cette étape, le
processus décisionnel de se reloger se concrétise aisément, il s’aveére que pour d’autres, la prise de
décision de relogement peut étre complexe et stressante (Davies et Nolan, 2003). Quand les attentes
des acteurs impliqués dans le processus décisionnel différent, que les valeurs et les croyances de
I’ainé et des membres de sa famille s’entrechoquent, la prise de décision s’avere plus houleuse,

surtout quand le point de vue des proches est favorisé (Sussman et Dupuis, 2014).

A titre d’exemple, mentionnons le cas d’un homme atteint de déficits cognitifs, cependant toujours
considéré apte, qui croit visiter avec sa fille une institution de soins un aprés-midi pour y passer
quelques tests de santé. Seulement, il n’en ressortira jamais : le scénario était prévu. C’est dans une
ressource intermédiaire que sa fille I’a conduit et ¢’est dorénavant 13 qu’il vivra. Etre témoin d’une
telle situation lors d’un stage au programme de soutien a domicile fut le point de départ de plusieurs
questionnements éthiques quant au processus de décision menant au relogement d’un ainé apte
vivant seul. Ces remises en question ont trouvé écho dans le cours Pratiques de protection sociale
offert dans le programme de maitrise en service social. Ce cours fut le lieu de plusieurs réflexions
sur l'autodétermination, le protectionnisme et la gestion des risques. C'est & ce moment que se

développa petit a petit le noyau de la problématique de notre recherche, en réfléchissant a



I’interaction de différentes perspectives par rapport a un ainé en perte d’autonomie fonctionnelle,
le role de chacun des acteurs impliqués dans le processus décisionnel de relogement et I’atteinte
des limites d’un possible soutien a domicile. Beaucoup d’enjeux concernent les décisions prises a
I’égard des ainés au nom de leur bien et de leur intérét, et les tensions entre la sécurité et la liberté
nous sont apparues tout a fait intéressantes et pertinentes a explorer dans le cadre d’un projet de

recherche en service social.

Le premier chapitre présente les divers ¢léments, concepts et enjeux qui construisent la
problématique de cette recherche. Avant de présenter 1’objectif général et les objectifs spécifiques
de la recherche, les résultats de la recension des écrits sont présentés selon les perspectives des
trois acteurs qui nous intéressent : les ainés, les enfants et les travailleurs sociaux. Le deuxiéme
chapitre expose les dimensions théoriques et méthodologiques de la recherche, notamment par un
cadre conceptuel spécifiquement pens¢ pour rencontrer les objectifs énoncés. Les résultats de la
recherche sont présentés au troisiéme chapitre conformément a ses objectifs spécifiques : les
facteurs d’influence au relogement, le rdle des différents acteurs dans le processus décisionnel de
méme que la représentation et la gestion des risques des différentes parties prenantes a la décision.
Finalement, le quatri¢éme chapitre propose une discussion relevant de I’analyse des résultats intra-
triades et inter-triades en lien avec les différents themes d’intéréts des objectifs de la recherche.
Cette discussion permet de mettre en lumicre différents enjeux éthiques et organisationnels pour la
pratique du service social et propose plusieurs réflexions au sujet du processus décisionnel de
relogement d’un ainé apte. La conclusion est le lieu de formulation de pistes de réflexion d’aide a
la prise de décision pour les travailleurs sociaux concernant le soutien a domicile ou le relogement

d’un ainé, bien que tout le quatriéme chapitre constitue en soi un espace réflexif.
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Chapitre 1

Afin de déployer le contenu de la problématique qui anime ce projet de recherche, nous abordons
d’abord la situation générale des ainés québécois en tragant un portrait de I’ampleur du phénomene
du vieillissement de la population. Un bref historique de la politique de soutien a domicile fait suite
a un portrait général de la situation résidentielle des ainés québécois, notamment du phénomene
des résidences privées pour ainés au Québec. Détailler les interventions des travailleurs sociaux
aupres des personnes ainés en perte d’autonomie fonctionnelle vivant a domicile ouvre par la suite
sur plusieurs enjeux : le pouvoir décisionnel des ainés, 1’autonomie et la perte d’autonomie, le
consentement et le paternalisme. Le nceud de notre problématique prend forme dans la prise de
décision du relogement et plus spécifiquement dans notre intérét pour le rapport au risque des

acteurs engagés dans le processus décisionnel.

Les résultats de notre recension des écrits sont ensuite présentés en trois temps, selon les
perspectives des membres de la triade constituée par 1’ainé vivant seul, ses enfants et le travailleur
social. Pour bien cerner nos motivations, I’objectif général et les objectifs spécifiques de notre

projet de recherche sont par la suite énumérés.

Vieillissement de la population

Le vieillissement de la population est largement documenté. Selon Statistique Canada, si en 2011,
15,7% de la population canadienne était agée de 65 ans ou plus, selon les perspectives, en 2031, ils
compteront pour 25,6% de la population (Statistique Canada, 2015 ; Institut de la statistique du
Québec, 2014). Les enjeux amenés par le vieillissement de la population et 1’augmentation de
I’espérance de vie sont abondants. La situation a domicile des ainés vieillissants et les efforts en
faveur de leur soutien a domicile est I'un d’eux. Voyons de plus preés les caractéristiques des

ménages québécois et plus particuliérement la situation des ainés vivant a domicile au Québec.
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Caractéristiques des ménages québécois

En 2010-2011, le pourcentage de Québécois vivant a domicile avec une incapacit¢ modérée ou
grave ¢était de 10,7% (MSSS, 2015). Parmi eux, 30,6% se situait dans la tranche d’age des 75 ans
et plus et 59,1% dans la tranche des 85 ans et plus. Or, selon les projections démographiques, d’ici
2021 est prévue une augmentation du nombre de Québécois agés de 75 ans ou plus d'au moins 30%
(MSSS, 2015). L’augmentation en nombre des ainés vivant a domicile avec des atteintes physiques
ou cognitives crée une forte demande de services a domicile, d’autant plus que nombreux sont les
ainés québécois qui vivent seuls. En effet, en 2001, le nombre de ménages québécois constitués
d’une seule personne représentait pres du tiers de I’ensemble des ménages et ¢’était les personnes
ainées qui le plus souvent vivaient seules, avec un pourcentage allant jusqu’a 35% chez les 80-84
ans (Gouvernement du Québec, 2006). Les données du recensement canadien de 2011 corroborent
ces informations, la situation n’ayant pas beaucoup changé en dix ans : la proportion de femmes
ainées vivant seules a faiblement diminué, alors qu’elle est demeurée stable chez les hommes
(Gouvernement du Canada, 2015). Puis, avec 1’avancée en age, la proportion de personnes ainées
qui habitent dans un logement collectif offrant des services d’aide et de soutien augmente

(Gouvernement du Canada, 2015).

Portrait du marché de I’habitation pour ainés

Lorsque les ainés quittent pour une raison ou pour une autre leur domicile traditionnel pour se
reloger, les types d’hébergement pouvant les accueillir sont multiples. Le marché de 1’habitation
pour les ainés se regroupe dans un réseau complexe d’habitations partagé entre le public et le privé
(Blanchard, 2008). Sans aspirer a dresser un portrait exhaustif de I’offre et de la procédure
d’admission a ces ressources, nous en dresserons un bref éventail. Bien que nous sachions que le
logement social pour ainé connaisse un essor au Québec, nous nous limiterons pour les besoins de

cette recherche a la présentation des réseaux publics et privés d’hébergement.
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Ressources publiques d’hébergement

Par ressources d’hébergement publiques, nous référons aux ressources régies par la Loi sur les
services de santé et les services sociaux (Gouvernement du Québec, 20160). Deux différentes
catégories de ressources en font partie : les centres d’hébergements de soins de longue durée
(CHSLD) et les ressources non institutionnelles (RNI) (Blanchard, 2008). La loi sur les services

de sant¢ et les services sociaux décrit ainsi les centres d’hébergement de longue durée :

« La mission d’un centre d’hébergement et de soins de longue durée est d’offrir de fagon
temporaire ou permanente un milieu de vie substitut, des services d’hébergement,
d’assistance, de soutien et de surveillance ainsi que des services de réadaptation,
psychosociaux, infirmiers, pharmaceutiques et médicaux aux adultes qui, en raison de
leur perte d’autonomie fonctionnelle ou psychosociale, ne peuvent plus demeurer dans
leur milieu de vie naturel, malgré le support de leur entourage » (Gouvernement du
Québec, 2016b).

A ces centres d’hébergement de longue durée s’ajoutent des ressources de type intermédiaires (RI)
et de type familial (RTF) qui sont affiliées aux centres intégrés de santé et de services sociaux
(CISSS) et aux centres intégrés universitaires de santé et de services sociaux (CIUSSS). Une
ressource intermédiaire se définit comme :

« [...] toute ressource exploitée par une personne physique comme travailleur autonome
ou par une personne morale ou une société¢ de personnes et qui est reconnue par une
agence pour participer au maintien ou a I’intégration dans la communauté d’usagers par
ailleurs inscrits aux services d’un établissement public en leur procurant un milieu de vie
adapté a leurs besoins et en leur dispensant des services de soutien ou d’assistance requis
par leur condition » (Gouvernement du Québec, 20165b).

Une ressource est de type familial lorsqu’« une ou deux personnes qui accueillent a leur lieu
principal de résidence au maximum neuf adultes ou personnes agées qui leur sont confiés par un
¢établissement public afin de répondre a leurs besoins et leur offrir des conditions de vie se
rapprochant le plus possible de celles d’un milieu naturel » (Gouvernement du Québec, 2016b).
Ces centres d'hébergement (RI et RTF) accueillent dans un pourcentage d'environ 44% des

personnes ainées provenant de leur domicile et 56% provenant d'une résidence privée, souvent
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lorsqu'elles ne peuvent plus suppléer aux colts des services entrainés par leur perte d'autonomie

(Fortin, 2010a).

Secteur de I’habitation communautaire et sociale

Dans I’offre de service du secteur de I’habitation communautaire et sociale, nous retrouvons les
résidences privées pour ainés a but lucratif, les habitations a loyer modique (HLM), les
coopératives d’habitation (COOP), les logements sans but lucratif (OSBL) de méme que les
appartements avec services. Ces milieux de vie substitut, décrits par le Conseil des ainés (2000)
comme : « un lieu constituant I’adresse permanente d’une personne qui lui donne acces en plus du
gite, au couvert et, généralement, a des services d’aide et d’assistance et méme a des soins de santé
» (p.3) sont en majorité, au Québec, des résidences privées a but lucratif. Dans le cadre de ce
mémoire, nous restreindrons 1’explication de ce secteur aux résidences privées a but lucratif pour
aines.

Résidences privées a but lucratif pour ainés

La loi sur les services de santé et les services sociaux définit ainsi une résidence privée :

« tout ou partie d’un immeuble d’habitation collective occupé ou destiné a étre occupé
principalement par des personnes agées de 65 ans et plus et ou sont offerts par
I’exploitant de la résidence, outre la location de chambres ou de logements, différents
services compris dans au moins deux des catégories de services suivantes, définies par
réglement: services de repas, services d’assistance personnelle, soins infirmiers,
services d’aide domestique, services de sécurité ou services de loisirs » (Gouvernement
du Québec, 2016b).

Au Québec, cela se traduit en des unités de logement de type chambre avec pension et celles-ci
forment prés de 40% des places standard. Le cotit d'une telle chambre avec services oscille autour
de 1 626§ par mois (SCHL, 2016). Présentement, selon la Société¢ canadienne d’hypothéque et de
logement, plus de 118 000 Québécois habitent dans prés de 1 300 résidences privées pour ainés

(SCHL, 2014). Le Québec est la province canadienne ou le taux d’attraction des résidences pour
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personnes agées est le plus élevé. En effet, au Québec, 18% de la population agée de 75 ans et plus
habite dans une résidence privée pour ainées, alors que le taux le plus bas est en Nouvelle-Ecosse,
ou seulement 1,9% vit dans ces résidences (SCHL, 2016). Puisque notre intérét principal n’est pas
de s’intéresser au phénomene culturel des résidences privées pour personnes ainées et des raisons
de leur succes, nous retiendrons que le Québec enregistre un taux d’attraction deux fois plus élevé
que la moyenne canadienne, entre autres di aux efforts de marketing ciblé que font les résidences

privées (SCHL, 2016).

Dans le territoire de la Mauricie et du Centre-du-Québec ou s’effectue notre recherche, le
regroupement québécois des résidences pour ainés (RQRA) dénombre a ce jour 71 résidences, ce

qui signifie 7 552 unités d’hébergement (RQRA, 2017).

Dans les faits, 70% de 1’offre du marché de logement avec services pour les ainés est représenté
par les résidences privées pour ainés au Québec (FADOQ, 2015). Si d’un c6té le nombre d’unité
de logement offrant des soins croit d’années en années, le gouvernement du Québec investit depuis

plus de trente ans pour soutenir le plus longtemps possible les ainés a domicile (Crevier, 2009).

Soutien a domicile

L’année 1979 marque le début de I’ére de ce que I’on nomme aujourd’hui le soutien a domicile,
avec D’arrivée d’une politique officielle de services a domicile au Québec (Crevier, 2009). Avec ce
virage que I’on surnommera le « virage ambulatoire », 1’organisation des services de santé effectue
un tournant vers le domicile des bénéficiaires de soins et de services sociaux comme milieu ou
dispenser les soins. La politique publique « Chez soi : le premier choix », adoptée en 2003, vient
ancrer cette philosophie d’action orientée pour le soutien a domicile des ainés avec des services de
soins professionnels, d’aide a domicile, de services aux proches aidants et de soutien technique a

domicile (MSSS, 2015). L’orientation est claire : le domicile sera toujours considéré comme la
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premicre option a envisager, des le début de I’intervention, et ce, pendant toutes les étapes du suivi
(MSSS, 2015). En 2005, le plan d’action sur les services aux ainés en perte d’autonomie du
Ministere de la Santé et des Services sociaux témoignait de « la volonté ferme de permettre aux
personnes agées de demeurer dans leur communauté » (MSSS, 2005, p.33). C’est ainsi qu’en 2009-
2010, les centres de santé et de services sociaux ont offert des services a 175 866 personnes de plus

de 65 ans en perte d’autonomie fonctionnelle, dans leur chez-soi (MSSS, 2012).

La Politique « Chez soi : le premier choix » décrit le domicile comme « un lieu d’intimité ou un
individu réalise des activités, entretient des relations interpersonnelles, remplit des rdles sociaux,
bref, un milieu de vie » (MSSS, 2003, p.7). Plusieurs auteurs se sont intéressés a la signification
du chez-soi chez les personnes ainées (Mallett, 2014; Bigonnesse, 2012; Morin et al., 2009; Angus
et al., 2005; Gilroy, 2005; Taam, 1999). Nous retenons pour cette recherche que le chez-soi, par sa
connotation affective, est bien plus qu’un lieu physique (Gilroy, 2005). L’intervention a domicile,
par laquelle les intervenants pénétrent dans le milieu de vie auquel les usagers vouent un fort
attachement, devient alors un lieu de négociation dans la sphere privée de la personne ainée, ce

qu’elle connait comme son chez-soi.

Evaluation de I’autonomie fonctionnelle

Le code des professions définit 1’évaluation du fonctionnement social comme principal champ
d’exercice des travailleurs sociaux (Gouvernement du Québec, 2016b). Dans le programme
personnes en perte d’autonomie liée au vieillissement des CISSS et CIUSSS, I’évaluation des
besoins des personnes se fait avec un outil unique appel¢é OEMC —Outil d’évaluation
multiclientele-. Différents professionnels peuvent utiliser cet outil qui permet d’obtenir un portrait
global et d’identifier des probleémes et difficultés d’un usager. Cette évaluation peut résulter en une

référence a un professionnel tel un travailleur social qui lui fera son évaluation du fonctionnement
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social de la personne afin d’aller plus loin dans I’intervention. Cet outil comprend le questionnaire
SMAF — Systéme de mesure d’autonomie fonctionnelle- dont les travailleurs sociaux font la
passation par des observations ou sous forme d’entrevue aux personnes vivant a domicile
susceptibles de nécessiter des services. Ce questionnaire vise a évaluer 1’autonomie fonctionnelle
des usagers et mesure a la fois ce que la personne est capable de faire ou non par elle-méme, mais
aussi ce qui est compensé ou non par son entourage. L’évaluation est donc interactionnelle et n’est
pas uniquement centrée sur 1’ainé et son autonomie fonctionnelle. Du résultat obtenu, le
professionnel doit faire ressortir les besoins de la personne selon des catégories de services
prédéterminées. Chez les personnes ainées, ils seront de 1’ordre de 1’aide domestique, de soins
d’hygiéne, de soutien technique tels des équipements et aides techniques, de méme que de soins
professionnels et de services aux proches aidants. Ces services seront offerts dans le but de
permettre un soutien a domicile, d’éviter les hospitalisations et de faciliter le retour a domicile en
cas de s¢jour a I’hopital (Gouvernement du Québec, 2015). La passation du questionnaire sert donc
d’appui au jugement clinique du professionnel afin d’élaborer un plan d’intervention pour I’ainé et
de faire des requétes pour les services requis. L’autonomie fonctionnelle constitue le cceur de
I’évaluation des usagers du programme de personnes en perte d’autonomie liée au vieillissement,
ce qui n’empéche pas certains auteurs (Roy, 2013; Grenier, 2011; Tacnet Auzzino, 2009) de voir
I’autonomie sous un autre angle qui reléve plutét de ’autonomie décisionnelle, ce qui s’avere

particuliérement intéressant au regard de nos intéréts de recherche.
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Autonomie et perte d’autonomie

L’autonomie est un concept pour lequel tous n’attribuent pas la méme signification. Grenier (2011)

I’entrevoit ainsi :

« L’autonomie, souvent associée et parfois réduite a la fonctionnalité, c’est-a-dire la
capacité d’accomplir ce que 1’on a décidé, de « fonctionner », déborde le cadre de cette
association réductrice ; elle désigne la liberté de choisir, de décider du sens que I’on donnera
a sa vie et des choix qui s’ensuivent » (p.38).

Cette définition de I’autonomie nous rappelle le concept d’autodétermination, que 1’Office
québécois de la langue francaise définit comme la « libre disposition de soi » (Gouvernement du
Québec, 2012). Roy (2013), pour sa part, contextualise 1’autonomie dans une situation ou une

personne doit faire un choix :

« Le concept d’autonomie n’implique pas que la personne doive étre en total controle en
toute circonstance et libre de toute influence extérieure ou contrainte. L’autonomie
s’exprime plutdt dans le choix rationnel de la personne entre différentes alternatives
clairement définies et comprises par la personne » (p.53).

Qu’en est-il alors du concept de la perte d’autonomie lorsque 1’on se représente 1’autonomie comme

une liberté de choix pour sa propre personne? Tacnet Auzzino se positionne :

« Les personnes agées qui deviennent dépendantes sont parfois dites en perte d’autonomie
et cette confusion entre dépendance et perte d’autonomie peut avoir des conséquences
déplorables. Les mots doivent étre examinés. La dépendance, en effet, n’est pas le
contraire de 1’autonomie mais de 1’indépendance [...] (2009, p.114).

Selon les propos de Tacnet Auzzino, il ne faudrait pas que ce processus progressif de pertes
fonctionnelles égale pour 1’évaluateur de cette autonomie une perte d’autonomie décisionnelle
chez la personne ainée. Notre recherche permettra d’explorer si I’autonomie décisionnelle des
personnes vieillissantes dont la dépendance fonctionnelle a autrui augmente nécessiterait d’étre
mieux reconnue lors de 1’évaluation de leurs besoins dans un objectif de promotion de leur liberté

de choix.



18

La réflexion de Blondeau et Gagnon (1994) par rapport a la qualité de vie et aux objectifs poursuivis
par I’ainé est en étroite symbiose avec les principes et les valeurs du travail social de promouvoir
I’autodétermination et le respect de la dignité et de I’autonomie. Ils stipulent que 1’objectif du plan
de traitement découle dorénavant de la qualité de vie a laquelle aspire I’usager et ses intéréts et que
ce dernier est bel et bien le mieux placé pour les reconnaitre. Lors de 1’évaluation de I’autonomie
fonctionnelle d’une personne ainée a domicile, plus particulierement dans le cas ou le cumul des
incapacités pourrait tendre vers la possibilité¢ d un relogement, nous nous questionnons sur la liberté

de choix, I’espace d’autodétermination qui est laissée aux ainés.

En travail social, le concept d’autonomie implique que la participation de la personne soit facilitée
par D’intervenant (Healy, 2003). Le travailleur social a I’obligation d’exposer au client une
information compléte et des alternatives viables parmi lesquelles choisir. De plus, il doit s’assurer
que la décision de son client soit prise, le plus possible, en dehors de toute influence indue ou de
toute forme de coercition (Linzer, 2002).

Problématique

Pouvoir d’agir des ainés

Dans plusieurs documents officiels gouvernementaux, I’importance de la participation des ainés
aux décisions qui les concernent est formulée. Un des principes sous-tendant la politique «Vieillir
et vivre ensemble », adoptée en 2012, s’intitule « Promouvoir le pouvoir d’agir des ainés et des
communautés ». Le respect du libre choix de I’ainé, de sa dignité et du parcours de vie des individus
constitue le noyau de ce principe (MSSS, 2012). Egalement, la seconde priorité de la politique «
Chez soi : le premier choix » est consacrée au choix des individus et 1’on souligne 1’importance
que I’intervention a domicile se déroule « dans le respect des valeurs culturelles et de la situation

familiale et sociale » (MSSS, 2003, p.5). Plus encore, le plan stratégique 2015-2020 du ministére
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de la Santé et des Services sociaux du Québec énonce que « les personnes visées souhaitent étre
parties prenantes au regard des décisions et des interventions les concernant en mati¢re de
prestation de soins de santé et de services sociaux » (MSSS, 2015, p.13). Ce méme principe de
respect de la liberté de choix et de décision de la personne est réitéré sur le site internet du CSSS
Drummond dans I’onglet du programme personnes en perte d’autonomie li¢e au vieillissement, de
pair avec I’intégration de la famille et des proches et le maintien et la promotion de I’autonomie
(CSSSD, 2016). Le respect du pouvoir d’autodétermination des personnes ainées quant aux
décisions qui les concernent est donc manifeste dans les discours officiels. L’est-il tout autant dans
la réalité?

Consentement aux soins

Malgré que cela puisse ne pas étre connu par certains, le changement de milieu de vie est considéré
comme un soin et de fait, un droit de ’usager : il peut certes refuser ce « soin » (Curateur public
du Québec, 2016). Ménard (2014) rappelle que « [l]a loi reconnait encore a 1’'usager le droit de
choisir 1’établissement dans lequel il veut recevoir des services. Ce droit prend une plus grande
importance encore quand cet établissement est appelé a devenir le milieu de vie de la personne, et
méme son milieu de fin de vie » (p.6). L article 11 du Code civil statue ce droit : « Nul ne peut étre
soumis sans son consentement a des soins, quelle qu'en soit la nature, qu'il s'agisse d'examens, de
prélevements, de traitement ou de toute autre intervention » (Gouvernement du Québec, 20165).
L’article 9 de la Loi sur les services de santé et les services sociaux (LSSSS) réitére ce méme droit
(Gouvernement du Québec, 20165b). Ainsi, on ne peut forcer une personne a changer de milieu de
vie sans son consentement. Le consentement est défini comme un « [a]cte par lequel quelqu’un
donne a une décision dont un autre a eu I’initiative 1’adhésion personnelle nécessaire pour passer a

I’exécution » (Fraisse, 2007, p.22). Une nuance fort intéressante est apportée par cette définition :



20

la proposition est externe a la personne concernée qui a le choix de 1’accepter ou non. Selon le
Code civil du Québec, le consentement se doit d’étre libre et éclairé (Gouvernement du Québec,
2016b). Un consentement libre est exempt de pression, sans contrainte et donné de plein gré et un
consentement est éclairé lorsque la personne dispose de toutes les informations nécessaires a la

prise de décision (OIIQ, 2016).

Pour pouvoir consentir librement et d’une manicre éclairée, une personne doit étre considérée apte.
Il est du devoir du professionnel d’évaluer I’aptitude de la personne pour s’assurer qu’elle
«comprend les renseignements concernant le soin propos¢ ; mesure les conséquences de sa
décision ; pese le pour et le contre de sa décision, qu’elle soit positive ou négative ; exprime un
choix » (Curateur public du Québec, 2016, p.). Lorsqu’une personne est apte a consentir, son choix
doit étre respecté, et ce, méme si le refus ou 1’acceptation du soin met sa vie en danger (Curateur
public du Québec, 2016). Si la personne refuse un soin qui est jugé nécessaire dans son intérét, une
demande au tribunal devra étre faite pour obtenir I’autorisation de traiter la personne contre son
gré (Curateur public du Québec, 2016). Somme toute, ce n’est que lorsqu’une personne majeure
est déclarée inapte qu’un curateur, un tuteur, un conjoint ou un proche qui démontre un intérét

envers la personne peut se substituer a son droit (Gouvernement du Québec, 2016b).

Malgré toutes ces dispositions légales en faveur de I’autodétermination, leur non-respect a été
documenté : « Le consentement peut étre libre ou forcé et le « oui » oscille toujours entre choix et
contrainte » (Tacnet Auzzino, 2009, p.102). A titre d’exemple, le témoignage d’une dame ayant
participé a la recherche de Charpentier et Soulic¢res (2007) : « C’est eux autres [enfants] qui m’ont
placée. Mais, moi, je ne voulais pas. Je n’étais pas capable de leur dire non. Ils disaient que c’était
mieux. Je sentais que je ne voulais pas rester ici. [...] Mais je n’étais pas capable de le dire. (Mme

G., 93 ans) » (p.137). Selon les résultats de leur recherche, alors que certaines personnes agées se
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disaient reconnaissantes du soutien de leurs proches, d’autres, comme cette dame, ressentaient une
certaine amertume par rapport au type de soutien apporté par ses enfants. Blanchard (2008) arrive
au méme constat : « Si parfois l'aide était la bienvenue, elle pouvait également €tre percue comme
de l'ingérence de la part des aidants, mettant les ainés en position de vulnérabilité¢ » (p.53). La
reconnaissance de la liberté de choix de la personne ainée dans le processus décisionnel concernant
son relogement ne semble pas étre a tout coup concrétisée, rendant plus laborieuses sa participation

au processus décisionnel et la préservation de son droit a 1’autodétermination.

Prendre en charge la dépendance de quelqu’un sans son consentement, ¢’est-a-dire intervenir en
dépit de ses souhaits, reléverait du paternalisme (Linzer, 2002). Le paternalisme se définit comme
I’« attitude et [le] comportement de celui qui, dans ses relations avec des subordonnées, agit selon
le modele des rapports de type familial » (Gouvernement du Québec, 2012). Il est noté que cette
attitude présume une tendance a décider de ce qui est bon pour les autres et a les prendre sous sa
protection (Gouvernement du Québec, 2012). Le paternalisme peut également s’exprimer par le
fait d’agir en utilisant la coercition, la déception, la rétention d’information ou encore dans I’intérét
d’une tierce personne. Une telle pratique irait a ’encontre de la Loi sur les services de santé et les

services sociaux.

Prise de décision

A la lumiére de ces perspectives et enjeux mis en tension, nous nous questionnons sur I’expérience
du processus décisionnel de relogement d’un ainé vivant seul au Québec, lorsque cette décision
implique ses enfants et un travailleur social. Les facteurs susceptibles d’influencer le soutien a
domicile ou le relogement d’un ainé, les limites de ce soutien a domicile selon chacun des membres
de la triade, les roles adoptés par les acteurs concernés par la situation de I’ainé apte vivant seul a

domicile de méme que le pouvoir décisionnel de chacune des personnes concernées de forment le
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noyau de nos questionnements quant au processus décisionnel du soutien a domicile ou du
relogement d’un ainé n’ayant pas ét¢ déclaré inapte et vivant seul. Nous avons vu que la capacité
d’un ainé a s’autodéterminer dans le contexte d’une prise de décision concernant son milieu de vie
peut étre amoindrie par de multiples facteurs et circonstances. Comme I’avancent Mantovani et ses
collaborateurs, « [1]’espace de choix au moment de la vieillesse fragile est ancré dans une trajectoire
individuelle et familiale » (2007, p.19). Au-dela de la capacité décisionnelle de 1’ainé et de sa
reconnaissance par les membres impliqués dans la décision, nous nous demandons quelles sont les
forces en tension qui peuvent mener a des prises de décision qui ne sont pas consensuelles. Entre
autres, nous nous interrogeons sur les limites du soutien a domicile selon les perspectives des
membres de la triade, ¢’est-a-dire les enfants, le travailleur social et I’ainé lui-méme, de méme que

la limite de leur tolérance a une situation qu’ils jugent précaire.

Recension des écrits

Dans un premier temps, une recension des écrits a été effectuée dans plusieurs banques de données
(Francis, Erudit, Erudit par revues, Repére, Cairn, Ageline, Social Work Abstract, Abstracts in
Social Gerontology, PsychInfo). Nous avons utilis€ les mots-clés suivants: relogement,
relocalisation, maintien a domicile, soutien a domicile, ainés, roles, processus décisionnel, prise
de décision, prise de pouvoir, risque, incertitude, intervention sociale, decision making, transition,
relocation, residential relocation, preplacement experience, single adult, older adult, elder,
nursing home, assisted living, risks. Nous avons retenu les références publiées depuis I’an 2000.
Ce filtre temporel servait a s’assurer d’une certaine actualité des propos dans les écrits consultés.
A quelques exceptions prés, nous en avons retenu certains qui étaient moins récents lorsque les
recherches nous semblaient étre des références ayant traversé le temps. Nous avons exclu de notre

s¢lection les articles scientifiques au sujet de 1’ajustement suivant le relogement, de 1’expérience



23

du relogement de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou autre affection connexe, du
relogement d’un ainé qui vivait avec un proche aidant, de I’expérience du processus décisionnel
d’un proche aidant conjoint et de la prise de risque des ainés en général. Pour causes de réalités
différentes si 1’ainé concerné par le relogement est atteint de troubles cognitifs ou est accompagné
par un aidant conjoint susceptible de s’épuiser, nous avons rejeté les textes traitant de ces
problématiques. Puisque nous décidons de centrer notre recherche sur le processus décisionnel du
relogement, les autres phases du relogement telles le déménagement et 1’ajustement au
déménagement ne nous sont pas apparues comme suffisamment liées a notre sujet d’étude pour les

retenir.

Notons que pour tous ces rejets, si des liens pouvaient étre faits avec notre sujet de recherche,
I’article fut conservé. Les références des textes retenus furent également consultées. En tout, plus
d’une soixantaine d’articles furent considérés comme congruents a nos intéréts de recherche. Apres
la lecture des textes retenus, une deuxiéme recension fut effectuée dans les banques Ageline, Social
Work Abstract, Abstracts in Social Gerontology et PsychInfo avec les termes suivants : aging in
place, shared decision-making, evidence-based patient choice, informed decision-making,
informed participation, informed shared decision-making, integrated decision-making. Aucun
nouvel article ne fut retenu, car les résultats de ces recherches ne concordaient pas avec la
problématique a [’étude. Aprés ces recherches, des documents et des sites Internet
gouvernementaux furent consultés pour bonifier la mise en contexte de 1’état de la situation des

ainés au Québec et la description des politiques publiques pour les ainés.

L’un des sujets les plus explorés par les auteurs dans notre recension d’écrits sont les motifs et les
circonstances ayant influencé le relogement d’un ainé. D’autres se sont intéressés au bilan que

dressent les ainés apres avoir déménagé dans une résidence privée pour ainés et a leur niveau
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d’adaptation dans leur nouveau milieu de vie. La majorité des recherches s’étant penchées sur le
relogement d’ainés s’intéressaient aux ainés atteints de déficits cognitifs et a I’expérience de leur
proche aidant. Enfin, nous avons recensé des articles qui abordaient la Représentation qu’ont les
personnes ainées des résidences. Toutefois, aucune recherche n’abordait le processus décisionnel
de relogement selon la triade ainé, enfants et travailleur social. Les études recensées questionnant
des relations triadiques provenaient du milieu hospitalier et concernaient des décisions de soins
médicaux, avec le médecin comme professionnel de la santé¢ impliqué dans le processus

décisionnel.

L’analyse des textes retenus a permis d’isoler plusieurs thémes d’intéréts pour notre recherche.
Pour détailler la complexité de notre problématique et tous les éléments en interaction qui en
découlent, nous nous pencherons en trois temps sur les perspectives des membres de la triade
impliquée dans le processus décisionnel du relogement d'un ainé apte vivant seul : I’ainé, ses

enfants et le travailleur social.

Perspective des ainés

De notre recension des écrits ressort un constat général en ce qui a trait aux personnes ainées : elles
souhaitent rester chez elles le plus longtemps possible, tant qu'elles en seront capables (Fortin,
2010a). Malgré cette envie marquée de vouloir rester a domicile, la possibilité de devoir un jour
ou autre le quitter fait partie de I’horizon des personnes vieillissantes. Plusieurs facteurs semblent

susceptibles de déclencher le relogement d’un ainé vers 1’hébergement.
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Facteurs d'influence du relogement

Plusieurs auteurs se sont intéressés aux facteurs de risque de relogement d’un ainé vers
I’hébergement. Vivre seul, avoir des limitations fonctionnelles, une démence ou une santé fragile
sont des facteurs qui mettent les ainés a risque d’un relogement (Gaugler et al., 2003; Ryan &
Scullion, 2000; Johnson et al, 2010). Blanchard (2008) a pour sa part identifié ces facteurs de risque
de relogement : la maladie, les aidants en difficulté, une hospitalisation ainsi que des difficultés
financieres. Laroque (2009) parle pour sa part de ces risques en énumérant «l'age avance, 1'état de
santé et d'autonomie fonctionnelle, les atteintes aux fonctions supérieures, le fait de vivre seul et
l'isolement social ou I'épuisement de l'entourage » (p.49) comme les raisons ayant été le plus
souvent données par les participants. Le refus d'étre un fardeau pour ses proches est également une
raison pour laquelle les ainés décident de se reloger dans une ressource offrant des services
(Jorgensen et al., 2009 ; Blein et al., 2009 ; Blanchard, 2008). Un témoignage de I'¢tude de
Jorgensen et al. illustre bien ce sentiment que peuvent ressentir les personnes ainées d'étre un poids
pour leur famille : « It was also the worry about my family doing too much that made me come in

here [residential care]. I was concerned about being a bother to them » (2009, p.25).

Le fait de se sentir un fardeau pouvait provenir du nombre d’heures de soins élevé que nécessitait
I’ainé, mais 1’analyse des résultats de quelques recherches nous fait poser 1’hypothése que pour
certaines familles, c’est une différence dans la tolérance au risque qui semble étre le déclencheur
du relogement de I’ainé. Effectivement, si parfois les ainés nommaient eux-mémes ce facteur de
quéte de sécurité comme raison pour se reloger, d’autres se résignent plutot a se reloger pour plaire
a leurs enfants inquiets (Francoeur, 2015; Rochette, 2014). Une situation ou des enfants ne sentent
pas leur parent en sécurité dans leur domicile apparait comme un facteur de risque de relogement

pour les ainés et ceci est sans doute encore plus marqué si 1’ainé vit seul. Le relogement de 1’ainé
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est donc vu comme un moyen de restaurer le sentiment de sécurité, parfois pour les enfants
seulement qui se sentent sécurisés, parfois pour 1’ainé en quéte de sécurité et si tous sont du méme

avis, tous sont rassurés (Mantovani et al., 2007).

L’étude néo-zélandaise du collectif de Jorgensen relate aussi le manque d'informations et le
manque de services comme étant des facteurs d'influence du relogement d'une personne ainée. Un
participant mentionne qu'il avait peine a entendre parler le médecin lors de ses rendez-vous et
plusieurs ainés ont témoigné que le docteur s'adressait a leur famille et non a eux-mémes pour
divulguer les informations (2009). Ceci nous rameéne a 1’enjeu de reconnaissance de la personne
ainée et du pouvoir que 1'on peut exercer en la défaveur de I’exercice de son autodétermination,

que cela soit intentionnel ou non.

Nous avons observé dans la littérature consultée que le role occupé de la personne ainée dans le

processus décisionnel varie selon plusieurs facteurs.

Role dans le processus décisionnel

Si parfois la décision de quitter son domicile a le temps d'étre mirie et réfléchie, pour d'autres, le
relogement peut s'imposer comme une réponse a une hospitalisation ou a tout changement subit
dans I’état de santé (Johnson & Bibbo, 2014). Ce changement de cap rapide semble étre le lieu
d'une treés faible participation de 1'ainé au processus décisionnel : « Certaines personnes dont le
processus de relogement s'est opéré a la suite d'une hospitalisation nous ont dit avoir senti peu de
pouvoir quant au lieu ou elles devaient étre hébergée, voire de l'exclusion de leurs droits
décisionnels quant au choix de leur prochain lieu de vie » (Blanchard, 2008, p.55). Des
circonstances difficiles et précipitées furent également le lieu d’une absence presque totale de la
participation des ainés dans le processus décisionnel de relogement chez les participants rencontrés

par Charpentier et Soulicres (2007).
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Plusieurs études relatent des témoignages d’ainés affirmant s’étre retrouvés devant un relogement
impératif : ils n’ont pas eu le choix. Cet exemple transmet une image trés puissante : « Luis had no
control and reported deception (active deceit) in the decision making process (“She lied to me like
a kid.” “Well, I don't know anything. I ended up here like a mouse in a trap”) » (Johnson & Bibbo,
2014, p.59). Dans cette méme recherche, trois autres participants témoignent n’avoir eu aucun role
a jouer dans leur processus décisionnel : « [...] “ I had no choice. ... They just told me I was coming
here and that was it.”[...] “ They [my son and his wife] made the decisions already.” and ““ I had no
choice ) » (p.59). Pour d’autres, le relogement s’est fait sans méme qu’ils aient été mis au courant
de la démarche de leurs proches : « “I came to see my brother and they kept me here ... they brought
me here and they left me here. Nobody helped me, they just told me—you all gonna come by here”
» (Jorgensen et al., 2009). Reed et al. (2003) utilisent 1I’expression «fait accompli » pour parler

d’ainés s’étant retrouvés devant ce non-choix, qu’ils acceptaient ou non ce relogement.

Blanchard (2008) tire des conclusions semblables quant a la participation mouvante des personnes

ainées dans le processus décisionnel de leur relogement :

« Les décisions qui sont prises sont néanmoins rarement le fruit d'une réflexion personnelle
et de démarches indépendantes, mais bien souvent, comme nous le constatons dans le cadre
de notre pratique professionnelle, teintées a des degrés différents par I'opinion et la pression
de proches » (p.70).

L’influence des pairs dans une décision de relogement peut jouer pour gros : les résultats d’une
enquéte frangaise qui interrogeait directement les personnes ainées en établissement d’hébergement
au sujet de leur relogement en témoignent : « Sur I’ensemble des résidents, ceux-ci ont déclaré
avoir participé a la demande d’entrée, comme acteur principal ou non, dans seulement 35% des cas
» (Somme, 2003, p.37). Jorgensen et ses collegues ont questionné des proches aidants et des

coordonnateurs a savoir qui avait influencé le plus la décision de relogement des ainés participants
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a leur étude et 92% des proches aidants et 84% des coordonnateurs ont avoué croire que les

membres de la famille étaient ceux qui avaient pris la décision (2009).

La lecture de ces témoignages et de ces statistiques de non-participation souléve plusieurs
questionnements éthiques et de 1'ordre des droits de la personne. Le souhait des ainés de choisir
pour soi et de préserver ce droit est pourtant fort et pratiquement unanime (Grenier, 2011). Ces
constats désolent davantage lorsque I’on sait que plusieurs auteurs ont témoigné que I’adaptation
des ainés relogés est plus difficile quand le déménagement résulte d’un non-choix ou d’un choix
limité (Groger, 1994 ; Rossen et Knafl, 2003 ; Chen et al., 2008 ; Blanchard, 2008 ; Brownie,
2014). Les chiffres obtenus par Laroque (2009) parlent d’eux-mémes : « De plus, et ceci est
essentiel, 74% des résidents sont satisfaits de leur situation lorsqu’ils ont décidé de I’entrée, méme
si cette décision leur a été fortement conseillée. Le chiffre tombe a moins de 60% s’ils ont
seulement « accepté » leur situation et chute a 37% si la famille a décidé pour eux » (p.48). Ainsi,
lorsque I’ainé ne prend pas la décision ou n’est pas d’accord avec la décision de relogement, sa
satisfaction quant a son nouveau milieu de vie est moindre. Les répercussions d’une telle
insatisfaction peuvent étre de la tristesse ou de la colére, voire méme une dépression (Brownie et
al., 2014). Le syndrome de glissement, une décompensation rapide de 1’état général, peut aussi se

manifester chez les ainés qui vivent leur relogement comme une trahison (Francoeur, 2015).

En contrepartie, les répercussions positives d’un relogement pour lequel I’ainé était prét incluent,
outre la satisfaction générale, des comportements tels le maintien de relations avec la famille et les
amis, la création de nouvelles amitiés dans la résidence, la participation aux activités et le

développement du sentiment d’appartenance (Rossen et Knafl, 2003).

En tenant compte des risques encourus par un processus décisionnel ou les avis divergent et ou la
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décision ne fait pas I’unanimité, nous questionnons dans le cadre de notre recherche la pertinence
de reloger quelqu’un contre sa volonté et les risques associés d’une part au relogement non-
souhaité, mais aussi au soutien a domicile précaire d’un ainé n’ayant pas été déclaré inapte qui vit

seul.

Perspective des enfants
Role dans le processus décisionnel

Les enfants sont reconnus comme étant trés présents dans le processus décisionnel du relogement
de leur parent ainé (Chen et al., 2008 ; Neufeld et al., 2004 ; Moore, 2003). Notre recension d’écrits
au sujet du role des enfants dans le processus décisionnel n’ayant pas permis de recenser beaucoup
d’information du point de vue des enfants, nous nous basons majoritairement sur les résultats de
I’étude de Sandberg et al. (2002), menée en Suéde, pour aborder la perspective des enfants adultes

impliqués dans le processus décisionnel du relogement de leur parent.

Sandberg et al. (2002) ont attribué trois catégories d’implication pour les enfants concernant leur
role dans le processus décisionnel : « Allowing, Initiating, Pushing », que nous traduisons comme
« Permettre, Initier, Pousser » (p.357). Les enfants adultes classés dans la premiére catégorie
considéraient que la décision du relogement revenait au(x) parent(s). Ainsi, mis a part un certain
opportunisme de leur part & engager la conversation, ils se mettaient dans une position d’attente
que le(s) parent(s) déclenche(nt) eux-mémes les procédures de relogement. Une fois cette étape
franchie, les enfants soutenaient les parents et s’assuraient que le processus se fasse le plus
doucement possible. La catégorie « Initier » sous-entend des enfants plus proactifs dans le
déclenchement du processus de relogement et impliquait souvent des enfants dont I’un des parents
prenait soin de ’autre. Les enfants prenaient ici le role de faire réaliser au parent aidant I’ampleur

de sa tache et les limites de ce qu’il pouvait apporter au parent aidé. Finalement, la dernicre
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catégorie parle d’elle-méme, en ce que les enfants jouent un role trés actif dans le relogement, non
seulement en déclenchant la prise de décision, mais en organisant le relogement en soi. Dans tous
les cas, la fragilité de la situation du parent aidant était souvent un €élément cl¢ de la prise en main
de la situation par I’enfant. Une responsabilité animait certains enfants d’incarner 1’¢lément
déclencheur d’un changement de situation pour leurs parents ainés. D’autres facteurs susceptibles
d’affecter les enfants dans la décision de relogement de leurs parents sont I’amour, la culpabilité,

des préoccupations financiere ou des préférences personnelles (Moore, 2003).

Qu’ils initient ou non le processus de relogement, il semble unanime dans la littérature consultée
que les enfants jouent un role important dans le changement de milieu de vie de leur parent. A titre
d’exemple, 97% des participants ainés de la recherche de Rochette (2014) ont mentionné avoir été
trés encouragés et encouragés par leurs proches dans la décision d’un relogement. Nous avons
recens¢ quelques raisons pouvant expliquer cette forte implication des enfants dans le processus

décisionnel de relogement.

Représentations des capacités de ’ainé

Les représentations des capacités de 1’ainé qu’ont les acteurs impliqués dans le processus
décisionnel sont susceptibles de diverger, donnant lieu a quelques différends dans la prise de
décision. Canuel, Couturier et Beaulieu (2010) ont trouvé que les proches aidants sont portés a
mettre davantage 1’accent sur la baisse du jugement de 1’ainé que ne le sont les professionnels.
Nous pouvons nous demander s’il en est autant pour les enfants qui eux, ne vivent pas au quotidien
avec 1’ainé en perte d’autonomie. Johnson, Popejoy & Radina (2010) avancent qu’un écart entre
les représentations qu’a 1’ainé de ses capacités et celles de ses proches et des professionnels
augmente la possibilité d’un relogement. Nous n’avons pas trouvé de données quant a la tendance

des enfants de sous-estimer les capacités de leur parent, toutefois, nous souhaitons investiguer cette
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possibilité lors de nos entretiens. Outre le regard que portent les enfants sur les capacités de leur

parent, une tendance au paternalisme et a I’infantilisation fut repérée dans les écrits.

Paternalisme/infantilisation

Selon Schneider et Sar (1998), les dynamiques familiales constituent 1’'une des composantes les
plus difficiles lorsqu’il est question d’un processus décisionnel de relogement. Une grande part de
culpabilité vécue par les proches rend difficile leur habileté¢ de prendre des décisions rationnelles
et est susceptible de faire en sorte qu’ils pergoivent les soins donnés a leurs parents comme toujours
insuffisants (Schneider & Sar, 1998). Une autre caractéristique principale des enfants est la
tendance a savoir ce qui est le mieux pour leurs parents, de pair avec le comportement de reléguer
leurs parents a une baisse de maturité, voire a les considérer comme des enfants (Schneider et Sar,
1998). Les conclusions de Johnson et al. (2010) quant aux ainés n’ayant pas considéré avoir joué
un réle dans leur processus décisionnel vont dans le méme sens et il est de plus mentionné que les
alnés participants n’avaient peu ou pas d’atteintes cognitives. Ceux qui étaient faiblement atteints
cognitivement avaient préalablement fait des tests qui prouvaient leur aptitude a prendre part a la
décision.

Mantovani et al. (2007) viennent a conclure que méme si le processus décisionnel peut étre
opprimant, le souhait premier des proches demeure que I’ainé puisse vivre chez lui, mais pas a
n’importe quelles conditions. Ce passage témoigne néanmoins qu’une ouverture aux risques relatifs
a un soutien a domicile puisse faire partie du processus décisionnel, que les auteurs qualifient de «
négociation » : « Pour le fils de M. Calonec ou le neveu de Mme Pailh¢s, la limite du domicile
n’est pas encore atteinte, et surtout, faire quitter celui-ci serait plus néfaste qu’une chute, un
accident domestique, un abus de confiance des voisins... « si on la sort de 14, on I’enterre »

(Mantovani et al., 2007, p.23). Nous pouvons nous demander si, dans le cas de cette négociation
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entre I’ainé et ses enfants, le travailleur social parvient toujours a accorder sa tolérance au risque a
celle des membres de la famille, car comme Ménard (2014) le constate, dans son intervention, le
travailleur social peut se retrouver coincé entre ses obligations déontologiques et les pressions

institutionnelles.

Perspective des travailleurs sociaux
Ethique déontologique

L’Ordre des travailleurs sociaux et thérapeutes conjugaux et familiaux du Québec (OTSTCFQ)
considére comme cible d’action spécifique des travailleurs sociaux « la recherche de rapports
satisfaisants entre les personnes et leurs contextes de vie, favorisant ainsi le bien-étre, la
participation sociale et citoyenne ainsi que le développement social (OTSTCFQ, 2012, p.10).
L’¢éthique déontologique du travailleur social est régie par un référentiel de compétences et un code
de déontologie. Le référentiel de compétences agit pour protéger le public face aux interventions
réalisées par les travailleurs sociaux et énumere les connaissances, savoir-faire et savoir-&tre requis
par le professionnel pour réaliser ses fonctions (OTSTCFQ, 2012). Le référentiel de compétences
identifie les valeurs de la profession, lesquelles sont « le respect de la dignité de I’étre humain, la
croyance en I’évolution de la personne et de son changement, le respect des droits de la personne,
le respect du principe d’autonomie et d’autodétermination et la promotion du principe de justice
sociale » (OTSTCFQ, 2012, p.7). Ces mé€mes valeurs se retrouvent dans le code déontologique des

membres de I’ordre de ’OTSTCFQ.

Le contexte de pratique des intervenants sociaux implique également un code déontologique dans
lequel on retrouve les devoirs et obligations du travailleur social envers le public, le client et la
profession. Les devoirs et obligations envers le client relévent de I’intégrité, de la disponibilité, de

la diligence, de la responsabilité, de I’accessibilité et du secret professionnel (Code de déontologie,
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2015). Le chapitre des devoirs envers le client débute avec une section sur le consentement.
Plusieurs articles s’averent intéressants dans le cadre de notre recherche. L’article 24 atteste
I’obligation du travailleur social d’obtenir le consentement libre et éclairé du client, de son
représentant ou de ses parents, s’il s’agit d’un enfant de moins de 14 ans, avant d’entreprendre
toute prestation de services professionnels (Code de déontologie, 2015). L’article 25 rappelle que
le travailleur social doit s’assurer que le consentement demeure libre et éclairé pendant toute la
durée de la relation professionnelle et 1’article 26 mentionne que le travailleur social doit
reconnaitre au client le droit de révoquer son consentement en tout temps (Code de déontologie,

2015).

Gestion de cas

Il est pertinent de se pencher plus précisément sur la maniére dont s’actualisent les interventions
des travailleurs sociaux aupres des personnes ainées. La fonction la plus en usage partout dans le
monde pour accompagner les usagers ainés dans le parcours clinique est celle de gestionnaire de
cas (Hofmarcher et al., 2007). Le Réseau national des gestionnaires de cas définit la gestion de cas

comme :

« Un processus collaboratif et axé sur la clientéle pour la fourniture de services de santé
et de soutien de qualité par I'utilisation efficace et efficiente des ressources. La gestion
de cas prend en charge la réalisation des objectifs du client de maniére sécuritaire, réaliste
et satisfaisante dans un environnement de santé, social, et fiscal complexe » (NCMN,
2009, p.7).

L’une des normes encadrant la pratique de la gestion de cas, outre 1’identification du besoin des
usagers et la réalisation d’une évaluation individuelle, concerne la mise en ceuvre des services et
des ressources de soutien et leur ajustement au besoin. Les directives adressées au gestionnaire de
cas quant a cette norme incluent de « favoriser 1’indépendance du client, de favoriser et de

développer la capacité d’autonomie du client, de formuler et de faciliter les ententes sur les rdles
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et les responsabilités de toutes les parties et d’observer les besoins et les préférences du client »
(NCMN, 2009, p.14). De plus, en cas de désaccord, le gestionnaire de cas est chargé de résoudre

la mésentente et de faciliter la gestion de conflits sans tarder.

Ainsi, dans le cadre de ses fonctions, le travailleur social gestionnaire de cas doit prendre en charge
les besoins de 1’usager dans une visée collaborative avec les parties prenantes. Dans le cas ou la
situation d’un ainé pourrait nécessiter un relogement et ou les parties prenantes sont en désaccord
quant a ce besoin, le travailleur social risque de se retrouver dans un enjeu de loyauté et de
questionner son mandat: reloger 1’ainé —et ainsi sécuriser la famille- ou défendre
I’autodétermination de I’ainé qui refuse de déménager en résidence? De telles demandes peuvent
étre le début d’une longue bataille interne dominée par 1’incertitude pour le travailleur social. Qui
est son client? Ménard (2014) suggere que le sens de ’activité du travailleur social aupres de la
personne vulnérable sera fortement déterminé par la réponse a cette question. En effet, la maniére
dont I’intervenant voit son réle aupres de I’ainé en perte d’autonomie aura un impact sur la nature

de ses interventions.

Posture de l'intervenant

Lambert (2012), dans le cadre de sa thése sur le risque en protection de I’enfance, interpréte pour
sa part ce role qu’incarne le travailleur social comme une « posture ». Apres avoir recueilli les
discours d’intervenants en contexte de protection de la jeunesse au sujet de la posture qu’ils
adoptent en intervention et le sens qu’ils donnent a leur mandat, 1’auteure conclue que cette posture
oriente 1’action (Lambert, 2012). Nous voyons des liens a faire entre la situation des interventions
en contexte de protection de I’enfance et celles auprés d’ainés dont la situation a domicile est jugée
précaire, selon que toutes deux sont une réponse a une situation jugée risquée. Outre la posture

adoptée par le travailleur social lui-méme lors de ses interventions et sa possible influence sur le
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processus décisionnel, nous nous sommes demandé comment les parties prenantes a I’intervention

se représentent le role du travailleur social.

Role du travailleur social

Nous savons que les travailleurs sociaux peuvent porter plusieurs chapeaux dans le cadre de leurs
fonctions. Blanchard (2008) attribue de nombreux réles au travailleur social : défendeur de droits,
médiateur, accompagnateur et thérapeute. Couturier, Guillette et Moreau (2014), mis a part
I’accomplissement de son role disciplinaire, attribuent le réle d’accompagnateur de 1’'usager et de
défenseur de droits au travailleur social gestionnaire de cas. L’expression « porte-parole » est
utilisée pour illustrer ce role de défenseur de droits qui, selon eux, peut méme aller jusqu’a contester

le systéme d’intervention.

En ce qui a trait a la représentation du role du travailleur social par les parties prenantes au
processus décisionnel du relogement d’un ainé, notre recension d’écrits n’a pas permis
d’approfondir nos connaissances. La recherche que Blanchard (2008) a effectuée au sujet du
relogement des ainés vers une résidence ne comportait pas de questions sur le réle du travailleur
social. Ainsi, mis a part quelques exceptions, les personnes ainées n’ont pas fait mention de la
participation du travailleur social dans leur processus de relogement lors des entrevues. L’auteure
pose I’hypothése que 1’absence de question dans son questionnaire concernant le travailleur social
puisse avoir causé son omission dans le discours des ainés, mais elle présume aussi que la
méconnaissance des ainés quant au rdle du travailleur social ait pu créer cette représentation

instrumentale de leur travail.

Des ¢léments importants que nous n’avons pas retrouvé dans la littérature et que notre recherche

permettra d’approfondir au regard du rdle joué par l’intervenant social dans le processus
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décisionnel sont comment ils se représentent I’autonomie, la perte d’autonomie et le consentement.
L’originalité de notre démarche réside également dans notre intérét a explorer le rapport au risque

des membres des triades rencontrées.

Rapport au risque

Pauzé (2014) P’affirme : nous vivons dans une société qui cherche a €liminer le risque. Selon
Clément et Ouellet, le risque est « une mesure de probabilité statistique entre un facteur donné
(facteur de risque) et une situation prévisible (conséquence) » (1992, p. 117). Ces auteurs
regroupent les facteurs de risque autour de trois axes principaux : les facteurs biologiques, liés a
I’environnement et liés aux habitudes de vie (Clément et Ouellet, 1992). Ces facteurs sont
exactement ceux évalués de facon systématique par les travailleurs sociaux lors des visites a
domicile dans le cadre du programme gouvernemental de soutien a domicile, a 1’aide de 1’outil
d’évaluation multiclientele (OEMC-SMAF). Or, il n’existe pas de barémes spécifiques quant a la
limite acceptable du soutien a domicile d’un ainé en perte d’autonomie. Mantovani et al. (2007)
témoignent de cette impasse : « Si la plupart des professionnels s’entend pour considérer qu’il y a
bien des « limites » au maintien a domicile, il n’est pas de définition vraiment construite de ce qui
les constitue » (p.28). Nous pouvons donc nous demander a quel moment I’intervenant social remet
en question le soutien a domicile de I’ainé et sur quels arguments il appuie son jugement clinique.
Ce méme questionnement se poserait pour les enfants d’un ainé vivant seul, a savoir quelles sont
pour eux les limites acceptables du soutien a domicile jugé précaire. Charpentier et Souliéres
postulent que « I’habitat en solo comporte ses limites, surtout lorsque surviennent des problémes

de santé et de perte d’autonomie », sans toutefois se prononcer sur ces dites limites (2007, p.130).

Quand la limite des possibilités du soutien a domicile semble étre atteinte, 1’ainé désireux de rester

a domicile a-t-il droit au risque? Cet exemple nous démontre que ce n’est pas toujours le cas : «The
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family decided that it was too dangerous for her to stay in her own house and they couldn’t have
her in theirs, so she was put in a rest home. It was the family’s decision. Mrs ... wanted to go back

home » (Jorgensen et al., 2009, p.27).

Certes, dans un groupe de personnes concernées par la sécurité d’un ainé en perte d’autonomie
fonctionnelle, les gestions du risque peuvent différer. Lambert (2012) indique que la complexité
d’une situation est exacerbée lorsque les différents acteurs présentent un rapport au risque et une
tolérance au risque différents. Mantovani et al. (2007) décrivent le processus de la construction du
jugement et de la décision comme un « univers d’incertitudes, de risques considérés comme plus
ou moins acceptables (par ou pour la personne agée, par ou pour les « aidants » familiaux, par ou
pour les autres intervenants...) et aussi un univers de contradictions » (p.27). La controverse
suscitée par les différentes lectures d’une situation quant a I’évaluation du risque de celle-ci dont

parlent Mantovani et al. (2007) est fort intéressante pour notre recherche.

De méme, les risques encourus par le soutien a domicile d’un ainé peuvent mettre une forte pression
sur les proches qui vouent une grande affection a la personne visée par le relogement, ainsi que

pour le professionnel qui agit au nom de 1’Etat. Laroque appuie :

« Ces entourages de proches et de professionnels sont fortement, quant a eux, influencés,
par la crainte de se voir imputer la faute de n’avoir pas pris convenablement en charge
des personnes vulnérables en danger mais aussi par un véritable souci de la qualité de
vie de personnes auxquelles elles sont affectivement attachées, méme au prix de la
liberté de celles-ci » (2009, p.50).

L’aspect de la liberté est abordé par Bourgeault (2003) qui aborde la protection des personnes
vulnérables en questionnant comment il serait possible de les protéger tout en limitant 1’atteinte a
leur liberté. Effectivement, sous le couvert de sa sécurité, des interventions peuvent étre mises en
place pour protéger ’ainé, pour éviter « le risque de ». Lambert (2016) décrit cette idée

d’intervention préventive de protection comme une « situation ou une vulnérabilité meéne a
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I’intervention dans une perspective actuelle et future ». En d’autres mots, il s’agit d’intervenir sur

des probabilités, protéger « au cas ou ».

Lorsque ’absence d’un consensus survient quant au relogement d’un ainé du domicile traditionnel
vers une autre ressource d’habitation, 1’utilitarisme appliqué a la régle, théorie selon laquelle « la
régle qui est moralement bonne est celle qui apporte le plus de bonheur ou de bénéfices au plus
grand nombre de personnes » (Saint-Arnaud, 2016), semble étre un chemin emprunté par certaines
familles, en accord avec le travailleur social, mettant la personne ainée concernée en échec. En
effet, si, par exemple, le relogement de I’ainé est favorisé par toutes les parties prenantes a la
décision sauf 1’ainé, le poids de la majorité ferait en sorte de justifier une prise de décision dans le

sens du relogement, méme si cela va a I’encontre des souhaits de I’ainé apte.

Il est vrai que le travailleur social peut se retrouver dans une situation délicate par rapport aux
demandes des familles : « L’incertitude liée a la contribution du travailleur social est souvent li¢e
aux notions de protection et de sécurité réclamées par les proches de la personne ou les équipes
traitantes pour éviter tout risque, tout imprévu » (Pauzé, 2014, p.12). Dans une situation ou les
représentations quant aux risques sont différentes de part et d’autre, comment offrir une
intervention qui soit cohérente avec les risques réels? Lambert (2016) souléve ’enjeu que la gestion
du risque ne devienne une gestion de I’insécurité. Les résultats de Jorgensen et ses collaborateurs
sont ¢loquents a ce sujet : « A fear of falling was often the catalyst for residential care entry,
although this reason tended to be given by family members rather than by the older people
themselves » (2009, p.24). Qui sécurise-t-on vraiment dans le processus décisionnel de relogement

d’un ainé?

Beaucoup d’¢éléments sont mis en tension lors du processus décisionnel du relogement d’un ainé et

il devient difficile de savoir comment agir au mieux dans le cas d’une prise de décision de
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relogement. La réalisation de notre recherche permet un éclairage nouveau sur I’expérience de
processus décisionnel des membres de la triade ainé, enfants et travailleur social et de leurs
représentations des risques d’un soutien a domicile et d’un relogement.
Question de recherche, objectifs et pertinence de la recherche
La question sous-tendant cette recherche est la suivante : « Comment la triade ainé, enfant(s) et
travailleur social arrive-t-elle a prendre une décision de maintien du soutien a domicile ou du
relogement d’un ainé en perte d’autonomie, n’ayant pas été déclaré inapte et vivant seul? »
L’objectif général est de comprendre le processus décisionnel résultant du soutien a domicile ou
du relogement d’un ainé en perte d’autonomie, n’ayant pas été déclaré inapte et vivant seul a partir
des perspectives de la triade ainé, enfant(s) et travailleur social. Plus spécifiquement, il s’agit de:

1- Identifier les facteurs influengant la prise de décision

2- Examiner les roles adoptés par chacun des acteurs dans la prise de décision

3- Analyser les représentations des acteurs quant au risque et leur interrelation au sein de la

triade

4- Proposer des pistes de réflexion d’aide a la prise de décision pour les travailleurs sociaux

concernant le soutien a domicile ou le relogement d’un ainé
Les résultats de cette recherche permettent d’obtenir un éclairage nouveau sur le processus
décisionnel des personnes impliquées dans la prise de décision du soutien a domicile ou du
relogement d’un ainé n’ayant pas été déclaré inapte et vivant seul, et ce, en partie par I’exploration
du rapport au risque de chacun des acteurs impliqués dans la triade ainé, enfants et travailleur
social. A notre connaissance, a ce jour, aucune étude ne s’était penchée sur 1’expérience de cette
triade au sujet du processus décisionnel de relogement en mettant en tension les points de vue des
personnes impliquées. L’originalit¢ de cette démarche nous ameéne vers une meilleure
compréhension de ce processus décisionnel et des points de vue de I’ainé, de son/ses enfant(s) et

du travailleur social dans un contexte de prise de décision de relogement. Plusieurs chercheurs ont
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signifié la pertinence d’approfondir I’expérience des membres de la famille dans le processus
décisionnel de relogement (Chen et al., 2008; Johnson et al., 2010; Soderberg et al., 2012) et
d’autres ont spécifiquement souligné I’importance de s’intéresser a I’autonomie décisionnelle des

ainés dans le processus de leur relogement (Johnson et al., 2010).

Afin que les résultats de cette recherche puissent tre utiles dans la pratique du travail social, nous
proposons des pistes de réflexion aux travailleurs sociaux afin de les aider dans les interventions
reliées au possible relogement d’une personne ainée. Finalement, cette recherche permet de mettre
en relation les concepts de respect de 1’autonomie et de rapport au risque dans un contexte de

processus décisionnel de relogement d’un ainé, ce qui n’a pas fait I’objet de recherche par le passé.
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Chapitre 2
Appuyés par les résultats d’une recension des €crits relatant plusieurs enjeux éthiques et pratiques
de ce moment clé qu’est le processus décisionnel du relogement d’un ainé, nous présentons ci-
apres le cadre conceptuel qui sous-tend notre recherche. Nous poursuivons en détaillant la
méthodologie de recherche privilégiée afin de rencontrer nos objectifs. Nous concluons ce chapitre
en soulignant les limites de ce projet de recherche de méme que les considérations éthiques qui le
balisent.
Cadre conceptuel
Cette recherche s’appuie sur un cadre conceptuel. Inspirés par les propos de Mantovani et ses
collegues (2007), nous cherchons a comprendre comment se prend la décision de reloger une
personne ainée, mais également ce qui fait en sorte que le relogement soit considéré comme
inévitable. Cette représentation de I’atteinte de la limite du soutien a domicile ne semble pas étre
la méme pour tous les acteurs impliqués dans la décision et ceci, parmi d’autres facteurs, peut
influencer le processus décisionnel de relogement et la négociation entre les parties prenantes. Cette
partie de notre cadre conceptuel permet d’explorer le rapport au risque des participants, notamment

leur tolérance au risque et leur gestion du risque.

Un concept central de cette recherche est le relogement. Selon Castle (2001), les personnes ainées
peuvent vivre quatre types de relogement : interinstitutionnel (changer de milieu de vie entre deux
institutions), intrainstitutionnel (changer de chambre dans une méme institution), résidentiel (d’une
résidence traditionnelle a une autre) et institutionnel. Le relogement institutionnel réfere au
déménagement du domicile traditionnel vers un établissement de soins comparable au CHSLD et
aux RNI (RTF et RI). Dans le cadre de ce mémoire, nous employons le terme relogement sans

adopter le terme « institutionnel ». Le type de relogement qui nous intéresse est celui du domicile
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traditionnel vers une ressource d’habitation, qu’elle soit communautaire, sociale, publique ou

privée.

Conformément au Ministere de la Santé et des Services sociaux du Québec et a ses publications au
sujet du groupe de la population des personnes agées, nous entendons par « personnes agées » le
groupe populationnel agé de 65 ans et plus (Gouvernement du Québec, 20175). Dans ce mémaoire,
par préférence lexicale, nous employons les termes « ainés » et « personnes ainées » sans distinction

sémantique pour référer a ce groupe populationnel.

Puis, orientés par les ¢léments de notre recension des écrits, nous souhaitons aborder la prise de
décision de relogement a partir d’une perspective de réflexion éthique. En somme, nous retenons
des écrits consultés qu’outre les facteurs légaux, juridiques et politiques, les roles joués par les
acteurs lors du processus décisionnel de méme que les dynamiques relationnelles susceptibles
d’influencer la prise de décision, le réel dilemme réside entre la protection d’un individu considéré
comme vulnérable et la promotion de son autodétermination. De notre recension d’écrits ressort
une volonté d’agir pour le bien de la personne ainée, pour sa sécurité. Toutefois, nous constatons
que cette recherche de sécurité peut brimer les droits fondamentaux d’une personne apte et a
remettre en question son droit a I’autodétermination. C’est alors que le raisonnement éthique nous
semble un recours pertinent dans des situations d’interventions difficiles pour déconstruire le
processus décisionnel et dénouer les problémes rencontrés (Richard, 2008). Pour traiter d’enjeux
d’ordre éthique qui se posent dans la pratique d’intervenants des services sociaux, nous nous basons
sur I’approche par principes développée par Beauchamp et Childress (2009), cadre conceptuel et
méthodologique qui structure I’analyse des problémes éthiques selon quatre principes : le respect

de I’autonomie de la personne, la bienfaisance, I’équité et le caring.
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Dans le cadre de notre recherche, nous nous concentrons sur deux d’entre eux, le respect de
I’autonomie et la bienfaisance. Alors qu’a prime abord, ces deux principes puissent sembler
complémentaires, leur coexistence peut étre complexe dans 1’application pratique (Parayre et
Légaré, 2013). Dans le cas d’une prise de décision concernant le relogement ou le soutien a
domicile d’un ainé, vouloir protéger un ainé des risques inhérents a son soutien a domicile peut
sembler paradoxal au respect de son autonomie. Le principe du respect de I’autonomie de la
personne sous-entend le devoir éthique de mettre en place les conditions d’un processus décisionnel
consensuel et de traiter 1’autre comme une personne morale, a égale considération (Saint-Arnaud,
2013). Dans le cadre de notre recherche, nous élargissons ce concept en y associant ceux du
consentement et de 1’autodétermination. Cette somme de concepts est le lieu du questionnement
des perspectives des acteurs quant a I’autonomie de 1’ainé, des limites de cette autonomie et des

prises de positions qui s’en résultent.

Quant au principe de bienfaisance, ses devoirs prima facie sont de minimiser les torts et de
maximiser les bénéfices découlant de I’intervention. L’option choisie devra amener le plus de
bénéfices a court, moyen et long terme et viser le bien-étre de 1’'usager (Saint-Arnaud, 2013). Dans
le cas du processus décisionnel du relogement d’un ainé apte, les avis sont susceptibles de diverger
entre 1’ainé, ses enfants et le travailleur social en ce qui concerne le meilleur intérét de 1’ainé.
L’objectif du relogement fait-il 1’objet de discussion entre la triade concernée? Comment parvenir
a s’entendre sur les finalités du choix d’un milieu de vie ou d’un autre? Lorsque les volontés de la
personne ainée différent de celles de ses proches ou que tous n’ont pas la méme opinion de ce
qu’est le bien de la personne ainée, ou qu’encore certains favorisent la durée de la vie au détriment
de sa qualité, il devient complexe de savoir comment agir au mieux. Nous explorons les

perspectives des membres de la triade quant a ces sujets.
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Dans un contexte d’intervention ou les proches des ainés en perte d’autonomie cumulent les
responsabilités, en plus de la lourde charge affective associée a la considération du déménagement
d’un proche, il est compréhensible que les enjeux éthiques discutés puissent ne pas €tre tangibles
pour les familles. Si les réflexes des travailleurs sociaux ne sont pas aiguis€s quant aux enjeux
¢thiques susceptibles de se déployer lors du processus décisionnel d’un ainé, le résultat de

I’intervention pourrait incommoder 1’une ou plusieurs des parties prenantes.

Méthodologie

Cette recherche qui vise a comprendre 1’expérience d’un groupe précis est conduite selon une
méthode qualitative. Notre intérét a comprendre un phénoméne complexe et peu étudié en
questionnant les perspectives des participants sur leur expérience vécue constitue 1’essence méme

des recherches qualitatives (Fortin, 20105).

Notre recherche a une visée interprétative, compréhensive et exploratoire. La visée interprétative
provient de notre posture épistémologique cherchant a comprendre les significations qu’accordent
les individus a leur vie et a leurs expériences (Anadon, 2006). Elle permet de comprendre plus en
profondeur ce moment clé qu’est le processus décisionnel du relogement d’un ainé et d’en soulever
les enjeux par son caractére exploratoire du fait que, a notre connaissance, aucune €tude sur ce sujet

n’a été faite sous cet angle auparavant.

Cette recherche est influencée par une épistémologie constructiviste. A I’instar de Jodelet (2006),
nous considérons que 1’expérimentation du monde et de la réalit¢ est construite selon des

représentations sociales :

« Les termes dans lesquels on va formuler cette expérience et sa correspondance avec la
situation ou elle émerge vont emprunter a des pré-construits culturels et a un stock
commun de savoirs qui vont donner sa forme et son contenu a cette expérience, elle-méme
constitutive du sens que le sujet donne aux événements, situations, objets et personnes
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meublant son environnement proche et son monde de vie. En ce sens, 1’expérience est
sociale et socialement construite. (p.14)

L’expérience du processus décisionnel de méme que les représentations qui construisent et
influencent les interactions au sein d’une triade décisionnelle forment le cceur de nos intéréts
de recherche. Les propos individuels recueillis dans le cadre de cette recherche sont
expérientiels et interactifs et nous nous intéressons particulierement aux représentations que se
font les participants des risques encourus par le soutien a domicile d’un ainé en perte

d’autonomie fonctionnelle.

Considérant nos objectifs de recherche et les approches utilisées, notre stratégie de recherche est
I’¢tude de cas. Yin (2003) explique que I’étude de cas est indiquée lorsque 1’on se questionne a
partir du « comment » ou du « pourquoi » d’un phénomene, que le chercheur n’a pas ou peu de
controle sur le phénomene étudié et que celui-ci est contemporain, dans un contexte de vie réelle.
L’une des caractéristiques de 1’étude de cas est de « décrire la complexité d’une situation afin
d’éclairer les liens multiples et dynamiques qui unissent les divers éléments » (Collerette, 1997,
p.81). L’étude de cas permet donc d’analyser une situation pour découvrir comment se manifestent
les phénomenes qui intéressent le chercheur (Collerette, 1997). Nous procédons a des études de cas
multiples puisque notre objectif est de produire une compréhension plus générale d’un phénomene,
a savoir la prise de décision de relogement (Benbasat et al., 1997). De plus, I’exploration du rapport
au risque des parties prenantes a la décision nous intéresse particuliérement.

Echantillonnage

L’échantillonnage de type non probabiliste fut utilisé pour notre recherche (Poupart et al., 1997),
car des critéres particuliers ont orienté le recrutement des acteurs qui nous intéressent. La
population visée par cette recherche est, d’une part, des personnes adultes de 75 ans et plus ayant

la capacité légale de décider pour elles-mémes qui vivent seul a domicile et dont la situation est
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jugée précaire ou qui ont vécu un changement de milieu de vie récent. Le choix du critére de I’age
s’explique par le fait que ce n’est qu’a partir de cet age que le nombre d’ainés présentant des
incapacités augmente significativement (MSSS, 2014). De ce fait, nous croyions que I’échantillon
d’ainés concernés par un processus de décision de relogement était susceptible d’étre plus
considérable aprés 1’age de 75 ans, lorsque la perte d’autonomie fonctionnelle devient plus
significative. Ce critére n’a pas eu a étre revu, les personnes ainées recrutées se sont avérées €tre
toutes agées de plus de 85 ans. Les enfants de ces ainés ayant pris part au processus décisionnel du
relogement ont été invités a contribuer a la recherche. Finalement, la participation a la recherche
des travailleurs sociaux affiliés aux usagers ainés travaillant dans le programme de soutien a
domicile du CIUSSS de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec compléte les triades de personnes
impliquées dans le processus décisionnel faisant I’objet de notre recherche. Nous n’avons pas de

critére de sélection spécifique quant aux travailleurs sociaux.

Pour constituer notre échantillon, nous avons procédé selon la méthode « boule de neige », qui
permet, de contact en contact, de batir un échantillon jusqu’a ’atteinte d’un échantillon de taille
satisfaisante pour le chercheur (Mayer et al., 2000). La méthode d’échantillonnage choisie nous
donne acces a une connaissance détaillée et circonstanciée de la problématique étudiée (Poupart et
al., 1997), c’est a dire qu’en ciblant des participants selon une problématique spécifique, nous

accédons a un savoir précis concernant un sujet bien défini.

Plus précisément, pour amorcer le recrutement, avons effectué un contact avec le conseiller
clinique du CIUSSS de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec (anciennement le CSSS Drummond)
que nous avons connu lors d’un stage dans le programme des personnes en perte d’autonomie liée
au vieillissement. Nous lui avons demandé de faire I’envoi d’une lettre d’invitation a participer a

notre projet de recherche aux travailleurs sociaux. Les intervenants furent ensuite invités a
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communiquer avec nous par courriel ou téléphone pour signifier leur intérét a participer a notre
recherche. A partir de ce contact, nous avons pu valider que le processus décisionnel auquel ils ont
participé répondait bien a nos critéres de sélection. Par la suite, les travailleurs sociaux ont relancé
les personnes ainées susceptibles de vouloir participer au projet par un contact téléphonique, aidés
d’une lettre spécialement concue a cet effet. Une fois I’intérét de 1’ainé validé et aprés avoir obtenu
son consentement verbal & contacter les enfants ayant pris part au processus décisionnel, le
travailleur social a effectué¢ ce premier contact téléphonique. Aprés une confirmation de 1’intérét
des trois membres de la triade, nous avons été en mesure d’effectuer un contact téléphonique avec
les participants afin de discuter des modalités des entrevues et fixer une date de rencontre. Nous
visions a recruter trois ou quatre triades, soit une douzaine de participants, pour répondre aux
exigences d’un mémoire de maitrise. Nous avons réussi a en rencontrer trois, pour un total de dix
participants. Puisque les études de cas ne visent pas la saturation empirique, mais la mise en
perspective de 1I’expérience des participants pour mieux la comprendre, le nombre de participants

recrutés fut jugé suffisant pour satisfaire nos objectifs de recherche.

Collecte et analyse de données

Pour parvenir & mieux comprendre le phénomeéne qui nous intéresse, nous avons réalisé des
entrevues semi-structurées avec chacun des membres de trois triades composées de 1’ainé visé par
le relogement ou ayant été relogé, son travailleur social et les enfants impliqués dans la prise de
décision. Pour collecter des données qualitatives, ce type d’entrevue est le plus fréquemment utilisé
(Mayer et al., 2000). De plus, une des sources d’information les plus importantes dans la réalisation
d’études de cas sont les entrevues (Yin, 2003). Puisque nous ciblons des thémes particuliers en lien
avec nos intéréts de recherche lors de nos entrevues, 1’entrevue semi-structurée de type centrée est

tout indiquée pour accéder a I’expérience des participants, en ciblant des sujets précis tout en leur
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laissant une liberté d’expression (Mayer et al., 2000). Des grilles d’entrevue' ont guidé la collecte
de données, lesquelles contenaient des thémes et des questions d’exploration préalablement définis.
Les entrevues furent ainsi des conversations guidées, que Yin (2003) nomme "focused interviews".

Les entrevues ont eu une durée variant de quarante-cinq minutes a une heure et demie.

Alors que nous aurions jugé intéressant de réaliser des entretiens a la fois avec des ainés toujours
a domicile et d’autres s’étant relogés pour avoir 1’opportunité de comparer les différences dans le
rapport au risque des participants, le recrutement nous a permis de s’intéresser a trois cas dont les

processus décisionnels avaient résulté¢ d’une décision de reloger la personne ainée.

Compte tenu du sujet étudié, les entrevues furent individuelles afin de laisser place a chacun des
participants de réellement témoigner de son expérience personnelle et de son point de vue
concernant le processus décisionnel du relogement. Pour la collecte et I’analyse des données, nous
cherchons a « capter la réalité telle qu’elle est percue par les personnes » (Fortin, 20105, p.277).
Lors des entretiens, nous avons utilisé les grilles d’entrevue comprenant les mémes thémes de
questions pour chacun des acteurs de la triade et avons laissé au participant une liberté de parole

une fois les questions relatives aux thémes d’intéréts lancées.

L’analyse des données et la cueillette des données furent réalisées dans un processus itératif. Nous
avons gardé une certaine latitude pour les grilles d’entrevue si besoin il y avait de les ajuster apres
les premicres entrevues. De tels ajustements n’ont finalement pas été requis. Les participants
pouvaient étre recontactés par la suite pour valider ou pour bonifier leurs propos, mais cela ne s’est

pas avéré nécessaire.

1 Voir Annexe I
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Pour traiter et analyser les données, nous avons procédé selon une approche inductive. Cette
approche permet de repérer et d’analyser les phénomenes récurrents pour « en expliciter le sens et
en faire ressortir les mécanismes » (Collerette, 1997, p. 86). Dans un premier temps, le contenu des
entrevues fut d’abord transcrit en intégralité. Pour explorer les divergences et les similitudes des
processus décisionnels étudiés qui ont résulté du relogement d’un ainé, nous avons traité les
données en repérant et analysant les phénomenes récurrents a 1’intérieur de chaque cas, puis entre
les trois cas (Dahl, Lariviere et Corbicre, 2000). Par notre recherche, nous avons exploré les points
de vue des membres de la triade quant aux limites, aux avantages, aux désavantages et aux risques
d’un relogement ou d’un soutien a domicile, lorsqu’il était question d’un ainé en perte d’autonomie
fonctionnelle, n’ayant pas été déclaré inapte et vivant seul. De plus, nous avons discuté avec les
participants de leurs représentations de 1’autonomie, de la perte d’autonomie et du consentement.
L’analyse des données n’a pas visé a générer une explication théorique du processus décisionnel
¢tudié, mais plutot a mieux le comprendre pour proposer des pistes de réflexion au sujet de cette
prise de décision aux intervenants sociaux qui ont a faire face a cette problématique dans le cadre

de leurs fonctions.

Limites de la recherche

Vu le nombre restreint de participants, notre recherche ne permet pas de généraliser les résultats a
I’ensemble des personnes ainées ayant vécu un processus décisionnel de relogement, mais elle
apporte une meilleure compréhension de ce moment clé qu’est le processus décisionnel de
relogement. Malgré que les participants a notre recherche étaient considérés comme aptes, nous
considérions, avant les entretiens, que peut-€tre certains problémes de mémoire pourraient affecter
les réponses de certains participants ainés. Notre expérience d’entrevue de méme que le court délai

entre le processus décisionnel, le relogement et nos entretiens nous portent a croire que les propos
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recueillis n’ont pu étre que treés peu €tre altérés par la mémoire des participants ou le temps passé
entre la prise de décision et leur participation a cette recherche. De plus, pour les ainés ayant changé
de milieu de vie, nous présumions que si plusieurs années séparaient le déménagement de
I’entrevue, les perspectives des personnes ainées aient pu évoluer et changer. Notre tentative de

recruter des ainés ayant été relogés depuis un an ou moins s’est avérée une réussite a cet effet.

Considérations éthiques
Risques et avantages de la recherche pour les participants

En témoignant de leur expérience du processus décisionnel ayant résulté de leur relogement, nous
prévoyions que certains participants soient susceptibles de revivre des émotions et d’étre ébranlés
émotivement de repenser aux circonstances les ayant amenés a une décision de relogement. Pour
réduire ces risques, nous avons adopté, tout au long des entrevues, une attitude empathique envers
les participants. Malgré que certains participants aient démontré du chagrin lors des entrevues, nous
n’avons pas senti le besoin de valider qu’ils étaient en mesure de poursuivre I’entrevue. Au
contraire, nous sentions que la discussion leur donnait acces a un espace de parole ou il leur était
possible de mettre en mots leur expérience tout en étant écouté et compris. Cela constituait le
principal avantage pour les participants : bénéficier d’un espace de réflexion au sujet du processus
décisionnel auquel ils ont pris part. Comme établi dans le protocole de recherche et dans le
formulaire de consentement?, tous les participants étaient en mesure de mettre fin a I’entrevue en
tout temps si, pour une raison ou une autre, ils ne souhaitaient plus poursuivre avec nous. Aucun

participant n’a mis fin a I’entrevue et nous n’avons pas observé de signe de fatigue de la part des

2 Ce projet de recherche a été approuvé par le comité d’éthique de la recherche du CIUSSS de la Mauricie-
et-du-Centre-du-Québec.
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personnes qui auraient pu démontrer une baisse d’énergie au fur et a mesure de I’entrevue. La

majorité des entrevues ont duré une heure.

Respect de la confidentialité des données

Tel que spécifié au formulaire d’information et de consentement, les données recueillies seront
détruites cinq ans aprés la compilation du matériel. Egalement, pour préserver la confidentialité
des participants, nous avons eu le souci, lors du choix du lieu de rencontre des participants, de
prioriser un lieu ou le participant se sentait a I’aise de nous recevoir. Ce lieu de rencontre choisi
par les participants visait a préserver la confidentialité de leurs propos et veiller a ce qu’ils nous
regoivent dans un environnement ou ils se sentent a I’aise. De plus, tous les noms des participants
furent changés au moment de la transcription des entrevues et de 1’écriture de ce mémoire afin de

préserver la confidentialité de leurs discours et de leur expérience.
Enjeux et défis de la recherche

Le principal défi de la réalisation de cette recherche furent les délais imposés par les évaluations
scientifiques et éthiques. Ces délais ont eu un impact sur la motivation a poursuivre la démarche
de recherche et ont eu comme principale conséquence de retarder 1’échéancier fixé par 1’étudiante
afin de boucler ses études dans les temps souhaités. Le recrutement des participants a été
grandement facilité par la connaissance de I’équipe de travailleurs sociaux du programme de
personnes ainées en perte d’autonomie liée au vieillissement du CIUSSS de la Mauricie-et-du-
Centre-du-Québec ou la recherche avait lieu. Ainsi, cette étape souvent charniére de la recherche

s’est concrétisée rapidement et facilement.
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Chapitre 3

Ce troisieme chapitre présente les résultats des entrevues menées aupres de trois personnes ainées,
quatre enfants et trois travailleurs sociaux. Malgré le fait que nous n’ayons recruté que trois triades,
nous considérons avoir amassé une masse d’information suffisante pour comprendre plus en
profondeur le processus décisionnel qui nous intéresse et en tirer des résultats et des analyses
répondant aux objectifs de notre recherche. Nos résultats ne visent ainsi pas a expliquer
théoriquement le processus décisionnel résultant du relogement d’un ainé, mais bien a le

comprendre plus en profondeur pour proposer des pistes de réflexion.

Présentation des cas3

Triade A

La premicre triade est constituée de Monsieur Armand, un homme de 89 ans qui est atteint de la
maladie de Parkinson rigide. Il a vécu seul trois ans a son domicile, apres le déces de sa femme qui
¢tait atteinte de la maladie d’Alzheimer. 11 a bénéficié de 1’aide de ses deux filles pour son soutien
a domicile, Anne et Aurélie, respectivement agées de 57 ans et de 61 ans, qui toutes deux vivaient
tres pres de son domicile, dans le méme village. L’implication de ses filles concernait les
commissions, les courses, 1’épicerie et la réponse a tous besoins qu’il leur signifiait. Les deux filles
¢taient aussi occasionnellement appelées a aller chez leur pere pour le relever d’une chute et
I’accompagner moralement dans des moments plus difficiles. Monsieur Armand bénéficiait
¢galement de services des préposées du CIUSSS quelques fois par jour pour enfiler ses bas soutiens
et pour des soins de plaies. Monsieur Armand s’est relogé vers un milieu de soins de longue durée
il y a un peu plus d’un an. Son travailleur social est Alexandre. Il intervenait auprés de Monsieur

Armand depuis un peu plus de trois ans quand la décision de le reloger s’est prise.

3 Des noms fictifs commengant par les lettres A, B et C ont été choisis pour associer les membres d’un
processus décisionnel a leur triade respective.
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Triade B
La deuxiéme triade prend forme autour de Madame Blanche, une femme de 98 ans, ainée d’une
famille de quatorze enfants, elle-méme mére de six enfants. Madame Blanche est veuve depuis
2011 et a toujours demeuré dans la méme maison avec son défunt mari, a la campagne. Elle souffre
d’une maladie pulmonaire obstructive chronique qui lui a valu plusieurs hospitalisations dans les
derniers mois. Madame Blanche a bénéficié de 1’aide d’un de ses fils et de sa conjointe qui
demeurent & quelques minutes a pied de chez elle pour son soutien a domicile. De plus, un des fils
de Madame Blanche vivait chez elle et I’aidait pour I’entretien général extérieur de la maison, mais
il quittait toutes les fins de semaine et ne pouvait l'assister pour les activités quotidiennes telles que
la préparation des repas et le ménage. Madame Blanche avait obtenu de la part du CIUSSS quelque
vingtaine d’heures par semaine de budget pour s’engager une auxiliaire a domicile. C’est sa ni¢ce
qui prit ce role, mais vu les absences répétées de Madame Blanche de son domicile lors de ses
nombreuses hospitalisations, cette niéce s’est trouvé un autre emploi. L’aidante principale en
contact avec le travailleur social, Benjamin, est la fille ainée de Madame Blanche, Brigitte, agée
de 68 ans et qui demeure a deux heures de route du domicile de sa mére. Brigitte se décrit comme
la personne de confiance pour sa mére, une référence, quelqu’un vers qui elle se tourne lorsqu’elle
a besoin d’un avis ou d’un ¢élan pour entreprendre quelque chose. Brigitte était en quelques sortes
la coordonnatrice des aides a domicile pour sa mere. Lorsqu’elle fut rencontrée, Madame Blanche

venait tout juste de se reloger dans une résidence privée pour ainés, quelques jours auparavant.

Triade C

La troisiéme triade est formée de Madame Colette, sa fille Céline et la travailleuse sociale Chloé.
Madame Colette a 85 ans, est la deuxieme d’une famille de huit enfants, est veuve depuis 2001 et
a eu onze enfants dont quatre vivent toujours. Elle n’a plus de contact avec 1’un d’entre eux, une

de ses filles est atteinte d’un cancer et un de ses fils passe tous ses hivers a I’extérieur du pays.
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Depuis qu’elle a fait un AVC il y a cinq mois, son autre fille 4gée de 65 ans, Céline passe tout son
temps avec elle dans son appartement situ¢ dans un demi sous-sol. Les séquelles de I’AVC
contraignent Madame Colette de se déplacer dans son appartement et de vaquer a ses occupations,
ses jambes ne pouvant supporter d’€tre actives trés longtemps. Madame Colette a emménagé dans
cet appartement il y a quatre ans. Il est situé a quelques rues du domicile de son aidante principale,
Céline. Au moment ou nous 1’avons rencontrée, Madame Colette bénéficiait d’une aide a I’hygi¢ne
par semaine et d’une aide-ménagere une fois aux deux semaines. Tous ses autres besoins sont
comblés par sa fille qui vit avec elle depuis son AVC. Quelques jours avant notre rencontre, Céline
a pris la décision de ne pas renouveler le bail de sa mére : elle est a la recherche d’une résidence
qui pourrait plaire a sa mere. Elles ont déja effectué quelques visites, mais elles considerent la
possibilité de maintenir le soutien a domicile encore quatre mois pour éviter de payer une pénalité
de loyer en quittant avant le mois de juin. Toutefois, Céline se dit épuisée en plus de se sentir

coupable de ne pas €tre aupres de son mari pendant qu’elle veille sur sa mere.
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Présentation des résultats
La premicere partie des résultats porte sur les facteurs ayant influencé le processus décisionnel vers
le relogement de la personne ainée. Nous y constatons que la multiplicité et ’interaction de ces
facteurs ont mené les membres des triades consultées a opter pour ce qu’ils considéraient comme
la meilleure option selon les circonstances. Puis, nous exposons les roles joués par chacune des
parties prenantes a la décision. Par la suite, nous nous intéressons a la représentation des risques et
la gestion des risques de chacune des triades. Nous terminons le chapitre en abordant la limite du
soutien a domicile. L’atteinte de la limite du soutien a domicile de I’ainé concerné et le point de
vue général de la limite du soutien a domicile furent discutés avec tous les participants.
Facteurs d’influence au relogement
Les facteurs ayant influencé le processus décisionnel de relogement furent multiples dans chacune
des triades et ont interagi dans des conditions parfois similaires, parfois différentes, menant dans
tous les cas la majorit¢ des personnes engagées dans le processus décisionnel a considérer le
relogement comme un non-choix. Pour les trois triades, une hospitalisation de la personne ainée,
voire des hospitalisations répétées, suivie d’une réadaptation, du retour a la maison, d’efforts
déployés par les enfants et la mise en place de services a domicile pour que la situation s’améliore
fut expérimenté au moins une fois dans 1I’année précédant le relogement de I’ainé. Si la perte
d’autonomie de leur parent devenait de plus en plus concréte au retour d’une hospitalisation, les
enfants rencontrés se sont retrouvés au chevet de leur parent pour les accompagner dans la
transition. Leur présence se voulait un élan a donner a leur parent vers une autonomie suffisante et

assez rassurante pour les laisser seuls a la maison a nouveau.

Pour toutes les triades, la situation de perte d’autonomie d’un parent a mené vers I’épuisement d’un
ou de plusieurs aidants, résultant a I’occasion d’une démobilisation de la fratrie aidante, puis tot ou

tard vers la nécessité de considérer un déménagement dans une ressource offrant des soins. C’est
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tantot I’offre de services ne pouvant pas combler tous les besoins qu’ils identifiaient pour leur
parent, tantdt 1’accessibilité de ces services en milieu rural ou encore la difficulté de trouver une
aide auxiliaire qui rencontre les standards de la personne ainée qui ont fait pencher la balance vers
un relogement. Le temps de 1’année —celui du renouvellement ou de la cessation d’un bail- s’est

révélé un facteur d’influence pour une triade.

De la part des enfants, le risque que leur parent chute et se blesse fut nommé comme un facteur
d’influence du relogement. Ce risque a aussi influencé le processus décisionnel pour les travailleurs
sociaux. La section a venir porte sur les représentations et la gestion des risques et traite plus
particulierement de cet enjeu. De plus, pour les travailleurs sociaux, outre le constat de la situation
d’épuisement des aidants et des risques reliés a I’état de santé précaire de 1’ainé, le manque de
temps, la rapidité d’action attendue ou souhaitée chez ceux que I’on nomme gestionnaires de cas
et la facon dont est recu et représenté le mandat sont ressortis comme des facteurs d’influence au

relogement d’un ainé.

Chez les personnes ainées, la difficulté de réaliser leurs activités quotidiennes jumelée a des
personnes qui étaient d’avis qu’elles nécessitaient quelqu’un en tout temps pour leur porter
assistance les a dirigées vers ce qui fut souvent nommé comme un non-choix, une résignation. Si
certains ont semblé réaliser que leur soutien a domicile avait atteint sa limite, d’autres ont laissé
paraitre qu’ils avaient intériorisé le discours qu’une aide leur était nécessaire 24h/24. Un autre
facteur d’influence observé quant a la possibilité de maintenir le soutien a domicile des personnes
ainées participantes fut leur retenue a demander de 1’aide aux membres de leur famille qu’elles
considéraient comme occupés, indisponibles et/ou vivant loin. Un souci de ne pas vouloir déranger
leurs proches avec leurs nouveaux besoins reliés a leur perte d’autonomie fut exprimé par les deux

femmes ainées rencontrées.
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En somme, les résultats de notre recherche rejoignent ceux de la littérature consultée concernant
les facteurs d’influence au relogement. Vivre seul avec une santé fragile, une maladie et des
limitations fonctionnelles (Gaugler et al., 2003; Ryan & Scullion, 2000; Johnson et al, 2010;
Laroque 2009), subir une hospitalisation (Blanchard 2008), refuser d’étre un fardeau pour ses
proches (Jorgensen et al., 2009, Blein et al., 2009 et Blanchard, 2008) et I’épuisement des aidants
(Laroque 2009) furent recensés par le passé. Une différence dans la tolérance au risque et
I’acceptation de 1’ainé de se reloger pour soulager ses enfants de leur inquiétude s’avere aussi un
facteur d’influence, tel que rapporté auparavant par Francoeur (2015) et Rochette (2014). Le
manque d’information et le manque de services ont également constitu¢ des facteurs d’influence
au relogement des participants de notre recherche, tout comme ce fut le cas pour 1I’étude menée par

Jorgensen et al. (2009).

En plus de ces précédents facteurs, les prochains thémes abordés constituent tous en soi des facteurs
d’influence a la prise de décision ayant mené a un relogement pour les triades participantes. Les
roles joués par les membres du processus décisionnel, leur représentation du risque et leur gestion
des risques de méme que leur point de vue concernant la limite du soutien a domicile forment autant

d’¢éléments susceptibles d’avoir eu un impact sur la décision.

Role dans le processus décisionnel

Role des travailleurs sociaux

Lorsque qu’invités a parler du role qu’ils ont joué dans le processus décisionnel, les travailleurs
sociaux se sont décrits tantdt comme un accompagnateur présent pour faire voir les deux cotés de
la médaille de demeurer chez soi ou de se reloger, tantdt comme un vecteur d’organisation,
quelqu’un pour faire faire une prise de conscience, questionner la future orientation a prendre pour

la personne ainée et ses enfants :
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« [...] Peut-étre plus une prise de conscience sur comment ¢a se passait a la maison, les
limites qu’on avait ici, méme si ¢a n’a pas ¢ét¢ tant abord¢, mais ¢a a été abordé quand
méme. C’était plus ¢a. Une prise de conscience. Vers ou on s’en va? Qu’est-ce qu’on peut
faire de plus pour éviter les hospitalisations répétées? » -Benjamin, travailleur social

La troisieme travailleuse sociale a expliqué avoir joué un rdle de soutien et de conseil dans la prise
de décision pour aider a orienter la mere et sa fille par le partage d’information. La décision s’est
prise sans qu’elle participe a une réunion familiale : elle ne sait pas ce qui a fait en sorte qu’une
décision se soit prise. Les deux autres travailleurs sociaux avaient pour leur part réuni les personnes
impliquées dans le processus décisionnel pour discuter de la situation et des avenues possibles.
Tous trois se sont décrits comme des guides dans le processus décisionnel et ont a différent niveau

influencé 1’orientation a suivre en favorisant le relogement a plus ou moins grande échelle.

Si chaque travailleur social a formulé son role aupres des familles dans une situation de possible
relogement comme celui d’un accompagnateur, 1’application d’un tel role neutre, quelqu’un qui ne
s’impose pas dans la prise de décision ne semble pas toujours facile & exécuter. A titre d’exemple,
un travailleur social a affirmé avoir convaincu la personne ainée de se reloger. S’il convenait que
I’ainé se sentait bien et en sécurité chez lui, les risques reliés a son histoire de chutes étaient trop
grands pour maintenir le soutien a domicile selon lui, le gestionnaire de cas de I’hdpital et les
enfants. Ce travailleur social décrit son réle comme quelqu’un de neutre faisant voir les cotés
positifs et négatifs du soutien a domicile et du relogement. Dans ce cas précis, le réle joué a été
influencé par I’inquiétude des filles aidantes et le fait que 1’ainé ne prenait pas des décisions pour

s’aider lui-méme et diminuer 1’inquiétude de ses filles.

Dans le méme ordre d’idées, un des travailleurs sociaux a mentionné aimer que les choses avancent.
Ainsi, puisqu’il voit son réle comme un vecteur organisationnel pour reloger la personne ainée, ses
interventions iront en ce sens et sa satisfaction proviendra de la finalisation du dossier, soit le

relogement. La demande externe de relogement qui lui parvient soit du guichet, soit de la famille,
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motive ses actions et influence son jugement clinique. Cette idée de concentrer ses énergies sur le
besoin ciblé, 1’étiquette posée sur la personne qui arrive dans une charge de cas est partagé par une

autre participante. Le temps manque pour gérer les besoins moins prioritaires.

Lorsqu’on leur a demandé s’ils considéraient avoir initié le relogement de 1’ainé, un travailleur
social a répondu par I’affirmative, un ne croyait pas avoir joué ce role et I’autre a répondu par la
négative puisqu’elle n’a pas fait partie du processus décisionnel. Dans tous les cas, le processus
décisionnel a été décrit comme ayant cheminé dans le temps au gré des hospitalisations et nouvelles
pertes de capacités. Pour les travailleurs sociaux rencontrés, ce sont les enfants qui, dans tous les
cas, ont joué le role le plus important dans la prise de décision de relogement.

Role des enfants

A Pinstar des conclusions de plusieurs (Chen et al., 2008; Neufeld et al., 2004; Moore, 2003;
Sandberg et al., 2002), notre recherche indique que les enfants sont trés présents dans le processus
décisionnel de relogement de leur parent ainé. Si tous les enfants d’un ainé ne s’impliquent pas au
méme niveau dans la décision, nos résultats montrent qu’au moins [’un d’entre eux, souvent une
fille ainée, accompagne de pres son parent dans le processus décisionnel. Le role qu’ont exercé les
enfants aupres de leur parent dans la décision de les reloger s’est manifesté différemment dans
chacune des triades. Les enfants rencontrés ayant été ceux impliqués dans le processus décisionnel,
nous désirons rappeler que leur apport et leur degré d’influence a la prise de décision nous a semblé
proportionnelle a leur implication aupres de leur parent en perte d’autonomie. Notre recherche ne
visait pas a rencontrer tous les enfants de la personne ainée, mais bien ceux qui étaient le plus
impliqués dans la décision. Notre expérience nous porte a conclure que les enfants moins impliqués
dans une relation d’aide envers leur parent s’avéraient ¢galement moins présents, voire absents du

processus décisionnel concernant leur possible relogement. A titre d’exemple, une ainée rencontrée
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obtenait le soutien d’une de ses filles a domicile pratiquement 24h sur 24, sept jours sur sept, alors
que son fils passait I’hiver a I’extérieur du pays. Autant son implication a domicile que celle dans

le processus décisionnel de relogement de sa mére nous sont apparues limitées.

Lorsqu’elles ont discuté du le réle qu’elles ont joué dans le processus décisionnel, Anne et Aurélie
se sont remémor¢ des rencontres familiales avec Alexandre. Les deux sceurs se souviennent de ces
rencontres comme des moments ou elles essayaient de faire comprendre a leur pére que c’était
beaucoup pour elles, de 1’aider a demeurer chez lui, qu’elles manquaient de souffle. Elles se
remémorent ces réunions comme des moments émotifs ou elles partageaient leurs craintes a leur

pere, ou elles mettaient les mots sur ce qu’elles jugeaient comme risqué, dangereux :

«Je disais : «Papa, j’ai peur que tu tombes, que tu te cognes la téte, que tu sois
inconscient, incapable de nous appeler. Et moi, je vais me sentir tellement malheureuse.»
Et 13, il disait : « Bien oui mais, ce n’est pas arrivé. Qui t’a dit que ¢a va arriver? » Oui,
c’est de la projection, tu me diras. Sauf que ¢’était des choses qui auraient pu arriver parce
qu’il était déja tombé. » —Aurélie
Sans mettre de terme sur le role qu’elles ont joué dans le processus décisionnel, I’influence de leur
épuisement et les peurs associées aux moments ou elles laissaient leur pére seul a domicile sans

surveillance laisse croire qu’avec le travailleur social, elles ont voulu que leur pére accepte de se

reloger. Pour son bien comme pour le leur.

Du coté de la deuxiéme triade, la fille ainée de Madame Blanche mentionne ne pas avoir initié le
relogement, mais 1’avoir pris en charge au moment ou elles étaient rendues a 1’évidence. Elle
partage avoir fait voir 1’évidence a sa mere qu’elles étaient rendues 1a tout en la mettant au choix :
elle pouvait encore faire ses choix. Brigitte a eu un énorme souci de ne pas influencer sa mere dans
la décision devant laquelle elle se trouvait. Elle a méme demandé au travailleur social de s’assurer

que le consentement a I’hébergement de sa mere soit libre et éclairé, au moment ou elle signait les
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papiers d’autorisation. En spécifiant ne pas avoir voulu influencer sa mere, Brigitte partage que

puisqu’elle la connait si bien, sa mére savait déja ce qu’elle pensait.

Pour sa part, Céline affirme ne pas avoir eu de role a jouer dans la décision. Puisque sa mére n’était
pas rendue a prendre la décision de se reloger et qu’elle ne voulait pas la devancer dans le processus,

elle a respecté son rythme.

«[...] Mais jusqu’a il y a trois semaines, je n’avais pas eu de role parce que lorsqu’elle
me parlait, elle me prenait par les sentiments et je ne pouvais pas lui dire non. «D’accord,
on va essayer encore un petit bout. Peut-étre que c¢a va revenir. » Parce qu’elle en a
regagné. Elle était pire que ca. Alors elle en a regagné. Mais pas assez pour étre capable
de demeurer seule. » -Céline

Parce que sa mére ne voulait pas déménager, a son avis, il n’y avait pas de rdle a jouer pour elle
dans cette décision : ¢’était a sa mere de prendre la décision. Pour Céline, ce respect du rythme de
sa mere de pair avec 1’espoir que sa santé s’améliore I’ont poussée dans un état d’épuisement.
Devant le constat que la travailleuse sociale n’imposerait pas un relogement a sa mere, ce qu’elle
avoue lui aurait facilité la vie, elle a pris en main la décision en ne renouvelant pas le bail de sa

meére. Selon elle, sa mére était dans le déni, elle voulait continuer a vivre chez elle :

« Et 1a, elle ne voulait pas que je donne la notice pour le mois de juillet cette année. Elle
ne voulait pas, mais je lui ai dit : « Maman, il le faut. Ca va donner un coup, mais il faut
le donner. Il faut le faire, parce que 1a, tu n’es plus capable. Penses-tu que tu es encore
capable? Moi, si je tough encore quatre mois, est-ce que je vais étre encore capable? Je
ne veux pas me chicaner avec toi non plus, je veux que les bons termes continuent, mais
je ne suis plus capable. » Alors j’ai donné la notice pour le loyer. » -Céline

A ce moment déchirant, elle considére avoir joué¢ un role dans la décision, role qu’elle aurait
souhaité ne jamais avoir a jouer parce qu’elle allait & I’encontre des volontés de sa mére. Elle a été
la personne pour démontrer a sa mére que ¢a ne pouvait plus continuer. Devant le déni de Madame

Colette de vouloir poursuivre ce soutien a domicile tel qu’il était, elle affirme ne pas avoir eu le
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choix : personne d’autre ne tranchait et elle ne pouvait plus s’impliquer autant. C’est sa santé et
son mariage qui €taient mis en péril.

Réle des ainés

De la part des personnes ainées rencontrées, le role exercé dans le processus décisionnel fut le
méme : un rdle passif, un non-choix devant un statut quo. La perspective que les personnes ainées
avaient de leur situation a domicile semble avoir eu un impact sur le role qu’elles ont joué dans la
prise de décision. Et souvent, cette perspective était teintée des propos de leurs enfants, de leur
travailleur social et de 1’équipe de professionnels de la santé de 1’hdpital. Se rendre a 1’évidence,
ne pas avoir le choix et se laisser faire furent les propos des personnes ainées rencontrées pour qui

le relogement n’était pas le premier choix.

Monsieur Armand a affirmé que pour qu’il puisse retourner chez lui, il aurait fallu que quelqu’un
soit la tout le temps avec lui. Il raconte avoir été reconduit chez lui aprés une hospitalisation et
avoir vu qu’il ne pouvait pas y retourner : ¢a lui aurait pris plus d’aide, au cas ou il chute. Monsieur
Armand se décrit comme quelqu’un qui n’a pas de difficulté a s’adapter aux situations. Il identifie
une perte de liberté personnelle comme un désavantage au relogement, mais est conscient que cette
perte vaut un regain de liberté a ses filles. La personnalité de cet homme et la bonhomie que ses
filles lui attribuent semblent avoir influencé son réle dans le processus décisionnel : malgré qu’il

ne s’inquiétait pas pour lui-méme a la maison, il a accepté de se reloger.

Madame Blanche a verbalisé s’étre rendu a I’évidence qu’elle n’était plus capable de vivre a
domicile. Pour elle, la pesanteur de son incapacité a entretenir la maison, aussi difficile qu’elle soit
a accepter, 1’écrasait suffisamment pour qu’elle réalise que cette situation ne pouvait plus durer.
Lorsqu’on lui a demandé¢ quels événements ont mené a la prise de décision de son relogement, elle

sanglote immédiatement, avant d’offrir cette réponse :
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« Ah... Je ne le sais pas encore. Mais il le faut. Je ne suis plus capable. Je m’en vais a la
maison et en entrant dans la maison, c’est assez pesant, ca m’écrase. Mais je suis obligée
de repartir quasiment tout de suite. Pour m’en venir dans une place comme icite. C’est dur.
» -Madame Blanche

Les hospitalisations a répétition lui ont fait voir que ni sa situation a domicile ni 1’état de ses
poumons ne s’améliorait. A ces réalisations se sont ajoutés des enfants qui essayaient de lui faire
voir qu’elle n’était plus capable, qu’il était venu le temps pour elle de se reposer, d’avoir de ’aide.
Pour Madame Blanche, ses trois filles ont joué¢ un réle important dans son processus de considérer
déménager. Pour ces raisons, la pesanteur que son domicile exercait sur elle et sa santé, se reloger
est devenu une obligation pour elle. Elle avoue se sentir plus 1égere a sa résidence. Pour elle, donc,
son role fut d’accepter qu’elle en était rendue 13, malgré que c’était contre son vouloir de se reloger,

d’avoir de 1’aide.

Pour Madame Colette, personne n’a joué¢ de role important dans la décision de relogement. Elle dit
étre consciente que pour elle, vivre a domicile est devenu trop demandant. En entrevue, Madame
Colette affirme ne pas vouloir accaparer ses enfants et ne pas avoir envie de passer son temps a
quémander. Elle percoit ses enfants libres de venir et d’aller comme ils le veulent et ne croit pas
les forcer a venir. Selon elle, ses enfants ne s’essoufflent pas a ’aider, mais elle mentionne que ses
autres enfants trouvent que Céline fait pitié puisqu’elle est toujours présente pour sa mere. Pendant
ce temps, un de ses fils passe I’hiver dans le sud. Madame Colette lui a dit de ne pas se déranger
pour elle et de profiter de son hiver. Lorsque questionnée sur le role qu’elle a joué dans le processus
décisionnel, Madame Colette a dit s’€tre laissée faire voyant qu’elle n’était plus capable. Elle a fait
ce que les autres prétendaient étre le mieux pour elle. Et ce qui était le mieux pour elle selon les

autres, vu sa jambe qu’elle considere « finie », était de se reloger.

Représentation et gestion des risques intra-triades

Triade A
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La différence dans la représentation et la gestion des risques est particuliérement marquante au sein
de la premicére triade. Selon les filles de Monsieur Armand, leur pére prenait un risque en s’entétant
a faire des choses qu’elles jugeaient inquiétantes. A titre d’exemple, elles citent une hospitalisation
que leur pere a subie apres avoir chuté en mettant sa poubelle au chemin. La motricité bancale de
leur pere atteint de la maladie de Parkinson de pair avec ce qu’elles considéraient comme une
témérité dans ses actions insécurisait ses filles. Pour elles, la situation a domicile était devenue
dangereuse entre autres parce que parfois, leur pere ne réalisait pas que ce n’était pas sé€curitaire.
De plus, elles mentionnent la tendance de leur pére a utiliser le mot «glisser » au lieu de « tomber
» lorsqu’il expliquait les circonstances ayant déclenché son appel. Selon elles, s’il disait avoir

glissé, c¢’était pour éviter qu’elles envisagent la nécessité d’un déménagement pour lui.

La gestion du risque de leur pére s’est montrée tout a fait différente. Bien que Monsieur Armand
était conscient que ses filles craignaient qu’il chute, lui n’avait pas peur. Selon lui, il n’y avait pas
de risque a la maison : il s’y sentait en sécurité. Monsieur Armand vivait « au jour le jour » et aux
dires de ses filles, pour lui, tant que ce n’était pas arrivé, ce n’était pas un risque. Ses filles
rapportent les propos de leur pére ainsi : « Pourquoi prévoir? Pourquoi penser que ¢a va m’arriver
si ce n’est pas arrivé? Et si ¢a arrive, on passera le pont. » Malgré 1’attitude de leur pere face a sa

situation, ce dialogue illustre bien 1’inquiétude qui demeurait présente pour ses filles :

« [...] Qu’est-ce qu’il avait répondu une fois? Ah mon Dieu. Attends, il faut que je me
souvienne, parce qu’il avait dit : « Moi, je ne m’énerve pas pour ¢a. » Nous, on lui disait :
« Tout d’un coup que ¢a t’arrive? » Et il disait : « Ca ne veut pas dire que ¢a va arriver. »
-Aurélie

Ainsi, la possibilité, le risque que quelque chose arrive générait chez les filles une crainte beaucoup
moins ressentie, voire inexistante de la part de leur pére. Les filles affirment méme que leur pere

trouvait ¢a drole.
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Pour le travailleur social, les histoires de chute de Monsieur Armand ont été 1’élément clé du
processus de relogement. Conscient de 1’inquiétude des filles par rapport a la condition physique
non-linéaire de leur pére, il affirme que malgré le fait que Monsieur Armand avait un bracelet lui
permettant d’appeler a 1’aide en cas de chute, les filles demeuraient stressées par rapport a I’état
dans lequel elles pourraient retrouver leur pere, cela s’il parvenait a appeler au secours. L’inquiétude
par rapport au fait que Monsieur Armand pourrait rester un bon moment par terre était partagée par
le travailleur social qui voyait comme un risque le fait que Monsieur Armand tombe, se blesse
grievement, reste longtemps au sol et qu’il y ait des complications au niveau de sa santé. Quand
Alexandre s’exprime au sujet de Monsieur Armand, il affirme qu’il était bien chez lui, quand il
n’avait pas de difficulté, qu’il s’y sentait en sécurité. Mais selon Alexandre, ¢’était trop a risque a

cause de ses histoires de chute.

Sa réponse au sujet des avantages que Monsieur Armand déménage dans une ressource

d’hébergement révele beaucoup sur le facteur d’influence principal de ce processus décisionnel :

« Diminuer le stress des aidants, parce que les filles étaient tres inquictes de voir leur pére
la. Parce que s’il tombait et qu’il n’était pas capable d’appeler le secours. S’il ne peut pas
demander a 1’aide ou si lui est mal pris... C’est plus dans ce sens-la. » -Alexandre,
travailleur social

L’épuisement des aidantes et le fait que les besoins de Monsieur Armand soient mieux comblés
suivaient dans la liste des avantages au relogement. Pour les filles, c’est la sécurité qui fut nommé

en premier en tant qu’avantage au relogement :

« La sécurité. Qu’il y avait toujours des gens autour, des infirmieres, des gens qui s’en
occupaient. Qu’il avait tous les soins approprié€s et que nous, on savait qu’il était en
sécurité. Alors pour nous aussi, ¢a rebaissait la tension, si tu veux. Et ou il est, en méme
temps, pour lui, ¢a 1’a sécurisé parce qu’il a I’hopital qui est 1a a coté. » -Aurélie
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Savoir leur pere en sécurité et surveillé par des gens autour pour s’en occuper procure pour les filles
de Monsieur Armand [’avantage de les sécuriser elles-mémes. En plus de diminuer leurs

inquiétudes, 1’avantage pour elles de retrouver leur temps fut exprimé par Anne et Aurélie.

Du c6té de Monsieur Armand, le fait d’avoir les soins toujours a portée de main —préposées,
infirmieres, médecin- fut nommé comme le premier avantage a son relogement. Toutefois, Monsieur
Armand bénéficiait déja de trois visites de préposées par jour pour I’aider a domicile avec ses bas
supports, ses pansements et son hygiéne. Comme autres avantages, Monsieur Armand nomme le
fait de ne pas a avoir a faire ’entretien de la maison et que tout soit cuisiné pour lui. De plus, son

relogement rassure ses filles et leur redonne une liberté.

Triade B

Pour Brigitte, le risque que sa mere chute a domicile n’était pas plus grand que le risque qu’elle
chute en résidence. Elle n’avait pas cette crainte, mais ses autres fréres et sceurs avaient cette peur

que leur mere tombe et qu’elle souffre. Le discours de Brigitte est clair a ce sujet :

« Parfois on place des personnes agées a cause de nos propres peurs. Moi, je n’ai pas
peur de ¢a. Si elle tombe, elle tombe. C’est tout. Il y a quelqu’un qui va la ramasser
dans deux heures. Ca finit 1a. Qu’est-ce que tu veux? » - Brigitte

Pour elle, les inquiétudes au fait que sa mére demeure a la maison concernaient des épisodes de
confusion qu’elle commencgait a avoir et les risques que peuvent créer de tels moments. Par exemple,
elle craignait que sa mere se réveille en pleine nuit pensant que c’était le jour puis commence a se
faire a déjeuner. « Pourrait-elle laisser le rond ouvert? Se briiler? » Pour Brigitte, les risques associés
au soutien a domicile de sa mére regardaient ce début de pertes cognitives qui atteignait ses facultés

de se débrouiller si quelque chose lui arrivait.
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Pour Madame Blanche, les risques a la maison étaient pour elle de tomber ou de se briiler. Le fait
d’étre seule dans une grande maison, de vaquer a ses occupations, de préparer les repas et de ne pas
vouloir lacher ses ciseaux et ses retailles 1’exposait a ces risques. Si pourtant elle identifiait ces
risques, elle affirme qu’elle n’avait pas de craintes au fait de rester chez elle. Donc, si tomber et se
briler étaient nommés comme des risques par Madame Blanche, il ne semble pas que cela la
préoccupait. Elle était toutefois consciente que ses enfants craignaient que ce fut trop pour elle a la

maison et qu’ils s’en inquiétaient.

Les risques identifiés par le travailleur social au fait que Madame Blanche retourne a domicile
apres sa dernicre hospitalisation étaient qu’elle s’essouffle a nouveau a domicile en accomplissant
ses taches quotidiennes avec sa fonction pulmonaire fragile, résultant d’une ré-hospitalisation. L’un
des avantages qu’il voyait a son relogement était que cela empécherait Madame Blanche de se
surmener avec ses capacités physiques. L’encadrement et la gestion des médicaments suivaient
dans les avantages a son relogement. Ces mémes avantages furent nommés par la fille de Madame
Blanche, en mentionnant toutefois que si ce service avait été offert a la maison, ce n’aurait pas été

considéré comme un avantage.

Quant aux risques associés au relogement, le travailleur social évoque la possibilité que Madame
Blanche ne d’adapte pas a une nouvelle vie en résidence, que ¢a ne fonctionne pas du tout et qu’elle
risque de s’engager sur une pente descendante. Benjamin prévoit que si la santé mentale de
Madame Colette diminue, sa santé physique s’en verrait également affectée. Tout en mentionnant
ceci, il souligne qu’a domicile comme en résidence, la santé de Madame Colette demeure précaire
et qu’il serait un exercice aléatoire de connaitre la cause d’un déclin de sa santé physique. La fille
de Madame Colette associe les mémes risques au déménagement de sa mere : qu’elle ne s’adapte

jamais et qu’elle se laisse aller. Elle ne voit pas de risques pour les enfants au déménagement de sa
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mere. Pour elles, les enfants ne risquent rien. Selon le travailleur social, ils risquent de ressentir de
la culpabilité. Pour sa part, Madame Colette n’avait pas de craintes a déménager : elle se doutait
qu’elle y serait bien. Toutefois, ’aspect financier semble étre quelque chose qui la préoccupe : a

98 ans, c’est la premiere fois de sa vie qu’elle paie un loyer!
Triade C

Le rapport au risque au sein de la troisieéme triade se révele particulierement intéressant. La gestion
des risques de Céline est directement influencée par son expérience de premiere répondante lors de
I’AVC de sa mére. De plus, Céline se décrit comme une personne extrémement anxieuse. Son
niveau d’inquiétude relié a la possibilité d’un second AVC est €levé. Elle est aussi inquiete que sa
mere tombe. Elle qualifie la situation de sa mere a domicile comme périlleuse : chaque déplacement
tenté est considéré comme risqué. Sa condition physique est en soi un élément de risque. Céline se
décrit comme toujours tendue, aux aguets. Elle dit ne pas dormir la nuit, car elle craint que si sa
mere se Iéve, elle chutera. En mentionnant ceci, Céline est consciente que peu importe ou sa mére
vivra, tout déplacement sera pour elle périlleux. Les risques identifiés au soutien a domicile sont
donc les risques de chute, a la fois a cause de la faiblesse des jambes de sa mére et au logement
mal adapté, particulicrement la salle de bain. Une autre inquiétude concerne la gestion des

médicaments. Les propos de Céline illustrent I’ampleur de ses inquiétudes :

« Un certain moment donné, j’avais peur de la laisser toute seule parce qu’elle faisait
juste dire qu’elle voulait mourir. Je ne voulais pas la laisser seule et je cachais les pilules.
» - Céline

A ces inquiétudes déja préoccupantes pour Céline s’ajoutent les risques associés aux déplacements
extérieurs de sa mere. De plus, I’incapacité de sa mere a tenir sur ses jambes rend toute sortie trés
éprouvante pour Céline, qui se charge de I’aider a se mouvoir dans les escaliers et espaces de

stationnement en plus de la faire s’asseoir dans la voiture.
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Pour la travailleuse sociale, les risques associés au soutien a domicile de Madame Colette sont le
risque de chute et la préparation des repas. Chloé¢ juge que le peu d’endurance de Madame Colette
et son environnement mal adapté la mettent a risque de chute dans la cuisine. Chlo¢ identifie
Madame Colette comme une personne tres craintive de tomber. Elle juge qu’elle retirerait des
bénéfices d’avoir une infirmiere, une surveillance, des yeux plus proches pour la sécuriser. La
travailleuse sociale partage que Madame Colette lui a dit ne pas se sentir en sécurité chez elle et

que c’est un des motifs qui ’améne a vouloir se reloger.

En entrevue, pourtant, Madame Colette a admis se sentir en sécurité a la maison et ne pas étre
peureuse. Madame Colette jugeait que demeurer a domicile ne comportait pas plus de risques
qu’étre a I’hopital. Pour appuyer son propos, elle mentionne étre déja tombée deux fois a I’hdpital,
une fois sur le lit du voisin et une autre dans la douche. Madame Colette affirme ne pas penser au
risque de tomber a domicile : elle juge qu’elle a de bons bras. Elle mentionne toutefois que ses
craintes de tomber varient de jour en jour, selon qu’elle sente ses jambes plus ou moins pires. Si
Madame Colette dit se sentir en sécurité chez elle, elle affirme qu’elle ne pourrait pas vivre seule
dans un appartement accessible, donc sans marches. La raison derriére cette affirmation est qu’elle
ne pense pas qu’elle serait capable : « On ne pense pas & comment on marche dans une journée. »
Si la condition physique de Madame Colette ne lui permet pas de se mouvoir dans son
environnement, la réponse qu’elle obtient de la part de sa fille et du réseau de la santé est de
continuer a essayer de marcher. Toutefois, cela rend caduque la possibilité de son soutien a
domicile. Ainsi, le fait de devoir marcher pour se déplacer contraint Madame Colette de penser

qu’elle ne pourrait pas vivre seule dans un domicile.

Madame Colette est consciente que sa fille craint qu’elle chute en son absence. Lorsqu’on lui a

demandé si elle craignait de tomber sans qu’il n’y ait personne pour lui porter un secours immédiat,
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elle s’est exprimé ainsi : « Oh non! Moi, si je tombe, laisse-moi par terre et laisse-moi crever! »
Madame Colette dispose de téléphones dans toutes les pieces de la maison au cas ou elle ait besoin
d’appeler du secours. Sa fille qui est présente 24h/24 depuis des mois a son domicile demeure a
quelques rues de I’appartement de Madame Colette. La travailleuse sociale n’est pas au courant de

cette proximité géographique du domicile de 1’aidante principale.

Lorsqu’on a demandé a Chloé si le soutien a domicile de Madame Colette posait des risques pour
ses enfants, elle a mentionné le risque d’épuisement de Céline. Ainsi, pour la travailleuse sociale,

I’épuisement de Céline n’est pas une réalité actuelle, mais un risque.

Quant aux risques associés au déménagement de Madame Colette, la travailleuse sociale identifie
une fragilité psychologique qui sera a surveiller. Chloé mentionne que Madame Colette est triste
et qu’elle pleure souvent parce qu’elle vit difficilement la perte de ses capacités. La travailleuse
sociale I’avait référée a son médecin pour cette problématique antérieurement. Elle prévoit que
Madame Colette devra développer une vie sociale en hébergement et éviter de se refermer sur elle-
méme. Elle identifie cela a surveiller. Lorsque sondée sur les avantages au fait que Madame Colette
reste a domicile, la travailleuse sociale n’en identifie qu’un seul: qu’elle reste dans son
environnement connu. Selon elle, il n’y avait aucun avantage pour Céline a ce que sa mere demeure
a domicile. Au contraire, elle jugeait que Céline avait tout a gagner a mettre ses énergies dans le
relogement de sa mére.

Limites du soutien a domicile

La limite du soutien a domicile fut abordée en deux temps, en questionnant d’abord si la limite du
soutien a domicile avait été atteinte avant le relogement puis en explorant ou était, selon les

participants, la limite du soutien a domicile d’une personne ainée en perte d’autonomie.

Atteinte de la limite
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Aucun des processus décisionnels ayant résulté du relogement de 1’ainé n’a été jugé comme ayant
atteint la limite par tous les membres prenant part a la décision. Les travailleurs sociaux étaient les
membres du processus décisionnel qui ont le plus souvent affirmé croire que la limite du soutien a
domicile n’était pas atteinte. Deux d’entre eux ont mentionné que la limite de la famille était
atteinte, mais que peut-&tre le CIUSSS aurait pu encore offrir davantage de services. Le troisieme
travailleur social ne 1’a pas formul¢ ainsi, mais ses propos laissent poindre la méme idée, soit que

la limite des enfants était atteinte. Benjamin s’exprime :

« Il y aurait eu moyen, mais il aurait fallu travailler plus. Est-ce qu’on a fait le maximum?
Peut-étre? Je ne sais pas jusqu’a quel point on a fait le maximum, mais pour eux, je pense
qu’on a fait le maximum. Je pense qu’eux avaient fait ce qu’ils pouvaient faire et il n’y
avait plus d’issue parce que si elle (Brigitte) passe par-dessus son pacte (de ne jamais
reloger sa meére), j’imagine... Mais c’est ¢a. C’est parce qu’elle n’avait plus ses outils pour
le faire. Et elle, elle n’ira pas vivre chez sa mére. » -Benjamin, travailleur social

Benjamin ajoute qu’il est difficile de se prononcer sur I’atteinte de la limite car au CLSC, cette

limite évolue de semaines en semaines :

« Parfois, tu donnes trois bains et c’est la limite. Il y a des fois ou tes boss te reparlent et
ils disent : « Finalement, tout ce que vous pouvez, on va le donner ». Alors... » -Benjamin,
travailleur social

Le refus de la personne ainée d’accepter les services et solutions offertes fut également nommé

comme une limite a la poursuite du soutien a domicile.

« Elles mettent des barriéres a toutes les solutions que je leur ai proposées. « Déplacez le
micro-onde, mettez-le sur la petite table. » Parce qu’elle a une petite table qui fait comme
un ilot. Je leur ai dit qu’elle pourra s’asseoir 1a et faire chauffer son plat. « Ah bien non, ¢a
ne fonctionne pas. Il n’y a pas de prise de courant. Il n’y a pas ci, ¢a ne sera pas beau, ¢a
va prendre trop de place... » Alors elles mettent beaucoup des barriéres a certaines solutions
qu’on leur a proposées qui pourraient faciliter. Moi, dans ce temps-1a, je les laisse gérer
leurs affaires. Moi, je suis la pour les guider. Mais je ne peux pas faire a leur place et je ne
peux pas leur imposer des choix. [...] La fille compense, alors il y a quelqu’un qui donne
les services. C’est juste que tout repose sur la fille. » -Chloé, travailleuse sociale

Si alors tous les travailleurs sociaux affirment que pour les enfants, le soutien a domicile de leur

parent avait atteint sa limite, cela fut confirmé dans le t¢émoignage de deux des enfants.
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La limite personnelle d’aidante de Céline est atteinte depuis longtemps, mais elle ne sait pas si le
soutien a domicile de sa meére aurait pu se poursuivre avec davantage de services a domicile. Une
méconnaissance de 1’offre de services semble engendrer cette réponse. La travailleuse sociale de
sa mere affirmait pour sa part que la limite du CIUSSS n’était pas atteinte et que plus de services

auraient été offerts.

« Mais ¢a aurait peut-€tre pu se prolonger encore un peu, mais dans 1I’optique ou Madame
Colette ne voulait plus étre toute seule et qu’elle n’acceptait pas les différentes
recommandations qui pouvaient favoriser le maintien a domicile, je pense qu’elle était
mieux de se diriger vers une résidence, parce qu’a un moment donnég, la situation aurait
fini par exploser. On aurait retrouvé encore la fille en état d’épuisement. [...] Mais la
limite... Oui et non. Je te dirais oui a cause de la dynamique familiale, mais non parce
qu’elle aurait pu encore rester avec plus de services a domicile. » -Chloé, travailleuse
sociale

Pour sa part, Madame Colette n’a pas offert une réponse affirmative ou négative en lien avec
’atteinte de la limite de son soutien a domicile. Elle a mentionné ne pas savoir si ¢a lui plairait, ce
qu’ils veulent « lui faire », en parlant des services a domicile qu’ils lui avaient été offerts. Elle

ajoute que quand elle n’aime pas quelque chose, elle le dit.

Pour Anne et Aurélie, leur évaluation de la situation sous-tend que pour que leur pére reste a la
maison en tout temps, il lui faudrait une aide a domicile 24h/24. L impossibilité de trouver une
telle aide quotidienne de pair avec leur épuisement rendaient caduque le soutien a domicile de leur
pere. Monsieur Armand semble avoir intériorisé ce discours. Il n’a pas répondu par 1’affirmative
lorsqu’on lui a demandé si son soutien a domicile avait atteint sa limite : il s’est contenté de dire
qu’il lui aurait fallu une aide 24h/24. De la part de quelqu’un qui dit vivre au jour le jour et se sentir

en sécurité a la maison, il apparait que pour lui, ce besoin n’était peut-€tre pas essentiel.

En ce qui concerne Brigitte, elle juge qu’ils en étaient a la derniére limite du soutien a domicile,

appuyés sur la limite. Sa fratrie épuisée, il n’était plus possible d’offrir autant d’aide a domicile a
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leur mere. Jumelé a une mauvaise coordination des services, cela a réduit les possibilités d’offrir
un soutien a domicile a sa mere. Malgré sa promesse de ne jamais faire vivre un relogement a sa
mere, Céline a di se plier a la réalité. Pour sa mere, la limite était bel et bien atteinte. Devant le
discours de I’hdpital qui lui disait qu’il serait trop essoufflant pour elle de retourner chez elle, elle
était elle-méme consciente qu’elle n’en serait pas capable. Etre obligée de réclamer de 1’aide était

€puisant pour sa mere.

Ou est la limite?

Triade A

En discutant de la limite du soutien a domicile d’une personne ainée en perte d’autonomie, les deux
sceurs ont cheminé dans un échange les menant a la conclusion qu’elles n’étaient pas faites comme
leur pére et que la limite dépendait aussi de différents seuils de tolérance : la tolérance a ses limites
personnelles imposées par la perte d’autonomie et ses effets sur notre mobilité et le temps
nécessaire a s’accomplir quotidiennement, puis la tolérance aux risques encourus par ces nouvelles

incapacités.

Lorsque Anne tente de projeter quelle serait sa limite lorsqu’elle se retrouverait en perte
d’autonomie, son expérience d’aidante en trois temps, d’abord pour son fils autiste, puis pour sa
mere atteinte de la maladie d’Alzheimer et maintenant pour son pére atteint de la maladie de
Parkinson, lui permet de se projeter dans 1’autre role, celui de la personne aidée. Ayant déja offert
beaucoup de son temps pour accompagner ses proches, elle considére que sa limite serait influencée

par celles des personnes qui lui viennent en aide.

« J’essayerais d’atteindre ma limite, mais apres ca, je pense que si j’ai ma téte, je finirais
par comprendre qu’il faut que je parte. Et moi, c’est parce que je pense beaucoup aux autres,
aussi. Si j’étais capable de me raisonner et de dire : « Je ne peux pas faire ¢a, mais il faut
toujours que j’appelle quelqu’un pour venir m’aider a passer d’un point A a un point B, ¢a
ne marche plus. » Il faut que tu penses que les autres ont des vies. » -Anne
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Plus généralement, pour Anne, le moment ou quelqu’un devrait se reloger est quand la logique

d’appeler au secours en cas d’incident n’est plus présente.

Pour le travailleur social de cette triade, la limite du soutien a domicile d’un ainé équivaut a la
limite de la personne ainée qui est dans la situation, a moins que son jugement soit atteint. Pour
Alexandre, si la personne a fait un choix libre et éclairé, si elle comprend les risques associés a sa
prise de décision sur le plan de sa santé, par exemple, ce choix devrait étre respecté. Seul un risque
imminent pour la personne dont le jugement n’est pas atteint justifierait selon lui que 1’on ne tolére
pas son soutien a domicile. Il poursuit pourtant sa réflexion en donnant 1’exemple de Monsieur
Armand qui continuait d’utiliser sa cuisiniére malgré son équilibre précaire. Les deux énoncés
suivants sont intéressants a analyser : « Donc il n’est rien arrivé, mais il faut aller dans le préventif
quand méme. Donc au niveau de ses choix, ¢’est son droit a lui. » Le contraste dans le discours de
ce travailleur social démontre toute I’ambiguité d’accepter la prise de risque et la tolérance au

risque d’un ainé en perte d’autonomie lorsqu’elle differe de la ndtre et de celle de ses enfants.

Pour Monsieur Armand, la limite du soutien a domicile est atteinte lorsqu’une personne est malade,
au lit toute la journée et qu’elle ne peut pas se lever sans aide. Lorsqu’on lui a demandé si cela était
son cas, Monsieur Armand mentionne qu’il avait besoin d’aide pour mettre ses bas supports le

matin, puis pour s’habiller et pour lui faire 8 manger.

En somme, I’expérience personnelle des enfants de cette triade les porte a considérer la limite
personnelle des aidants a la personne ainée lorsqu’il est question de la limite du soutien a domicile
de celle-ci. Elles sont conscientes que leur limite et celle de leur pére différaient et que la tolérance
au risque de leur pere était plus grande que la leur. Si Anne pense qu’un relogement est nécessaire
lorsqu’une personne n’a plus la logique d’appeler a 1’aide, cela n’était pas le cas de son pére. Ainsi,

faire I’exercice d’appliquer son raisonnement a la situation de son pere révele que la limite de son
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soutien a domicile n’était pas atteinte : c’est la limite de ses filles qui I’¢était. Par son affirmation
qu’il rejoint la personne dans sa limite lorsque son jugement n’est pas atteint et qu’il n’y a pas de
danger imminent, le travailleur social laisse présager que c’est a la limite des enfants qu’il a établi
la sienne. Ou encore, cela signifie qu’il jugeait que Monsieur Armand se mettait dans une situation
de danger imminent par la précarité de ses déplacements et qu’une intervention préventive, le
relogement, s’avérait dans ce cas nécessaire. Pour Monsieur Armand, sa définition de limite du
soutien a domicile laisse entrevoir qu’il ne croyait pas que la limite de son soutien a domicile était
atteinte. Les besoins qu’il identifie a la réalisation de ses activités quotidiennes ont été traduites par
ses proches et le travailleur social par la nécessité¢ d’avoir a ses cotés quelqu’un a toute heure du
jour. Toutefois, I’aide qu’il nécessite apparait plutdt ponctuelle.

Triade B

La réponse de Brigitte quant a la limite du soutien a domicile est qu’il ne devrait pas y en avoir, a
moins que la personne soit dans une démence compléte, qu’elle soit agressive et menace toujours

de se sauver. Selon elle, une personne comme sa mere peut encore rester a la maison.

Pour Madame Blanche, la limite du soutien & domicile s’atteint pour une personne ainée quand elle

est trop tannée de commander et de demander :

Quand tu deviens trop tannée de commander, de demander et de demander... C’est
épuisant, c’est épuisant! Parce que je n’ai jamais demandé. [...] Et j’hais ¢a demander,
c’est épouvantable. Parce que j’étais capable de la passer la balayeuse dans la shed. Je la
passais la balayeuse. Parce que tu rentres toujours par la shed pour rentrer dans la maison.
En campagne, c’est comme ca. Alors c’est ¢a. Je viens donc tannée de demander. » -
Madame Blanche

Pour elle qui n’a jamais eu a demander d’aide, c’est trés épuisant de le faire. Ainsi, la limite du
soutien a domicile égale une perte d’autonomie fonctionnelle qui devient trop €puisante. Alors, le

relogement dans une résidence ou tout est fait pour la personne s’avere opportun.
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De son c6té, Benjamin admet que sa limite personnelle est loin :

« On dirait que tu as le fardeau de ta charge de cas, aussi. Tu ne veux pas qu’il arrive
quelque chose, tu ne veux pas te faire taper sur les doigts : « Mais 1a, qu’est-ce que tu as
fait dans ce dossier-la pour que ¢a arrive 1a? » ou « Qu’est-ce que tu n’as pas fait? »
«Qu’est-ce que tu n’as pas mis en place? » Alors bon. Moi, ma limite, elle est loin, quand
méme. Mais ¢a, c’est moi. » -Benjamin, travailleur social

Il poursuit ainsi :

« Parce que j’ai ’'impression que ce n’est pas tant de mes affaires si la personne est capable
de gérer ce risque-la. Moi, je suis plus la pour aider les gens a rester a la maison, a rester a
domicile. Je suis la personne qui va mettre en place des services selon les besoins que toi
tu veux bien combler, pas selon les besoins que tu as. » -Benjamin, travailleur social

Benjamin marque un point intéressant en soulignant que selon lui, le besoin a combler n’est pas le
besoin identifié par quelconque professionnel ou membre de la famille, mais bien les besoins
identifiés par la personne concernée par 1’offre de services. Il poursuit sa réflexion en affirmant
qu’entre une personne relogée en résidence et qui y vit pour une durée d’un an et demi,
malheureuse et ennuyée ou une personne qui reste a domicile, heureuse car c’était 1a son souhait,
qui déboule les marches et décéde apres six mois, sa préférence va pour le temps vécu a domicile,
méme s’il implique une vie écourtée. La durée de vie n’est pas un facteur d’influence de la limite
du soutien a domicile pour ce travailleur social. Pour lui, la santé physique n’est pas une raison
suffisante a elle-seule pour reloger une personne ainée.

Triade C

Pour Chloé, la limite du soutien a domicile est large et propre a chaque situation, a chaque seuil de
tolérance des familles, aussi. Chaque situation est différente et se mérite une évaluation quant a ses
limites. Plus généralement, une situation jugée comme atteignant la limite serait lorsqu’une
personne n’est plus capable de se lever par elle-méme, vu les risques relatifs a un incendie. Ce
genre de situation ou Chloé aurait peur qu’il arrive quoique ce soit la nuit, alors que le CIUSSS ne

peut compenser, constitue la limite que la conscience de cette travailleuse sociale peut atteindre.
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Elle sait que les familles peuvent avoir des seuils de tolérance différents des siens, mais elle juge
qu’a un moment donné, le CIUSSS est aussi 1a pour dire qu’il n’y a pas de choix, ou que les
scénarios présentés a la personne ainée pour qu’elle fasse son choix n’incluent pas la possibilité

d’un soutien a domicile.

Céline a avou¢ avoir de la difficulté a répondre a cette question, car sa limite et la limite d’une
autre personne peuvent différer. En ce qui concerne la situation de sa mére, elle partage que sa
limite est atteinte depuis quatre mois parce qu’elle ne sait plus quoi faire et ne sait plus quoi
demander. Elle ajoute que quand elle demande, sa requéte apparait difficile a combler, en plus de
lui laisser I’impression qu’elle dérange. Conséquemment, elle demande beaucoup moins. Ainsi, sa
vision de la limite du soutien a domicile est dépendante du niveau d’accessibilité des services, de

la connaissance de 1’offre de services et de son expérience de déranger les acteurs du réseau.

Pour Madame Colette, la limite du soutien a domicile se traduirait par quelqu’un comme elle qui
n’a pas d’enfants. Par cela, elle entend quelqu’un qui par lui-méme n’est pas capable de subvenir
a ses activités quotidiennes et qui n’a pas d’aide.

Consentement

Analyser les définitions qu’ont les travailleurs sociaux du consentement et faire I’exercice de les
appliquer & leur pratique s’est avéré fort intéressant. A tour de role, ils ont parlé du consentement
comme de la liberté de pouvoir prendre des décisions en connaissant les conséquences et I’impact
qu’aura la décision sur notre vie. Dire de fagon libre et éclairée ce que I’on veut en démontrant que
I’on puisse expliquer notre raisonnement serait consentir, pour un autre intervenant. Un autre
exprime qu’« il faut toujours s’assurer qu’elle [la personne] ait toutes les informations pour pouvoir
prendre une bonne décision ». Cet énoncé permet de toucher a un nceud de ce concept : «une bonne

décision ». Si tous les ainés rencontrés auraient préféré rester a domicile, nous constatons que seul
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leur souhait ne pouvait suffire a concrétiser cette option. Est-ce parce que ce choix n’était pas

considéré comme le bon par les autres parties prenantes a la décision?

Au sujet du consentement, Céline exprime une opinion différente. Pour elle, lorsque quelqu’un se
retrouve dans une situation de perte d’autonomie comme celle de sa mere, il ne devrait pas y en
avoir, de consentement :

«Je pense que lorsque tu es rendu comme ¢a, il n’y en a plus de consentement. Tu es dans
I’engrenage du systéme et tu dois faire ce que le systéme te demande. Moi, dans ma téte,
le systéme devait dire a ma mere qu’elle était rendue a se faire placer, qu’elle n’était plus
capable. On est dans ’engrenage du systéme, mais on ne se sent pas d’aide.» -Céline

La derniére phrase de cet extrait met la lumiére sur ce qui déclenche un tel discours : Céline se sent
dépourvue d’aide. Pour elle, la situation de sa mere a domicile est sans issue parce que sans son
soutien, elle ne serait jamais en mesure de vivre au quotidien. Epuisée, elle répéte a ses fréres et
sceurs qu’on ne laisse pas un chien dans la rue. Telle est son impression : sans elle, sa mére est
comme un chien dans la rue. Comme on ne demande pas a un chien dans la rue son consentement
pour I’amener a la fourriére, 1’analogie que fait Céline de sa meére sous-entend que sa mere ne
devrait pas non plus avoir le choix dans la situation ou elle se trouve.

Discuter de consentement avec les personnes ainées a permis de statuer que pour leur part, consentir
impliquait de se faire proposer quelque chose. L’acceptation de cette proposition impliquait, pour
deux ainés sur trois, un rapport a leurs enfants. Madame Colette exprime que pour ne pas trop
rendre la vie misérable a ses enfants, elle a consenti a des choses que ses enfants jugent bonnes
pour elle, comme le fait de se reloger. Les raisons de consentir pour les personnes ainées semblent
profiter davantage a leurs enfants qu’a eux-mémes, mais elles ont confiance que leurs enfants
savent ce qui est bon pour eux. C’est donc toujours avec le bien-étre de leurs enfants en arriére-

pensée que les ainés participants ont consenti a se reloger.



79



80

Chapitre 4
Discussion des résultats

La discussion proposée s’appuie sur les analyses intra et inter-triades effectuées conformément aux
thémes d’intéréts ciblés par les objectifs de cette recherche. Dans un premier temps, les roles de
chacun des acteurs dans le processus décisionnel sont discutés et mis en relation avec des enjeux
organisationnels et éthiques ayant émergé des analyses. Ces enjeux constituent en soi des facteurs
ayant influencé le processus décisionnel, que cette influence ait été relatée ou non par les différents
participants. Puis, la discussion se poursuit en lien avec le troisiéme objectif de cette recherche en
analysant les représentations du risque des participants et leur interrelation au sein de la triade. Les
enjeux et défis encourus par leur interaction au sein d’une triade décisionnelle de méme que les
similitudes et différences inter-triades permettent a d’autres thémes et enjeux d’émerger comme
¢léments de réponse a nos questionnements de recherches. Ces derniers ouvrent la discussion vers
des problématiques plus systémiques et soulévent plusieurs réflexions qui se mériteraient d’étre
approfondies dans de futures recherches. Pour terminer, une piste réflexive de ce qui apparait

comme un enjeu masqué derriere le relogement des personnes ainés rencontrées est proposée.

Role dans le processus décisionnel, enjeux organisationnels et éthiques

L’analyse des résultats des trois triades concernant le role adopté par les acteurs lors du processus
décisionnel a soulevé maints enjeux de plusieurs ordres. Les roles de chacun des acteurs ayant pris
part a la décision seront ainsi analysés et discutés en alternance avec les enjeux éthiques et ceux

pour la pratique du service social qui s’y rapportent.

Role des travailleurs sociaux
Fonctionnalité de I’aide
Un enjeu majeur émerge des résultats de la recherche et concerne le type d’aide apporté aux ainés

en perte d’autonomie liée au vieillissement : une aide fonctionnelle. Une travailleuse sociale
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incarne ce discours de fonctionnalité de 1’aide qui lui est possible d’apporter a une ainée considérée

comme craintive de tomber, accompagnée 24h/24 par sa fille a domicile :

« Un peu comme Madame Colette, ou on pourrait donner encore beaucoup de services
et intensifier, mais il y a une portion qu’on ne peut pas faire. Je ne peux pas compenser
son insécurité ou le fait qu’elle demande la présence de sa fille. Ca, moi, je ne peux pas
compenser ¢ca comme CLSC. Alors si c’est ¢ca son besoin, il faut qu’elle aille vers autre
chose. Nous, oui, on pourrait offrir d’autres affaires encore, mais ¢a ne viendra jamais
compenser c¢a. » —Chloé, travailleuse sociale

Ainsi, pour cette travailleuse sociale, intervenir auprés d’une personne ainée par rapport a sa
crainte de chuter ne fait pas partie de son offre de services. La fragilit¢ psychologique d’une
personne ainée a I’aube d’un événement aussi majeur qu’un changement de milieu de vie ne trouve
pas écho dans une organisation qui segmente les services et ou, pour certains, la coordination des
services prime plus que le soutien psychosocial. Benjamin s’exprime ainsi au sujet des

interventions psychosociales :

« C’est parce que ¢a bouge, hein! Ca bouge vite, aussi. Ca bouge. On a bien des dossiers
et on n’a pas fini et je pense que nos taches vont se redéfinir bientot aussi. Et c’est drdle,
le mot « intervention psychosociale », on le perd de plus en plus dans notre job de soutien
a domicile et je pense qu’ils veulent qu’on le perde encore un peu plus. On entend
beaucoup dire qu’on est des gestionnaires de cas. Alors le mot « gestionnaire », c’est : je
me dépéche a régler des dossiers. Alors on a moins le temps de se poser et on dirait qu’on
le prend moins, aussi. » -Benjamin, travailleur social

Les trois travailleurs sociaux rencontrés ont témoigné que le manque de temps imposait une limite
aux interventions. Une facon de pallier a ce manque de temps est d’établir une priorité. Pour Chloé,

la priorité, c’est le besoin identifié :

« Et en méme temps, on y va avec c’est quoi le besoin. Moi, quand ils nous ont demandé¢,
c’était : « Madame était en répit, il faut qu’elle sorte de 1a. Elle va probablement vouloir
se reloger. » Alors tu sais, je mets mes énergies 1a [...]. Alors je ne peux pas approfondir
toute la dynamique familiale nécessairement non plus. On maximise en fonction de quel
est le besoin. » -Chloé, travailleuse sociale
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Pour Benjamin, I’efficacité attendue teinte le réle qu’il se sent en devoir de remplir : « Oui. Je
coordonne des services et je donne des soins. Je ne donne pas, mais je coordonne des soins. Et

s’il faut que je te relocalise, let’s go! »

Provenance du mandat et posture adoptée

Ces témoignages soulévent une question fort intéressante : Quel est le besoin? Dans le cadre de
leurs fonctions, nous avons compris que les travailleurs sociaux rencontrés se voient plus souvent
qu’autrement pointer un besoin a combler et des services a coordonner, résultat de 1’évaluation
d’autres professionnels ou de demandes des familles. Les travailleurs sociaux portent a cet effet le

titre de gestionnaires de cas. La situation atterrit dans leur charge avec un besoin identifié a gérer.

L’un des questionnements sous-tendant notre projet était de se demander a quel moment le
travailleur social remet en question le soutien a domicile de 1’ainé et sur quels arguments il
appuyait son jugement clinique. Les résultats de notre recherche démontrent que pour les cas
¢tudiés, le besoin de reloger I’ainé n’a jamais été identifié par le travailleur social ni par I’ainé lui-
méme : il est toujours provenu soit des enfants, soit des professionnels de 1’hopital. Nous
observons que ces points de vue externes sur les besoins de la personne ainée posent un filtre sur
I’évaluation de la situation du travailleur social et influencent non seulement sa réception du
mandat, mais également la conception qu’il s’en fait. Cela rappelle les propos de Ménard (2014)
qui exprime que la maniere dont le travailleur social voit son role aupres de 1’ainé influencera la
nature de ses interventions. En d’autres mots, la posture qu’incarne le travailleur social a un impact
sur le sens qu’il donne a son mandat et donc sur son action (Lambert, 2012). En rapport a une
situation jugée risquée, nos analyses montrent que les interventions des travailleurs sociaux aupres
des personnes ainées visées par un relogement sont fortement influencées par les inquiétudes de

leurs enfants. En effet, alors que les personnes ainées rencontrées ont toutes dit ne pas s’ inquiéter
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pour leur sécurité physique a domicile, ce sont leurs enfants qui se sont avérés porter cette
insécurité. A ’instar de Couturier et al. (2014) ainsi que Blanchard (2008), nous observons que les
travailleurs sociaux, dans leur rdle disciplinaire, exercent le role d’accompagnateur de 1’usager.
Ces auteurs mentionnent tous deux le chapeau de défenseur de droits que peut porter le travailleur
social aupres de 1’usager. Couturier et al. (2014) voient cette défense de droits comme de se faire
le porte-parole de la personne, role qui peut aller jusqu’a contester le systeme d’intervention. Qui
le travailleur social accompagne-t-il vraiment dans le cas d’un ainé en perte d’autonomie visé par
un relogement? Les enfants sont-ils davantage accompagnés dans leurs insécurités que les ainés
eux-mémes lorsque leur soutien a domicile est jugé précaire par leurs enfants ou des professionnels

de la santé?

A la fin de notre entretien avec Alexandre, ce dernier a exprimé que s’il avait & revoir ce dossier
avec une charge de cas moins imposante, il augmenterait le nombre de rencontres avec les enfants
afin d’insister pour que Monsieur Armand reste a domicile. Faire des démarches pour trouver des
infirmiéres au privé aurait été I’avenue empruntée qui, selon lui, aurait pu sauver un an ou deux
d’hébergement en CHSLD a Monsieur Armand. Si I’on revient aux avantages du relogement de
Monsieur Armand qui concernaient selon Alexandre le soulagement de I’inquiétude de ses filles,
nous pouvons penser que cette réflexion de fin d’entrevue remet en question la vision qu’a
Alexandre de qui est son client, enjeu soulevé par Ménard (2014). En redirigeant I’attention vers
Monsieur Armand, sa gestion des risques et son attitude de vivre au jour le jour, peut-étre
Alexandre a-t-il réalisé que la négociation entre les parties prenantes aurait pu prendre une
direction différente. La fagon dont le travailleur social se représente son mandat et les interventions
préventives qui peuvent en découler ont des conséquences a plusieurs niveaux, tant pour la pratique

du travail social que pour les acteurs concernés. Que le travailleur social voie son role comme un
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accompagnateur, un gestionnaire de cas ou un défenseur de droit, il nous apparait que cette
prémisse apportée par Beaulieu (2005) devrait former la base de la posture empruntée : la personne
ainée est-elle apte a prendre des décisions pour son propre bien-étre? Nonobstant les inquiétudes
des parties prenantes a la décision, si la personne est jugée apte a prendre des décisions pour son
bien-étre, les interventions des travailleurs sociaux pourraient-elles viser a renforcir les décisions
prises par les personnes ainées si celles-ci sont susceptibles de contribuer a leur bien-étre? Apres
tout, qui est le client? Les résultats de notre recherche nous portent a croire qu’un dialogue ouvert
entre les membres d’une triade décisionnelle pourrait se faire le lieu d’une négociation ou le

travailleur social ceuvrerait a promouvoir I’autonomie décisionnelle de la personne ainée.

De son co6té, Monsieur Armand a exprimé que selon lui, le réle de son travailleur social était de
faire en sorte qu’il reste le plus longtemps possible a la maison. A son avis, Alexandre a bien fait
son travail.

Enjeux organisationnels

L’enjeu organisationnel qui occupe une place prééminente dans la pratique des travailleurs sociaux
rencontrés est le temps. Tous les intervenants sociaux ont affirmé que leur implication aupres des
personnes ainées et de leur famille différerait s’ils avaient plus de temps a leur accorder. Le

sentiment de gérer des urgences est généralisé aux trois participants. Chloé témoigne :

« Il y d’autres situations ou oui, on est confrontés et on aimerait ¢a avoir plus de temps,
prendre plus de temps pour approfondir des choses. Mais parfois, il faut aller... sans dire
en surface, mais on va ou ¢a crie le plus fort. » -Chloé¢, travailleuse sociale

Le manque de temps dans leur pratique nommé par tous les travailleurs sociaux semble avoir un
impact sur leur implication aupres des familles et la compréhension de la situation vécue. Comme

Beaulieu et Giasson (2005) I’avancent, les intervenants poursuivent 1’objectif d’entreprendre les
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meilleures actions dans I’intérét de la personne, mais la qualité de leur pratique peut étre influencée
par le cadre institutionnel. A titre d’exemple, une des travailleuses sociales rencontrées avait dans
sa charge de cas une situation discutée pour cette recherche depuis deux mois et elle exprimait
encore étre au stade de comprendre la dynamique familiale. L’aide apportée et la direction a
prendre, lorsqu’on ne connait pas encore bien 1’histoire familiale derri¢re le mot « relocalisation »
semble restreinte a une aide externe peu personnalisée dans un cas comme celui-ci. Les impacts

pour les acteurs concernés se sont fait ressentir dans les propos de Céline :

« Les travailleuses sociales, je les sens débranchées du systeme. Je sens qu’elles ne
connaissent pas... Elles me parlent d’un endroit, mais elles ne le connaissent pas. « Va
visiter les places et tu m’en reparleras apres. » Ca m’a fait ca. Mais je ne peux pas dire ¢ca
a la travailleuse sociale, pauvre elle, elle fait ce qu’elle peut avec ce qu’elle a. [...] Je
pense qu’elle ne connait pas mes besoins. » -Céline

Une telle expérience laisse cette usagere amere et lui remet son probléme entre les mains : sa
déception envers 1’accompagnement offert rajoute aux tensions déja présentes pour Céline. Le
manque de temps ressenti par sa travailleuse sociale de méme que la vision de son mandat de soutien
et de conseil ne suffisent pas a combler les besoins de Céline et de Colette. Nous fimes d’ailleurs
quelques fois concernés par 1’acceptation des travailleurs sociaux qu’il en était ainsi: qu’ils
n’avaient pas plus de temps a offrir a la plupart des usagers pour mieux comprendre la situation
lorsque le besoin ne leur semble pas criant. Nous soulevons par rapport a I’enjeu de manque de
temps une préoccupation concernant le role que les travailleurs sociaux sont contraints de jouer
aupres des personnes dans leur charge de cas : un role qui peut apparaitre comme insuffisant a la

fois pour les usagers comme pour certains travailleurs sociaux.

Les travailleurs sociaux ont également nommé un autre enjeu organisationnel du programme de
personnes ainées en perte d’autonomie liée au vieillissement. Selon eux, pour obtenir plus de

services a domicile, il faut étre un cas lourd. Devant 1’incapacité des services sociaux publics a
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combler le besoin d’aide des personnes ainées a domicile, certaines se voient contraintes de tenter
de trouver des services au privé. Un travailleur social a réfléchi a la limite de I’offre de services
pour un ainé en perte d’autonomie et explique 1’enjeu de disponibilité des ressources selon qu’elles

sont divisées en enveloppes budgétaires précises :

« Est-ce qu’on aurait pu en offrir plus? Je ne le sais pas. [...] Il y en a qui ont des
40h/semaine. Mais c’est souvent en déficience physique. Elle, ce n’est pas ¢a. Alors elle,
son profil de clientéle faisait en sorte que peut-€tre on avait atteint la limite pour ce type de
clientele-1a. Si elle avait eu 35 ans, c’est slir qu’on aurait donné bien plus d’heures. »
-Benjamin, travailleur social
Ainsi, la classification d’une personne dans un programme donné¢ du CIUSSS semble jouer en sa
défaveur en ce qui concerne 1’octroi de davantage de services a domicile et influence la possibilité
de son soutien a domicile. Ceci souléve un enjeu qui reléve de la justice formelle, I’une des théories
de la justice qui a comme principe que les régles soient les mémes pour un méme type d’affection
et qu’elles soient appliquées de la méme fagon sans discrimination (St-Arnaud, 2016). D’apres les
propos de Benjamin, le profil de clienté¢le de Madame Blanche, donc le fait qu’elle soit une
personne ainée, la contraint d’obtenir plus d’aide & domicile, contrairement a une personne qui
aurait les mémes besoins qu’elle, mais qui serait Agée d’une trentaine d’années. A I’instar de Simard
(1996), nous remettons en question le fait que 1’age puisse étre utilisé comme critére pour limiter
I’acces a certains services de santé et pour justifier le rationnement des ressources. Qu’est-ce qui
explique cette discrimination dans 1’allocation des ressources exercée envers les personnes ainées
désireuses de rester a domicile? Est-ce parce que notre société¢ dispose de plus de ressources
d’hébergement pour les personnes ainées que la limite des services a domicile plafonne plus vite
pour elles? Est-ce parce qu’il est moralement plus concevable d’accepter et d’organiser le

relogement d’une personne ainée que d’une personne adulte? Autant de questionnements éthiques

ressortent de nos analyses. Nous laissons le loisir a d’autres de pousser plus loin ces
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questionnements dans de futures recherches. Une chose est certaine, le critére de 1’égalité dans la
répartition des ressources d’un point de vue de la justice distributive ¢limine toute possibilité de
discrimination basée sur la race, la religion, le sexe ou 1’age. Le non-respect de ce critére envers
les personnes agées leur porterait un jugement défavorable et laisserait supposer qu’elles ont moins
de mérite, moins de valeur et bénéficient moins a la société que d’autres humains plus jeunes
(Simard, 1996). De plus, une telle discrimination selon 1’age porterait atteinte a 1’article 10 de la
Charte des droits et libertés de la personne, selon lequel « toute personne a droit a la reconnaissance
et a ’exercice, en pleine égalité, des droits et libertés de la personne, sans distinction, exclusion ou
préférence fondée sur [...] I’age, sauf dans la mesure prévue par la loi [...] (Gouvernement du

Québec, 2017a).

Un autre enjeu pour la pratique du service social qui ressort de nos analyses a trait a ce que 1’on
valorise le plus dans une intervention des services sociaux : la santé physique ou la santé
psychologique? La durée de vie ou la qualité de vie? Certes, le scénario idéal quant a la condition
de la personne ainée peut converger vers une contradiction d’opinions de la part des parties
prenantes a un méme processus décisionnel. Que faire avec un Monsieur Armand qui ne craint pas
de mourir en déboulant ses marches alors que ses filles seraient malheureuses que cette fatalité le
fasse souffrir en plus de mettre fin a sa vie? Pour résoudre un tel dilemme éthique, nous croyons
que les travailleurs sociaux gagneraient a explorer la représentation des risques et la tolérance aux
risques des acteurs impliqués dans la décision. Simard (1996) souligne a cet effet I’obligation
morale des professionnels de la santé qui travaillent auprés des personnes ainées de s’assurer
qu’elles ont I’occasion et la liberté de faire des choix significatifs pour elles-mémes. De plus, il
prévient les professionnels de ne pas imposer leurs valeurs personnelles ou professionnelles a

celles des personnes ainées sous prétexte de mieux savoir ce qui est dans leur intérét. Il faut plutot
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respecter leurs choix basés sur leurs valeurs personnelles et chercher a découvrir leur projet de vie

(Simard, 1996).

Rappelons que I’Ordre des travailleurs sociaux et thérapeutes conjugaux et familiaux du Québec
(OTSTCFQ) identifie comme cible d’action des travailleurs sociaux la recherche d’un rapport
satisfaisant entre une personne et leur contexte de vie pour favoriser leur bien-étre, la participation
sociale et citoyenne et le développement social (OTSTCFQ, 2012). Comment congoit-on le bien-
étre d’une personne ainée en perte d’autonomie? Cette question d’apparence simple regorge
d’informations qu’il serait pertinent d’aller recueillir pour les travailleurs sociaux lors du processus
décisionnel du relogement d’un ainé n’ayant pas été déclaré inapte. Benjamin a abordé cet enjeu
en admettant que le relogement concordait a la meilleure solution pour la santé physique de
Madame Blanche. Il est conscient que cela ne constitue qu’une sphére des possibles priorités de la

personne concernée par les soins. Chloé rejoint cette idée :

« C’est plus de I’encadrement général que la personne a besoin pour qu’elle ait un niveau
de santé optimal. Mais encore 1a, on en a qui sont préts a ne pas étre en santé chez eux et
que ¢a ne les dérange pas. » -Chloé, travailleuse sociale

La question qui se pose est celle-ci : ’optimisation de sa santé est-elle la priorité de la personne
visée par le relogement? Nous soulevons le questionnement que dans le cas de personnes ainées
en perte d’autonomie, leur bien-étre et un rapport optimal entre elles et leur environnement soient
trop souvent associés a une quéte d’optimisation de leur fonctionnalité physique. Beaulieu et
Giasson (2005) concluent que dans le cadre de leur pratique, I’institution exerce une influence
déterminante sur la réponse des intervenants a des questionnements ¢thiques. Cela semble
expliquer en partie pourquoi les interventions dans le contexte d’une personne en perte

d’autonomie vivant seule a domicile ciblent sa sécurité et son bien-&tre physique.
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Dans le méme ordre d’idées, 1’enjeu de connaitre I’humain et son histoire derriere 1’étiquette de
«reloc » ressort des analyses de cette recherche. En entrevue, Benjamin a réfléchi tout haut au sujet
de cette idée de prendre le temps de connaitre qui est cette personne visée par le relogement, quels

sont ses besoins et quel est son projet de vie :

« Est-ce que parfois je suis trop pressé a régler des dossiers? Ca arrive souvent qu’on fait
ca aussi. J’aime ¢a quand ca avance et que ¢a va vite quand méme. Alors régler un
dossier : faire une demande d’hébergement : « Ouli, oui, parfait, tout le monde est content,
vous signez ca Madame, bye! » C’est le fun! Tu as réglé un dossier et tu as 1’air efficace.
Mais de prendre le temps et de voir qu’est-ce qu’ils veulent tant que ¢a vraiment, tout ce
qui vient jouer... Tout ce dont on vient de jaser : leurs enjeux, comment eux voient ¢a,
comment ils se sentent, qu’est-ce qu’on pourrait faire de mieux, la gestion du risque... De
voir tout ¢a, de passer a travers tout ¢a avec eux... Peut-&tre que ce serait mieux que de
juste faire ca comme un gars de shop qui fait une reloc. » -Benjamin, travailleur social

C’est le sentiment d’étre un employé centré sur une seule et méme tache qui semble générer ce
discours chez Benjamin, entre autres parce qu’il témoigne manquer de temps pour travailler
autrement. Si ces propos laissent présager que prendre davantage de temps pour connaitre 1’ainé
et réfléchir aux risques, aux avantages et aux désavantages d’un possible relogement avec ses
proches pourrait permettre a cette personne qui est souvent représentée comme une « reloc » de
prendre des traits plus humains, regrettablement, des enjeux discutés préalablement subsiste le
paradoxe que le temps semble manquer aux travailleurs sociaux pour intervenir différemment.
Dans ces conditions, la relation d’aide et les interventions qui en découlent apparaissent limités
aux besoins fonctionnels d’une personne et ne parviennent pas a accéder a une dimension plus
humaine. Simard (1996) souligne a cet effet que la personne ainée ne doit pas étre le simple
destinataire d’un certain nombre de services et de prestations. Benjamin a d’ailleurs mentionné ne
pas étre allé faire sa propre évaluation de la situation lorsqu’il s’est fait appeler par la travailleuse
sociale de I’hopital qui lui a dit que la famille en était rendue a reloger leur mére. Comme Cossom

le souligne, « souvent, le praticien n’a ni le temps, ni les ressources consultatives voulues pour
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examiner soigneusement les dilemmes éthiques » (1993, p.90). Dans ce cas, un mandat lancé
comme un relogement fut géré comme un relogement, comme un « gars de shop qui fait une reloc

», pour reprendre cette forte image évoquée par ce travailleur social.

Réle des enfants

La terminologie de Sandberg et al. (2002) des trois catégories d’ implication des enfants (Permettre,
Initier, Pousser) s’avére intéressante pour classer I’implication des enfants rencontrés. Tous les
enfants ont incarné la position de « Permettre », pour une durée plus ou moins longue. Cette posture
consiste a considérer qu’il revient au parent de prendre la décision de se reloger : les enfants
demeurent donc en attente que leur parent entame les procédures d’eux-mémes. Certains enfants,
comme Céline, ont atteint un état d’épuisement en demeurant dans cette position d’attente. A un
moment ou a un autre, tous les enfants ont dii s’imposer davantage dans le processus décisionnel,
c’est-a-dire I’initier. Comme amené par Sandberg et al. (2002), cette implication provient souvent
d’enfants en situation de proche aidance. Les résultats de notre recherche démontrent que certains
enfants atteignent le bout du rouleau avant leur parent en ce qui a trait a leur accompagnement a
domicile, ce qui les contraint & devoir mettre leur parent devant I’évidence : ils ne se sentent plus
en mesure de les aider autant et sont incapables de les laisser seuls a domicile, par crainte qu’il leur
arrive quelque chose en leur absence. Toujours dans le respect de leur parent, le dialogue est ouvert
et un travail est fait pour que I’ainé comprenne la situation et chemine vers la décision de se reloger.
C’est avec ’aide du travailleur social, dans deux cas sur trois, que les enfants ont organisé des
rencontres pour partager leur état d’épuisement et leur désir que leur parent les rejoigne dans
I’évidence qu’il était temps pour eux de quitter leur domicile. Ce role plus actif d’influencer le
processus décisionnel pourrait parfois étre vu comme une implication visant & « Pousser » le

relogement, mais chez les enfants rencontrés, le souhait de respecter le rythme de leur parent les a
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fait s’abstenir d’organiser le relogement avant d’obtenir leur accord : aucun d’eux ne voulait avoir
a annoncer a son parent qu’il lui fallait déménager. C’est pourquoi un certain travail de mise a
I’évidence et de persuasion s’est effectué dans tous les cas, toutefois dans un esprit de respect et

d’empathie.

11 fut intéressant de constater que Céline, dans sa difficulté a passer de « Permettre » a « Initier »,
aurait souhaité que la travailleuse sociale incarne ce role de « Pousser » le relogement de sa mere.
Elle affirme que si la travailleuse sociale pouvait jouer le role d’une personne avec qui sa mere ne
peut pas négocier, elle se verrait libérée de sa tache et soulagée de ce fardeau. Cela constituait en
fait le fondement de ses attentes envers les services sociaux. De plus, elle juge que sa mere
accepterait mieux le relogement si le non-choix provenait de la travailleuse sociale. Cela étant dit,
Céline n’a jamais rencontré la travailleuse sociale de sa mére. Cette situation lui laisse I’impression
de devoir gérer la situation seule, du mieux qu’elle ne le peut. Sa détresse est palpable et Céline

avoue ne connaitre aucun organisme communautaire venant en aide aux proches aidants.

Si Moore (2003) identifiait ’amour, la culpabilité, des préoccupations financiéres et des
préférences personnelles comme des raisons pouvant justifier la forte implication des enfants dans
le processus décisionnel de relogement, les résultats de notre recherche tendent vers d’autres
concepts identifiés par la recension des écrits comme susceptibles de motiver 1’implication des
enfants. Le paternalisme et I’infantilisation se sont traduits dans nos résultats par le principe de
bienfaisance et de maternalisme. Analysons davantage ces concepts qui permettent de mieux

comprendre le role des enfants dans le processus décisionnel de relogement de leur parent.

La bienfaisance comme obstacle au respect de I’autonomie

Un ¢élément ressortant des résultats du role joué par les enfants et les intervenant sociaux concerne

leur souci de vouloir le meilleur pour leur parent, la personne en perte d’autonomie. Une fagon
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pour les enfants de s’assurer que leur parent bénéficie des meilleurs services est d’étre présent afin
de répondre a leurs besoins, et ce, a toute heure du jour et de la nuit. De la part des enfants qui
offrent cet accompagnement a leur parent en perte d’autonomie, 1’implication dans le processus
décisionnel semble aller de soi. En entrevue, Benjamin a réfléchi sur le fardeau de la décision que
semblent s’imposer plusieurs enfants :
« On dirait qu’ils se donnent une responsabilité... Et peut-étre que je vais faire la méme
chose, je vais peut-€tre materner ma propre mere a un moment donné parce que tout ce
que je veux, c’est que ¢a se passe bien, qu’elle soit correcte, qu’elle soit en sécurité. Ce
n’est pas contre son gré, parce qu’a un moment donné, a force de parler, a force de
raisonner le parent, ils finissent souvent par accepter ce que les enfants leur proposent. Et
oui, parfois, on dirait qu’on écoute moins ce qu’ils nous demandent —de rester a la maison.
[...] On se donne le fardeau de faire le mieux pour la personne. Alors il faut trouver c’est
quoi le mieux. Est-ce qu’il y a plus d’avantages a ce qu’elle soit 1a parce qu’elle va étre
encadrée, parce qu’elle va avoir les soins, parce qu’il y a une infirmiére, parce que ci,
parce que ¢a? » -Benjamin, travailleur social
Un questionnement émerge de cette réflexion : Qu’est-ce qui amene les enfants & se sentir si
impliqués dans une telle décision alors que leur parent est encore apte a décider pour lui-méme?
Le discours de Chloé¢ répond partiellement a cette interrogation tout en soulevant un enjeu :
« Alors on veut aussi étre a I’écoute et prendre le temps, mais en méme temps, on veut
assurer leur sécurité et il faut obtenir un peu ce qu’on veut. Mais c’est parce qu’on veut
leur bien, a ces gens-la. Alors... » -Chloé, travailleuse sociale
Un enjeu éthique se pose : ici, le principe de bienfaisance, lequel vise a amener le plus de bénéfices
a la personne en visant son bien-étre, se traduit en une préoccupation de vouloir la sécurité physique
des personnes ainées, de les protéger. Cette s€curité physique ne constituant pas une priorité pour
la majorité des ainés rencontrés, une opposition entre le principe de bienfaisance et celui du respect
de I’autonomie émerge. Le principe du respect de ’autonomie qui se fonde sur la capacité

rationnelle de 1’étre humain a se fixer des buts a atteindre implique, en matiére de soin, de respecter

les capacités décisionnelles d’une personne autonome et apte a prendre une part active dans les
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décisions (Saint-Arnaud, 2016). Beaulieu et Giasson (2005) soulignent également ce besoin ou ce
devoir social de protéger les personnes plus vulnérables. Dans le cadre conceptuel de 1’approche
par principes, le principe du respect de 1’autonomie de la personne peut entrer en conflit avec
d’autres principes (Saint-Arnaud, 2016). Dans les cas étudiés, agir pour la sécurité d’une personne
en perte d’autonomie physique a semblé tendre vers un non-respect de son autonomie
décisionnelle, au nom de son bien.

Dans un esprit de bienveillance et de compassion, pour assurer la sécurité et le bien-étre de leur
parent, les enfants rencontrés ont mis des services en place avec 1’aide du travailleur social et ont
fait tout ce qu’ils ont pu pour maintenir le soutien a domicile, jusqu’a ce qu’ils atteignent leur
limite. Si agir au mieux ressort comme premiere motivation des enfants et des travailleurs sociaux
dans le processus décisionnel concernant le relogement d’un ainé apte, il semble que 1’autonomie
fonctionnelle des personnes concernées et les risques encourus par leurs nouvelles incapacités les
portent vers cette conclusion : elles ne peuvent plus €tre laissées seules a la maison. Lorsqu’une
partie prenante a la décision formule ce raisonnement, la possibilité du soutien a domicile se voit
imposer 1’impératif d’une aide présente 24h/24 aupres de I’ainé. Ce besoin de savoir la personne
ainée en sécurité pose une contrainte de taille au soutien a domicile de la personne concernée et du
méme coup, au respect de son autonomie. La hiérarchisation des principes, telle que décrite par
Saint-Arnaud (2016), rend une décision possible en cas de conflit entre principes. Pour les enfants
et les travailleurs sociaux, devant un dilemme qui ne semble dans les faits pas se poser comme un
probléme a résoudre, I’obligation morale d’agir pour le bien de la personne les convainc que leur
intervention est adéquate. Le relogement constitue pour eux [’option qui apporte le plus de
bénéfices et le moins de torts. Cette régle du principe de bienfaisance soutient toutefois que cette

balance de bénéfices et de torts doit Etre considérée a court, moyen et long terme. Nous demeurons
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dans un questionnement a savoir si cette évaluation a moyen et long terme est exercée lors du
processus décisionnel.

Les conclusions antérieures de Mantovani et al. (2007) résument bien cette idée de faire au mieux
pour un parent en perte d’autonomie : les enfants souhaitent pour leur parent un soutien a domicile,
mais pas a n’importe quelle condition. Faire au mieux pour satisfaire les souhaits de son parent
semble en effet avoir ses limites.

Réle des ainés

Le r6le exercé par les personnes ainées dans le processus décisionnel ne permet pas de leur attribuer
un role actif dans la prise de décision. Quelques principales raisons quant a ce role plutot passif
dans le processus décisionnel de relogement émergent de nos résultats : la Représentation qu’ont
les enfants de leur situation, leur volonté de ne pas rendre la vie trop dure a leurs enfants, leur
confiance envers le bon jugement de ces derniers et des professionnels de la santé et le fait de se
rendre a I’évidence que leur situation ne s’améliorait pas et que leurs nouvelles incapacités posaient

des obstacles a leur vie a domicile de méme qu’a leur santé.

L’analyse des propos quant aux raisons qui ont poussés les ainés a se reloger permet d’émettre
I’hypothése que leur liberté de choix se plie devant celles de personnes dont elles estiment le
jugement. Madame Colette exprime cette idée : « Je pense qu’a mon age et amanchée comme je
suis, je suis mieux d’écouter! (Rires) » Entendre parler les enfants sur les craintes qu’ils avaient
par rapport a la sécurité¢ de leur parent a domicile laisse croire que cette insécurité vécue par les
enfants influence la liberté de choix des ainés. Laroque appuie : « Les risques pesent lourd sur les
possibilités de liberté¢ de choix des personnes intéressées; ils constituent des contraintes plus ou
moins objectives qui s’ajoutent aux pressions des entourages » (2009, p.50). Cette affirmation

rejoint I’'idée de consentement effectu¢ sous contrainte dont parle Tacnet Auzzino (2009).
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Monsieur Armand en témoigne : « Je n’avais pas bien le choix, je ne pouvais pas retourner chez
moi. Alors c’est ¢a. » Benjamin a les mots justes pour exprimer cette contrainte de choix également
vécue par Madame Blanche en parlant de son relogement : « Elle I’a souhaité, mais en choisissant
au pire. » Ces propos nous amenent a nous demander s’il y a vraiment un choix pour les personnes
ainées quand la limite de leur soutien a domicile semble avoir €té atteinte pour une ou plusieurs

personnes concernées par sa situation.

Cela dit, aucun ainé n’a partagé cette impression soulevée par Jorgensen et al. (2009) ainsi que
Reed et al. (2003) de s’étre retrouvé devant un fait accompli. S’ils n’ont pas semblé penser qu’ils
avaient le choix, le processus décisionnel s’est déroulé dans un espace-temps leur permettant de

cheminer dans la décision.

Contrairement aux résultats de recherche de Charpentier et Souli¢res (2007) et Blanchard (2008)
qui soulevaient une amertume ressentie par certaines personnes ainées par rapport au type de
soutien apporté par les enfants, aucun participant n’a évoqué ce genre de ressentiment dans la
présente recherche. A I’inverse, ils semblaient tous accorder a leurs enfants une grande confiance
par rapport a leur disposition a savoir ce qui €tait le mieux pour eux. Et méme si cela ne constituait
pas leur premier choix, ils parvenaient a se rallier a I’opinion de leurs enfants par rapport a leur

situation et le meilleur choix pour eux.

Pour les ainés rencontrés, la liberté de choix s’est plutot manifestée par rapport au choix de milieu
de vie qu’au choix de se reloger. Pour tous les enfants, il était important et primordial que leur

parent soient libres de choisir leur prochain milieu de vie.

Consentement
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D’apres les résultats, lorsque la perte d’autonomie est considérée comme une dépendance physique
a autrui et un rapport a I’environnement jugé périlleux, I’inquiétude et la responsabilité
qu’éprouvent les enfants envers leur parent qu’ils considérent comme dépendant, vulnérable et a
risque semble affecter défavorablement I’autonomie décisionnelle de ceux-ci. Si Scheiner et Sar
(1998) ont percu du paternalisme et de I’infantilisation de la part de participants rencontrés, nos
entretiens n’ont pas laissé croire a un tel phénomeéne de prendre son parent pour un enfant
nécessitant le jugement d’autrui pour prendre une bonne décision. Alors que les parents des enfants
rencontrés dépendent effectivement de 1’aide d’autrui pour accomplir leurs activités de la vie
quotidienne, dépendent-ils cependant d’autrui pour faire leurs choix? Benjamin s’exprime au sujet
du consentement :
« [...] De pouvoir choisir ce qui t’arrive a toi dans ta vie. C’est slir qu’il y a I’autonomie
physique a un moment donné qu’il faut prendre en compte parce qu’on a des capacités qui
diminuent, des trucs comme ¢a, mais en méme temps, les capacités sont souvent ou plus
faciles a combler parce que qu’il y a la technologie, les aides techniques, les services
accotés, il y a quand méme le CLSC qui est 14, il y a des organismes d’économie sociale.
Il y en a du stock qui existe pour aider a I’autonomie fonctionnelle. Mais I’autonomie
décisionnelle, je pense que c’est ¢a le plus important pour moi. D’étre capable de prendre
les décisions si on est capable. » -Benjamin, travailleur social
Si comme Benjamin I’exprime, « il y a du stock » pour aider I’autonomie fonctionnelle, il apparait
qu’en ce qui concerne 1I’autonomie décisionnelle, 1’ainé semble manquer de ressources pour faire
valoir sa capacité a prendre ses décisions. En effet, il n’y a pas de technologie, pas d’aide technique,
pas de services ni d’organisme d’économie sociale pour appuyer une autonomie décisionnelle.
Selon les trois travailleurs sociaux rencontrés, I’autonomie décisionnelle peut se concrétiser « si on
est capable ». Les personnes ainées rencontrées avaient toutes cette capacité, ce jugement, cette
aptitude pour décider pour elles-mémes. Un passage de I’entretien avec Alexandre est révélateur a

ce sujet, au moment ou il a affirmé avoir convaincu, de pair avec Aurélie et Anne, Monsieur

Armand de se reloger :
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Intervieweuse
Vous ’avez convaincu, tu dis?

Alexandre, travailleur social

Oui... Avec la gestionnaire de cas de I’hdpital, parce que ¢a faisait plusieurs fois qu’on
lui en parlait. Que les risques étaient 1a. Il était conscient, mais il ne prenait pas de décision
pour s’aider lui-méme et diminuer I’inquiétude de ses filles.

Intervieweuse
Est-ce que lui était inquiet a la maison, selon toi?

Alexandre, travailleur social
Non, il ne I’était pas. Il me disait qu’il ne 1’était pas. A chaque fois que je lui posais la
question, il ne I’était pas.

Cet extrait nous amene a soulever I’opportunité pour les travailleurs sociaux de veiller a se faire le
levier de I’autonomie décisionnelle d’une personne ainée n’ayant pas été¢ déclarée inapte dans son
choix de vouloir rester a domicile, nonobstant les inqui¢tudes présentes quant a leur sécurité.
Rappelons que selon le Curateur public du Québec, en présence d’une personne évaluée comme
apte a consentir, son choix devrait étre respecté, que ce soit un refus ou une acceptation du soin, en
I’occurrence 1’acceptation ou le refus du relogement, et ce, méme si cela met sa vie en danger
(2016). Simard (1996) affirme qu’autant les travailleurs sociaux comme la famille doivent
respecter la décision des personnes agées, méme si elles semblent déraisonnables, tant qu’elles ne
causent pas un dommage grave. Respecter 1’autonomie décisionnelle d’une personne ainée et
reconnaitre ses choix a émergé dans une discussion avec un travailleur social comme d’un enjeu
qui non seulement touche les personnes concernées par le bien-étre de la personne ainée, mais qui
prend racine dans 1’organisation-méme des services et des décisions qui en découlent.

Respect de I’autonomie

En entrevue, un travailleur social a exprimé tolérer les risques associés au soutien a domicile d’une
personne adulte handicapée dans sa charge de cas, un homme d’une quarantaine d’années qui

nécessite une aide pour sortir de son lit :
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« Oui, j’ai un client justement que ¢a fait dix ans que j’ai dans mon caseload (charge de
cas). Lui, si son appartement brile, ¢a prend un léve-personne pour le lever. Et ce n’est pas
sa crainte. « Je brilerai, moi, je ne veux pas étre hébergé. » Et il a toute sa téte. Et si on en
parle avec la travailleuse sociale du programme de maintien a domicile pour les personnes
handicapées, elle en a slrement d’autres comme c¢a que si la maison brile,
malheurcusement... » -Alexandre, travailleur social

Cet énoncé souléve un constat majeur : la tolérance aux mémes risques envers des personnes dans
des conditions physiques similaires est différente selon 1’age de 1’individu concerné. Cet enjeu
renvoie a nouveau a la justice formelle, selon laquelle les régles devraient €tre les mémes pour un
méme type d’affection, et ce, sans discrimination. Les propos de ce travailleur social laissent en
effet sous-entendre que 1’age chronologique d’un usager apte a s’autodéterminer agit comme un
critére de discrimination au respect de son autonomie. Parce que Monsieur Armand, Madame
Blanche et Madame Colette ont respectivement 89 ans, 98 ans et 85 ans, leurs incapacités
fonctionnelles sont représentées et gérées différemment de la part des programmes du CIUSSS
dont les interventions des travailleurs sociaux découlent. L’affiliation des participants de cette
recherche avec le programme de personnes en perte d’autonomie liée au vieillissement constitue
un frein au respect de leur souhait de rester a domicile. Les propos recueillis montrent que la
réponse offerte a I’affirmation « je brilerai, je ne veux pas €tre hébergé » n’est pas la méme pour
une personne selon qu’elle appartienne au programme de maintien a domicile pour les personnes
handicapées ou celui de perte d’autonomie liée au vieillissement. Cela nous améne a nous
demander si dans notre réseau de santé et de services sociaux, il est plus avantageux d’étre une
personne considérée comme handicapée qu’en perte d’autonomie liée au vieillissement pour le
respect de son autodétermination. La responsabilité de la mort d’une personne a son domicile des
suites d’un incendie pese-t-elle plus a notre société lorsqu’il s’agit d’une personne ainée, justifiant
son relogement vers une ressource susceptible de la sauver d’un tel événement? Pourquoi sentons-

nous le besoin de protéger les personnes ainées des possibilités d’un incendie a domicile lorsque
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ce risque ne motive pas pour eux le besoin de changer de milieu de vie? Accorde-t-on plus ou
moins de valeur a la vie d’une personne ou a la reconnaissance de ses choix libres et éclairés selon
son age? Une telle discrimination fondée sur 1’age reléve de I’agisme et Simard (1996) souléve que
devant de telles expression d’agisme, il faut protéger, défendre et valoriser le respect des personnes
agees.

Enjeu du caractére progressif de la perte d’autonomie

Cela nous pousse a la réflexion que la perte d’autonomie d’une personne vieillissante -en
I’occurrence un parent- et 1’aide apportée par un proche —en 1’occurrence un enfant- peuvent toutes
deux étre qualifiées de graduelles et évolutives. La fagon dont les enfants se représentent leur parent
en perte d’autonomie les ameéne progressivement a le voir comme dépendant et en danger et cela

les fait sentir responsables et inquiets.

En cours d’analyse, un questionnement a émergé : Est-ce que I’accompagnement des enfants envers
leur parent et les décisions prises conséquemment a leur condition physique et les risques afférents
se déploieraient différemment si la perte d’autonomie physique arrivait soudainement, d’une fagon
qui contraigne inévitablement 1’usage des jambes, par exemple? Si notre parent devenait handicapé
au lieu de vieillir, est-ce que I’on valoriserait davantage son autonomie décisionnelle, nonobstant
son age? L’analyse de nos résultats met de 1’avant le caractere progressif de 1’aide apportée a un
parent en perte d’autonomie comme prédisposant a une attitude protective de la part des enfants
envers leurs parents, au fur et & mesure que ces derniers progressent dans le processus de perte
d’autonomie. Contrairement a une attitude paternaliste qui s’exprime comme une attitude
condescendante et infantilisante (Simard, 1996), nous décelons plutdt un certain maternalisme des

enfants envers leur parent en perte d’autonomie progressive.
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Revenons au cas de Madame Colette et de son fauteuil roulant entreposé dans son cabanon. Cette
situation illustre on ne peut mieux le changement de cap qui pourrait s’opérer si elle était considérée
comme une personne en situation de handicap au lieu d’une personne en perte d’autonomie. Le
handicap majeur de cette ainée est ses jambes : elle peine a tenir debout quelques minutes.
Rencontrée quelques mois aprés sa sortie d’un séjour de réadaptation visant a renforcir ses jambes,
Madame Colette continue de s’acharner a se déplacer a 1’aide d’une marchette, ce qui lui cause
beaucoup de douleur. Sa fille en témoigne :
« Elle n’est pas capable de rester debout pour se faire a manger. La fin de semaine
passée, je I’ai laissée quatre heures toute seule. Elle m’a appelée et elle pleurait. Elle
n’¢était plus capable. [...] Elle veut, elle essaie, mais... Méme quand je suis 1a, elle essaie.
Elle arrive avec son verre et elle veut venir le porter et elle veut m’aider a essuyer la
vaisselle. Si elle reste 1a debout, elle va tomber par terre. Alors elle n’est pas capable.

Parce que la téte va bien, le reste va tout bien, c’est juste ses jambes qui ne fonctionnent
pas. » — Céline

Lorsqu’on lui a demandé si elle avait a sa disposition un fauteuil roulant, la réponse de Madame

Colette est ¢loquente :

« J’ai une chaise roulante et j’ai tout ¢a! Mais ils ne voulaient pas que je prenne ma
chaise roulante, alors je 1’ai lachée. Parce que c’était rendu que je la prenais pas mal
trop. » -Madame Colette

Sa fille confirme que sa mere dispose d’un fauteuil roulant, mais qu’elle ne 1’utilise pas dans la
maison. Les professionnels qui I’ont suivie en réadaptation et sa fille veulent de moins en moins
qu’elle Iutilise, parce que sinon, elle ne marchera plus du tout. La situation de handicap causée par
la faiblesse des jambes de Madame Colette se retrouve alors compensée par I’aide que lui apporte
sa fille 24h/24. De la part d’une aidante épuisée depuis des mois déja, qui dit se conditionnée a
aider sa mere puisqu’elle se sent obligée, il devient questionnant de constater qu’un outil tel un
fauteuil roulant ait été rangé dans le cabanon et demeure hors de portée pour compenser la perte

d’autonomie de Madame Colette. Comme une mere veut le mieux pour son enfant, Céline et les
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professionnels de la santé sentiraient-ils qu’ils abandonneraient Madame Colette a ses incapacités

s’ils lui suggéraient d’utiliser une chaise roulante pour se déplacer?

Pourtant, si Madame Colette utilisait son fauteuil roulant pour ses déplacements a domicile, sa fille
ne se sentirait plus autant responsable envers sa mere qu’elle voit comme dépendante de son aide.
De plus, son inquiétude en lien avec le risque de chute diminuerait drastiquement. Eliminer d’une
part la responsabilité que ressent Céline envers sa mere et d’autre part une grande portion
d’inquiétude reliée au risque de chute allégerait sans doute le stress que ressent Céline par rapport
a la situation a domicile de sa mére. Son implication aupres d’elle pourrait se résumer aux moments
ou sa mere doit faire des sorties pour des rendez-vous. Dans cette situation, présentement, c’est
Céline qui joue le role de la chaise roulante pour sa mere.

En conclusion, nous remarquons que la représentation d’une personne ainée en perte d’autonomie
comme d’une personne disposant de capacités résiduelles méritant d’étre entretenues engendre
chez ses aidants un sentiment de responsabilité qui génere de I’inquiétude et un accompagnement
compassionnel, voire maternel. La rareté et le caracteére épuisable de cette aide limite la possibilité
de rester a domicile pour les personnes ainées considérées comme en perte d’indépendance. Un
paradoxe émerge ici. Alors que Madame Colette se retrouve en situation de dépendance a cause de
la faiblesse de ses jambes, une aide fonctionnelle tel qu’un fauteuil roulant qui lui permettrait de
regagner en indépendance n’apparait pas comme une solution satisfaisante pour les personnes qui
I’entourent. Madame Colette est vue comme dépendante a autrui et non comme en situation de
handicap physique pouvant étre compensé par une aide technique. Dans ces conditions, c¢’est
I’emprise sur 1’autonomie résiduelle d’une personne vieillissante qui a la fois déclenche un
processus d’aide humaine rempli de bonté et d’amour, mais un processus qui contraint la personne

vieillissante dans ses volontés de rester a domicile. Parce qu’elle peut encore marcher un peu, aussi
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difficile soit-il pour elle de se déplacer et aussi anxiogene soit-il pour sa fille, le processus
décisionnel concernant le soutien a domicile de Madame Colette s’est résulté en un relogement.

Gestion des risques
Représentation et gestion des risques inter-triades

En somme, trois enfants sur quatre évaluaient la situation de leur parent a domicile comme risquée,
voire périlleuse et ces risques ne semblaient pas pouvoir étre tolérés de leur part. Pour ces enfants,
la fagon de réduire les risques fut d’augmenter leur temps de présence aupres de leur parent a risque
de chute, jusqu’a emménager avec eux pour y étre en tout temps. Dans les deux triades concernées,
pourtant, les personnes ainées ont affirmé ne pas penser au risque de chute, se sentir en sécurité
dans leur domicile et ne pas étre des personnes peureuses. Si comme Brigitte, Céline affirme étre
consciente que le risque de chute sera également présent lors des déplacements de sa mére en

résidence, cette derniére ne peut s’empécher de veiller sur elle en tout temps a domicile.

De la part des travailleurs sociaux, nous observons un double discours quant au rapport au risque
et la facon de le gérer. Chloé admet que le risque de chute est un élément a considérer dans la prise
de décision, mais qu’il faut étre réaliste dans I’offre de services de cet ordre : il ne pourra jamais y
avoir quelqu’un de collé 24h/24 sur une personne ainée pour prévenir ses chutes. A un autre
moment, elle réitere que le risque de chute demeure apres un relogement : il y a des personnes qui
tombent en CHSLD et il y en a qui tombent dans des milieux avec plus de services. Plus loin dans
I’entrevue, elle exprime pourtant qu’a cause du risque de chute de Madame Colette, il est préférable
qu’elle déménage en résidence. Elle poursuit en affirmant qu’un risque de chute a cet age peut étre
fatal ou qu’une fracture causée par une chute peut accélérer la perte des capacités. Si toutefois a
domicile comme en résidence personne ne pourra veiller sur elle 24h/24, le raisonnement de cette
travailleuse sociale penche pour le relogement de Madame Colette, a cause du risque de chute a

domicile.
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Regard sur la nature du risque
Si la vie des personnes ainées fut jugée comme mise en danger a domicile par plusieurs participants,
I’analyse des discours inter-triades met en lumicre que ce genre de risque ne semblait pas faire
I’objet d’autant de préoccupations lorsqu’il était question d’un relogement. Notre expérience
d’entrevue nous fait d’ailleurs douter que les risques encourus par le relogement aient ét¢ nommés
et évalués individuellement comme collectivement par les membres des triades décisionnelles
rencontrés. En entretien, lorsque les risques reliés au relogement étaient nommés, il apparaissait
que leurs conséquences sur 1’état émotionnel de la personne relogée étaient minimisées. A tour de
role, tous les travailleurs sociaux ont nommé des risques concernant le déclin de la santé
psychologique des ainés, prévoyant les possibilités de mal adaptation, d’isolement et de dépression
suite au relogement. Que ces risques proviennent d’une santé psychologique déja fragile, du fait de
déménager dans un milieu ou résident des gens trés malades ou simplement d’un milieu de vie
auquel I’ainé pourrait ne jamais adhérer et se sentir vivant, ils furent énumérés, mais leur gestion
s’est avérée bien différente de la gestion des risques encourus par la santé physique et la mobilité
réduite des ainés. Non seulement I’analyse de la gestion des risques inter-triades permet de conclure
que les risques pour la santé psychologique de 1’ainé visé par le relogement semblent relégués au
rang de possibilités, en aucun cas, un plan d’intervention afin de diminuer ces risques n’avait été
congu ou appliqué. Ainsi, nous observons que beaucoup d’efforts et de services sont déployés afin
de prévenir les chutes des personnes ainées, mais aucun ne semblent cibler la prévention de leur

détresse psychologique en vue d’un possible relogement ou des suites d’un tel événement majeur.

En effet, alors que les risques de chute a domicile amenaient les travailleurs sociaux et les enfants
a penser a la mort de 1’usager ou de leur parent, ce cheminement de cause a effet n’est pas aussi
clair lorsqu’il est question d’une santé psychologique précaire et ébranlée. Benjamin s’exprime au

sujet des risques au relogement de Madame Blanche et de ses possibles conséquences :
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« [...] Qu’elle ne s’adapte pas, que son moral soit a plat compleétement et que ¢a ne
fonctionne pas du tout. Pas fonctionner, jusqu’ou ¢a peut aller? Je ne sais pas. Mais elle
peut tomber en dépression... C’est peut-€tre plus ¢a. Au niveau de I’humeur, du moral...
(Ca se peut bien que la santé¢ se dégrade, mais en méme temps, la santé est tellement
précaire déja que... Ca va €tre quoi la cause si ¢a ne fonctionne pas? Est-ce que ¢’est juste
sa santé? Parce qu’a un moment donné, elle est rendue a I’heure de mourir, aussi. Est-ce
que c’est I’autre qui a eu ’impact dessus, on ne sait pas. » -Benjamin, travailleur social

Cet énoncé laisse sous-entendre que dans le cas d’une personne dont la santé est déja précaire, il
devient un exercice aléatoire de connaitre les causes de son déclin plus fatal : résulte-il d’un
processus naturel de sénescence ou des conséquences d’une santé mentale ébranlée? Poser cette
interrogation relegue les conséquences du déclin de la santé mentale d’une personne ainée sur sa
santé globale au rang du hasard et non d’un risque réel. Cela nous amene a proposer que par le fait
qu’une dépression ne soit pas aussi concrete qu’une chute au sol et une hanche cassée, les familles
et les travailleurs sociaux échangent en quelques sortes la gestion d’un risque tangible contre un
risque abstrait. Un enjeu se pose ici pour les travailleurs sociaux et leurs interventions réalisées
dans un contexte ou ils gerent des risques : en voulant éliminer ou diminuer certains risques, il faut
demeurer vigilant de ne pas produire I’effet inverse et faire naitre d’autres risques possiblement
plus néfastes que les premiers (Lambert, 2016). Risque pour risque, il semble que les familles et
les travailleurs sociaux préts a tolérer des risques compromettant la santé physique de leur parent

ou de I’usager a domicile soient rares :

« Elles sont rares les familles qui me disent —¢a arrive, mais...- : « Ecoute. Moi, mon
pere, il veut étre a la maison. Je le sais que je vais le retrouver a terre parce qu’il chute
tout le temps. Je le sais que ¢a va étre ca, sa fatalité. Mais c’est ¢ca qu’il veut alors je vais
le laisser faire ¢a. » C’est vraiment rare, ¢a n’arrive pas. » -Benjamin, travailleur social

Si tel est le plan de vie d’une personne en droit de s’autodéterminer, Simard (1996) souligne que
respecter ’autonomie de cette personne impliquerait de la laisser décider de ses buts personnels
en plus de lui laisser la liberté d’agir en conséquence. Un tel exercice de son autonomie permet a

la personne de garder le contréle sur sa vie et la protége de I’intrusion d’autres personnes dans sa
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capacité de décider pour elle-méme (Simard, 1996). Si Benjamin témoigne de la rareté des familles
qui respectent un tel pouvoir d’autodétermination pour leur parent agé, nous émettons 1’hypothese
que la responsabilité qu’ils ressentent envers les risques qu’ils identifient les poussent a entraver
la pleine autonomie décisionnelle de leur parent. Plus encore, si la personne est jugée apte a décider
pour elle-méme et consciente des risques inhérents a ses décisions, Alexandre nous démontre que
cela peut ne pas suffire a I’exercice de sa pleine autonomie décisionnelle : « Il était conscient, mais
il ne prenait pas de décision pour s’aider lui-méme et diminuer 1’inquiétude de ses filles ». Selon
les résultats de notre recherche, se sentir en sécurité et a 1’aise avec ses décisions selon ses valeurs
et son plan de vie ne suffit pas a justifier un choix pour une personne ainée : ce choix doit

¢galement procurer le méme sentiment a ses enfants concernés par son bien-&tre et sa sécurité.

Responsabilité envers le risque

Faire I’exercice avec les participants de les faire réfléchir a la fois sur les risques, avantages et
désavantages encourus par le soutien a domicile de la personne ainée et ceux reliés a son
relogement a permis de mettre en lumiére un facteur non-négligeable dans la préférence des enfants
et des travailleurs sociaux envers le relogement : le fait que la responsabilité du risque ne soit plus
entre leurs mains. Dans les triades A et C, les craintes nommeées par les enfants quant au soutien a

domicile de leur parent concernaient la peur que leur parent chute en leur absence.

« Nous, on avait peur que certaines choses arrivent », exprime Aurélie, en expliquant qu’elle et sa
sceur ne pouvaient pas tout gérer. De son c6té, la crainte de Céline que sa mere perde 1’équilibre et
qu’elle tombe I’inquicte a ce point qu’elle a emménagé chez sa mére pour veiller sur elle. Toutefois,
lorsque Céline s’exprime sur les risques associés au relogement de sa mere, elle n’en voit aucun :
elle ne voit que du positif a ce que sa mére soit relogée. Pour Anne et Aurélie, le fait qu’il y ait

toujours des gens autour de leur pere leur assurait un sentiment de sécurité. « Ca rabaissait la
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tension, si tu veux », exprime Anne. Nous constatons donc que le transfert du risque de chute ou
de briilure dans un lieu physique autre que le leur amoindrit pour les enfants des triades A et C
leurs préoccupations envers leur parent. Puisque Céline se libére de la responsabilité de veiller sur
sa mere, sa possible culpabilité qu’une chute survienne en son absence de méme que les possibles
conséquences d’un tel incident ne pésent plus sur ses épaules. Céline sait que le risque de chute
demeure, mais elle mentionne qu’au moins, quelqu’un autour sera la. Anne et Aurélie abondent
dans le méme sens. Puisque ce quelqu’un ne sera pas elles, leur gestion du risque de chute opére
un changement de direction d’une possibilité qui va jusqu’a empécher Céline de dormir a une
préoccupation considérablement diminuée pour ces trois participantes.

Le risque comme besoin de protection

La difficult¢ des familles de reconnaitre et d’accorder la pleine autonomie décisionnelle a leur
parent de pair avec la crainte exprimée par certains enfants de retrouver leur parent dans un état
critique géneére deux constats : d’abord, que les enfants craignent de se sentir coupable des
conséquences des décisions éclairées de leur parent. Puis, qu’il serait plus dévastateur pour eux de
retrouver leur parent au sol apres une chute, dans un état critique, voire décédé, que de risquer qu’il
vive un épisode de dépression, également susceptible de causer sa mort. La somme de ces craintes
semble égaler le difficile avenement de 1’autonomie décisionnelle d’une personne ainée n’ayant
pas été déclarée inapte et vivant seule. Ses décisions la mettent a risque : il faut la protéger. Par
I’intervention du travailleur social en contexte de possible relogement d’un ainé dont la situation a
domicile est jugée précaire, qui veut-on protéger? Nous-mémes? La société? Lambert (2016)
affirme que I’intervention est orientée par la gestion des risques. Nous constatons également que
la pesanteur de la responsabilité du risque influence la gestion du risque des enfants dans une
situation ou les parties prenantes a une décision n’ont pas le méme rapport au risque, la méme

tolérance aux « possibles » et une difficulté a apprivoiser I’incertitude.
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En entrevue, Anne et Aurélie ont réfléchi a leurs propres craintes en rapport avec 1’attitude de leur
pere :
« Pour lui, ¢’était rationnel. Il n’avait peut-&tre pas d’émotion comme nous. On va faire
le cliché des filles avec des émotions, mais je pense que lui, ¢’était comme la peur d’avoir
peur. « Elles ont peur que... Et ¢a n’arrivera pas. Ca n’arrivera peut-étre jamais et je vais

peut-&tre mourir dans mon... » Mais tu sais, nous, on disait : « T’imagines-tu? S’il arrive
quelque chose? » » -Anne

Bourgeault (2003) illustre justement cette situation : « Ce que 1’on entend faire de sa vie semble
donc plus précieux que la vie elle-méme; la liberté importe plus que la vie ». L’appétit de leur pere
pour sa vie et sa liberté de mouvement crée des peurs a ses filles. Lambert (2016) rappelle toutefois
qu’un risque ne constitue pas en soi un besoin de protection et qu’il faut s’abstenir de construire le
besoin de I’autre. L’acceptation personnelle de certains risques, méme vitaux, liés au soutien a
domicile est une chose, mais faire accepter ces risques a son entourage en est une autre qui nécessite
un caractere plus combatif, selon Laroque (2009). Particulierement pour la triade A et C, le risque
s’est réveélé un déclencheur d’une intervention misant sur la protection de la personne ainée. C’est
bel est bien un univers d’incertitudes et de risques plus ou moins acceptables qui résultent d’une
complexe gestion qu’ont expérimenté les membres des processus décisionnels étudiés (Mantovani
et al., 2007). Que cette prise en charge du risque par une intervention de protection soit motivée
par la crainte de se voir imputer une faute ou par le souci bienveillant de voir a la qualité de vie de
la personne concernée tel qu’expliqué par (Laroque, 2009), il ressort que ces interventions se basent
sur des probabilités que ’on veut éviter de rencontrer. A la lumiére de cette observation,
pareillement a Lambert (2016), nous soulevons 1’enjeu que pour les travailleurs sociaux, la gestion
des risques ne devienne une gestion de I’insécurité, d’autant plus qu’elle semble fortement orientée

par les insécurités vécues par les enfants plus que celles de leurs parents.

Gestion de ’insécurité
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Comme expliqué en premicre partie, Clément et Ouellet (1992) classifient les risques en trois axes,
selon qu’ils soient associés a des facteurs biologiques, a I’environnement ou aux habitudes de vie.
Nos analyses intra-triades et inter-triades rendent compte que les facteurs biologiques reliés a la
perte d’autonomie physique occupent une position de choix dans I’évaluation de la situation a
domicile faite par le travailleur social. Mais encore, les résultats de notre recherche nous
permettent de constater que les risques associés a I’environnement et aux habitudes de vie de la
personne sont ceux qui inquietent le plus les enfants dans leur évaluation de la situation a domicile
de leur parent. Ces inquiétudes quant aux risques que leur parent court a rester a domicile semblent

avoir un impact non-négligeable sur I’évaluation que fait le travailleur social de la situation.

Le mandat de I’intervenant social glisse-t-il vers I’apaisement des préoccupations des enfants dans
un contexte ou la condition physique d’une personne ainée est jugée comme précaire, cela dans un
environnement estimé mal adapté, voire dangereux pour vaquer a ses occupations quotidiennes?
Dans les cas présentés, qui sécurise-t-on vraiment par le relogement de la personne ainée? A la
lumicre de I’analyse de nos résultats, nous jugeons que I’intervention dans un contexte de possible
relogement devrait inclure, de la part des travailleurs sociaux, une évaluation de la gestion des
risques de la personne concernée par le relogement. Cette personne a-t-elle développé des
mécanismes pour augmenter sa résilience aux probabilités qui inquietent ses enfants? Lambert
(2012) souleve I’interrogation que les professionnels, par souci de restreindre 1’espace
d’incertitude observé ou vécu par eux-mémes, pratiquent une gestion des risques plus serrée que
nécessaire et que cela a des conséquences sur la trajectoire de vie des personnes concernées par

ces interventions de protection.

Prendre des risques pour vivre
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De la part des enfants rencontrés, voir leur parent désireux de continuer a vivre une vie sans
dépendre d’autrui laissait I’impression a certains que leur parent se rendait la vie pénible, qu’il se
donnait du trouble pour rien. L’échange entre Anne et Aurélie révele une réalité importante a

considérer dans la problématique qui nous intéresse :

Aurélie

-Toi tu disais : « Ah, il me semble qu’il se rend la vie pénible pour rien! Il veut donc

avoir du trouble! Il s’en donne donc du trouble! » Elle disait : « Hey qu’il se rend la vie

pénible! »

Anne

-Oui c¢’est ¢a. Souvent, ¢a revenait a ¢a!

Aurélie

-Ca je m’en rappelle et je disais : « Mais lui, pour lui, ¢ca n’en est pas. »
Ces deux sceurs réalisent que la tolérance au risque de chaque individu n’est pas la méme. Avant
de réaliser cette recherche, nous nous posions cette question : Quand la limite des possibilités du
soutien a domicile semble étre atteinte, 1’ainé désireux de rester a domicile a-t-il droit au risque?
Les analyses inter-triades de notre recherche indiquent qu’il est un grand défi pour les enfants et
les travailleurs sociaux de rejoindre la personne ainée dans sa tolérance aux risques,
particuliérement pour les triades A et C.
Céline témoigne s’inquiéter énormément pour sa mere a domicile parce que sa condition physique
rend tout déplacement risqué. A ce propos, elle raconte qu’elle ne pouvait pas laisser sa mére
quelques heures et lui demander de ne pas bouger du divan : il serait certain qu’a son retour, sa
mere aurait fait quelque chose. Lorsqu’on lui a demandé¢ si elle pensait que c’est un peu pour se
sentir en vie que sa mere continue d’étre active, immédiatement, elle confirme cette hypothese, en
réitérant que sa mere €tait une femme trés active qui n’arrétait jamais. Brigitte la rejoint dans ses

propos :

« Ma mére, I’hiver dernier, elle a fait douze courtepointes. Alors douze courtepointes,
c¢a ne se fait pas comme ¢a. La semaine avant qu’elle rentre a 1’hdpital, elle a fait des
sacs magiques sur sa machine a coudre. Ma meére est toujours occupée : physiquement,
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manuellement, et son esprit est toujours occupé. Parce que faire des courtepointes, ¢’est
I’art d’agencer les couleurs, les pointes, les formes. Donc elle a beaucoup, beaucoup
travaillé comme ca. Ca I’a toujours gardé vivante. » - Brigitte

Cette difficulté pour les ainés en perte d’autonomie de limiter leurs activités est soulignée par
Grenier (2011) qui spécifie que la perte de role et de reconnaissance associée a cet abandon forcé
d’activités peut étre vécu difficilement par les ainés. Plus encore, pour les ainés des triades B et C,
étre freiné par leur condition physique de s’accomplir au quotidien les confrontait a une réalité
nouvelle : avoir besoin d’aide. Le deuil de ses capacités et de ses possibilités se refléte dans les

propos de Madame Blanche, pour qui recevoir de 1’aide est contre son vouloir :

«De I’aide, il me semblait que je n’avais pas besoin de ¢a. J’¢tais capable. Et j’ai toujours
eu une grosse sant¢, une bonne santé. Alors c’est ca que je dis. Et 13, avoir de I’aide, je ne
sais pas. [l me semble que ¢a n’a pas d’allure. Mais je vois bien que ¢a a de I’allure parce
que je ne suis pas capable. Et ca me fait bien mal au cceur de ne pas étre capable. » -
Madame Blanche

Ce mal de cceur de ne plus étre capable semble étre vécu pour les femmes ainées rencontrées
comme un miroir qui leur montre un reflet de quelqu’un qu’elles ne sont pas. Leur résilience a
s’efforcer de continuer d’étre la personne qu’elles ont toujours été témoigne de leur éprouvant
cheminement vers 1’acceptation de qui elles sont en train de devenir. Les résultats de nos analyses
inter-triades montrent que les ainés des trois triades rencontrées semblaient vivre constamment
dans cette tension entre la recherche de la sécurité¢ et I’exercice de leur liberté a domicile.
Manifestement, leur perte d’autonomie physique les transportait vers un risque plus substantiel a

leurs yeux que celui de chuter au sol : le risque de perdre leur identité.

Le vrai deuil, le réel enjeu : perdre son identité
Tel que soulevé par Ennuyer (2009), pour certaines personnes, le déracinement profond engendré
par un changement de domicile en est un d’ordre psychique. Pour Madame Blanche, sa grande

maison et I’entretien qu’elle nécessite ’empéchent de coudre. Elle a témoigné a maintes reprises
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de I’'inconfort de son domicile en le qualifiant de « pesant ». Si elle avait pu avoir de I’aide a la
maison qui rencontre ses standards et ses attentes, elle n’aurait plus eu a s’en préoccuper et aurait

pu passer son temps a faire de la couture, sa passion :

« La, sije m’en allais a la maison, si je faisais juste de la courtepointe, je serais correcte.
Mais 1a, ce qui est pesant, c’est le déjeuner, c’est le diner, c’est le souper. Qu’est-ce
qu’on fait pour diner? [...] Cours ici, cours la. Faire le diner, faire ci, faire ¢a. Mais je ne
veux pas lacher les ciseaux et les retailles, 1a, les morceaux... Je ne veux pas les lacher,
ceux-la. Ouf... (soupir) » — Madame Blanche

Pour cette femme de 98 ans qui fait de la couture depuis 1’age de 9 ans, on découvre que le réel
deuil qu’elle vit n’est pas celui de la perte de ses capacités fonctionnelles, ni méme celui de son
chez-elle. Son chez-elle, c’est la couture. Vivre, c¢’est la couture. Ce qu’elle ne veut pas lacher, ce
sont ses ciseaux, ses retailles : pas sa maison. Le deuil vécu n’est pas celui de la maison en tant que
tel, mais de I’univers qu’il représentait : le sien. Quitter sa maison signifie donc abandonner ce qui
faisait qu’on était qui I’on a toujours ¢€té, par ’entremise d’une ou de plusieurs activités qui ont
faconné la personne que I’on est : la couture, par exemple. Et donc si on ne peut plus coudre, on
n’est plus qui on est. Et quand on n’est plus qui on est, on n’est plus chez nous. Etre chez soi, c’est
étre qui nous sommes. Le vrai chagrin, le vrai deuil, la plus grande des pertes, c’est de se perdre
soi-méme. Pour la pratique du travail social, I’exemple de Madame Blanche améne a voir un enjeu
dans 1’évaluation des besoins de la personne visée par les services de méme que des risques
encourus par les interventions. Les besoins et les risques identifiés lors de 1’évaluation du
travailleur social et des enfants pourraient-ils étre autres que ceux que ’on croit? Si le temps
manque pour les travailleurs sociaux, notre expérience de recherche nous porte a croire que
beaucoup de temps pourrait étre sauvé si un moment était pris pour rencontrer la personne ainée
dans un esprit authentique, quand le besoin de la reloger émerge. De quoi cette personne a-t-elle

besoin pour vivre? Quelles sont les craintes qu’elle associe a vivre dans son domicile? Quelles sont
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celles qu’elle associe a se reloger? Y a-t-il des €léments qui pourraient parvenir a combler ses
besoins et a atténuer ses craintes dans le cas d’un relogement comme dans celui d’un soutien a

domicile?

Donc pour Madame Blanche, le lieu physique entretenu a son gotit annule la lourdeur qui lui pese
a domicile. Elle se sent mieux en résidence, mais sa lourdeur a changé de visage : ¢’est dorénavant

le manque a combler par sa passion, la couture, qui lui pese.

«Ici, c’est comme si j’avais laissé tous les tracas a la maison. (Silence) Ca fait que c’est
ca... (devient émue) Mais je me dis toujours : « Je vais retourner chez nous, je vais
retourner chez nous ». Ils me disent tous : « Vous ne retournerez pas! » Et bien vous me
faites encore bien plus mal au cceur si je ne retournerai pas. Dans mon idée, j’ai toujours
I’idée d’y retourner. Parce que j’aime bien a faire de la couture et je voudrais encore
faire de la couture. Depuis 1’age de 9 ans que je fais de la couture. Ca fait que je veux
encore en faire, mais je ne suis pas capable. » -Madame Blanche

Aussi transparent qu’il puisse I’étre, le cri du cceur de Madame Blanche n’en est pas un vers sa
maison. Il en est un vers ses machines a coudre. Cette information, si elle avait pu étre décodée par
le travailleur social de Madame Blanche, aurait cu un effet déterminant sur le cours des

interventions.

Le travailleur social de Madame Blanche, tout au long de son entrevue, n’a pas mentionné
I’importance de la couture pour elle et a humblement avoué n’en avoir eu aucune idée lorsqu’il fut
rencontré par hasard quelques jours apres les entrevues. Il avait toutefois eu ces propos lors de son
entrevue concernant le relogement de Madame Blanche : « Oui, maintenant, elle est en sécuritg,
elle est bien encadrée et tout ¢a, mais elle aurait peut-étre ét¢ mieux chez elle quand méme ».
Madame Blanche, a la cinquiéme minute de I’entrevue, répond indirectement a ceci : Je voudrais
que la maison soit & I’ordre et aller coudre. » Dorénavant hébergée dans une résidence privée, tout

est pris en charge pour elle : la maison est a I’ordre. Ce qui lui manque? Aller coudre.
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Fort heureusement, la fille de Madame Blanche qui clame qu’« on ne déracine pas un arbre
centenaire pour le planter chez le voisin », a compris, sans le nommer ainsi, que le déracinement
de sa mere dépasse son changement de milieu. Elle nous a contacté le lendemain de leurs entrevues
pour nous partager que sa mere avait des €toiles dans les yeux apres s’€tre entretenue avec nous :
comme si elle s’était rappelée de qui elle était, elle s’est mise a lui parler de couture et de projets
de courtepointes. Brigitte tenait a nous rassurer : elle veillera a apporter du matériel de couture a
sa mere pour qu’elle reste occupée, qu’elle demeure présente a sa vie. De cette fagon, Madame
Blanche verra son souhait exaucé : elle se reconnaitra, elle retournera chez elle. Qu’elle demeure
présente a sa vie, cela nous semble un objectif de choix pour les travailleurs sociaux qui
interviennent aupres d’une personne ainée en perte d’autonomie, encore plus que de travailler a
maintenir son soutien a domicile. Madame Blanche nous en inspire le changement de perspective
quand on I’entend parler des murs de sa maison faits de retailles de courtepointes dans lesquelles
elle se retrouve, entourée d’autant de paires de ciseaux qu’il n’y a de pieces. Les racines de ce
domicile, aussi profondes et vénérables qu’elles soient, sont plus amovibles qu’on ne le croie quand
on écoute Madame Blanche nous expliquer la fagon de découper le tissu pour ne pas faire de

gaspille. On y est, chez elle.
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Conclusion
Notre recherche visait & mieux comprendre 1’expérience du processus décisionnel du soutien a
domicile ou du relogement d’un ainé en perte d’autonomie, n’ayant pas été déclaré inapte et vivant
seul, lorsqu’il implique ses enfants et un travailleur social. L’originalité de notre démarche provient
dans un premier temps de la méthodologie d’effectuer des études de cas comprenant trois acteurs
différents et d’en effectuer I’analyse au sein de chaque triade, puis de comparer les expériences
entre triades. De plus, ’angle du rapport au risque utilis€ dans cette recherche pour mieux
comprendre I’expérience des participants et I’impact sur le processus décisionnel que peuvent avoir
les risques qu’ils se représentent a permis de soulever de nouveaux enjeux pour la pratique du

service social aupres de personne ainée en perte d’autonomie et de leur famille.

Nous avons présenté dans cette étude plusieurs facteurs influengant le processus décisionnel du
relogement d’un ainé en perte d’autonomie, n’ayant pas été déclaré inapte et vivant seul, ce qui
constituait le premier objectif de I’étude. Outre les facteurs nommés par les participants lors des
entrevues, 1’analyse de leur propos et le croisement de leurs points de vue quant a plusieurs aspects
a permis de soulever une multiplicité¢ de facteurs d’influence a la prise de décision de reloger une
personne ainée de son domicile vers une ressource d’hébergement. Selon [’expérience des
participants rencontrés, les facteurs influencant la prise de décision d’un relogement sont les
suivants : vivre seul avec une santé fragile et des limitations fonctionnelles, avoir été hospitalisé¢ a
une ou plusieurs reprises, craindre d’étre un fardeau pour ses proches, le niveau de confiance entre
I’ainé, ses enfants et les intervenants du systéme de santé, I’épuisement des aidants, une différence
dans la tolérance au risque des parties prenantes a la décision, une difficulté a gérer I’incertitude et
la responsabilité des risques associé€s au soutien a domicile, le point de vue des participants quant
a la situation a domicile de 1’ainé et de son autonomie fonctionnelle et celui qu’a le travailleur

social de son mandat et le role qu’il exerce auprés de la personne ainée. De plus le manque
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d’information, la disponibilité et I’accessibilité des services et des contraintes organisationnelles
de temps et de rapidité d’action se sont avérés influencer la prise de décision dans les cas étudiés.
Mais encore, cette recherche a permis de pointer comme facteur non-négligeable d’influence au
processus décisionnel la reconnaissance des enjeux ¢éthiques existants et la disponibilité des

personnes concernées a les analyser et a en discuter.

De plus, par cette recherche, nous voulions examiner les roles adoptés par chacun des acteurs dans
le processus décisionnel a I’étude. Nous considérons cet objectif atteint et concluons entre autres
que les enfants d’une personne ainée en perte d’autonomie occupent une place centrale dans le
processus décisionnel de relogement de leur parent. Cette implication dans la prise de décision
s’avere souvent proportionnelle a I’accompagnement qu’ils offrent a leur parent a domicile et se
déploie dans un esprit de bienfaisance. Dans une continuité d’accompagnement qu’ils considerent
normale, les enfants rencontrés apportent a leur parent ce qu’ils voudraient pour eux-mémes : le
meilleur. L’ objectif des enfants par cet accompagnement variait entre une sécurité physique pour
leur parent et un état d’adme paisible, un calme intérieur, une certaine paix. Notre recherche a permis
de soulever une certaine projection chez les enfants quant a cette recherche de paix intérieure. Il
nous a semblé que la détresse était la leur quand leur parent était & domicile et qu’un certain calme
intérieur les regagnait une fois leur parent relogé. Selon nous, cet enjeu se mériterait d’étre
approfondi afin d’éviter que les personnes ainées relogées passent d’un état de sérénité a domicile
a un état de détresse, voire un état dépressionnaire, une fois relogées. A quelques reprises lors de
cette recherche, nous avons effectivement eu I’impression que la fagon d’intervenir du travailleur
social était marquée par les inquié¢tudes des enfants de 1’usager visé par les services. Cela explique
en partie la passivit¢ du role exercé par les personnes ainées dans le processus décisionnel

concernant leur soutien a domicile ou leur relogement observée dans cette recherche. La contrainte
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de choix présentée aux personnes ainées rencontrées ne leur a pas alloué pas beaucoup d’espace
pour faire valoir un choix autre que le relogement. Quant au role exercé par les travailleurs sociaux
dans les processus décisionnels étudiés, outre leur role d’accompagnateur et de gestionnaire des
services, nous observons une opportunité a saisir pour les travailleurs sociaux ceuvrant dans ce
contexte d’intervention de se faire le défenseur des droits de la personne ainée et un porte-parole
pour favoriser son autodétermination, le respect de son autonomie et de sa tolérance aux risques.
Nous jugerions a cet effet intéressant que de plus amples recherches se penchent sur la
représentation que se font les travailleurs sociaux de leur réle aupres des ainés en perte d’autonomie
fonctionnelle visés par un relogement. L’espace décisionnel, le pouvoir d’autodétermination, la
tolérance au risque et la gestion des risques sont autant de sujets qui se mériteraient d’étre

approfondis dans de futures recherches sur le processus décisionnel de relogement des ainés en

perte d’autonomie fonctionnelle.

L’analyse des représentations des acteurs quant au risque et leur interrelation au sein de la triade
constituait le troisiéme objectif de cette recherche. Cet exercice original a permis de soulever des
enjeux quant a la représentation de la nature du risque comme influence a sa gestion et aux
interventions nécessaires. De plus, nous avons constaté que la responsabilité envers les risques
identifiés a domicile entraine chez les personnes concernées un fardeau lourd a porter. Ces risques
dont ils se sentent responsables semblent s’amoindrir du spectre des possibles lorsqu’ils envisagent

un relogement pour leur parent.

L’ensemble de ces résultats et analyses nous a amené a proposer quelques pistes réflexion pour les
travailleurs sociaux dans un tel contexte de prise de décision concernant le soutien a domicile ou

le relogement d’un ainé :
g

-Prendre le temps nécessaire pour connaitre la personne, son histoire et ses besoins
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-Se questionner sur leur mandat —Qui est le client? Quel est le besoin?

-Explorer la représentation des risques et la tolérance aux risques des acteurs impliqués dans
la décision

-Valoriser par un dialogue ouvert le pouvoir d’autodétermination de 1’ainé lorsqu’il est
considéré apte a prendre des décisions

Plus généralement, pour les travailleurs sociaux ceuvrant auprés de personnes ainées en perte
d’autonomie fonctionnelle, nous aimerions formuler la recommandation que du soutien clinique
soit offert entre pair, de méme que du mentorat et de la formation sur I’évaluation et la gestion des
risques. Nous considérons que ces espaces de discussion, de réflexion et d’apprentissages seraient
susceptibles de sensibiliser davantage les travailleurs sociaux aux pistes de réflexions

précédemment formulées.

De méme, le temps pris pour discuter avec tous les membres d’une triade décisionnelle a permis
d’éclaircir un enjeu caché derriere les besoins fonctionnels et celui de sécurité : le besoin de sentir
chez soi. Madame Blanche inspire une legon pour les personnes accompagnant les ainés en perte
d’autonomie : se sentir chez soi n’implique pas nécessairement de vivre dans ce lieu physique que
I’on connait comme notre domicile. Madame Blanche nous apprend qu’étre chez soi, ¢’est pouvoir
étre qui ’on est. En prenant le temps de connaitre une personne, son histoire et ce qui la garde
vivante, le mandat de soutenir une personne a domicile prend un certain virage : il en devient un

qui vise a ce que la personne se sente chez elle, elle-méme, qu’elle continue de s’épanouir.

Dans un contexte ou les travailleurs sociaux témoignent ne pas avoir le temps d’effectuer des suivis
psychosociaux auprés des personnes ainées du programme de perte d’autonomie liée au
vieillissement, on ne peut que regretter qu un processus décisionnel d’une telle importance soit
privé d’un souci de connaitre la personne derriére le mot reloc, son histoire, ses craintes et ce qui
la maintient en vie, outre sa sphére fonctionnelle. L’étude de cas effectuée par cette recherche a

permis de mettre en lumiere que pour une personne ainée en perte d’autonomie, consentir au
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relogement semble cacher un enjeu plus grand et sous-évalué: D’acceptation de sa perte
d’autonomie. En effet, pour tous les ainés rencontrés, accepter qu’ils en étaient rendus la
apparaissait comme le plus grand deuil a faire. Et la prise de risque des personnes ainées a domicile,
telle que congue par les enfants et les travailleurs sociaux rencontrés, se manifestait comme une

tentative ultime d’étre encore un peu qui elles sont, qui elles ont toujours éte.

Somme toute, nous pouvons témoigner de la complexité palpable de I’interinfluence de différentes
perspectives quant aux conditions acceptables du soutien a domicile d’un ainé en perte
d’autonomie. Nous désirons toutefois conclure en affirmant que de cette complexité tangible a
transparu de nos rencontres d’une fagon encore plus palpable tout I’amour dirigé vers la personne

ainée, le parent, pour qui I’on ne souhaite que le mieux.

L’essentiel est bel et bien invisible pour les yeux.

Il n’en tient qu’a nous de le percevoir.
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Annexe I -Grilles d’entrevue
GRILLE D'ENTREVUE POUR L'AINE
PROCESSUS DECISIONNEL RESULTANT D'UN RELOGEMENT

1. QUESTIONS SOCIODEMOGRAPHIQUES
AGE, SEXE, SITUATION MATRIMONIALE, ETUDES
RELOGE DEPUIS COMBIEN DE TEMPS?

2. REPRESENTATION DE SON ROLE DANS LE PROCESSUS DECISIONNEL
QUESTION POUR ENTRER EN MATIERE = COMMENT LA DECISION DE VOUS RELOGER S’EST-ELLE PRISE?

LAISSER PARLER, PUIS FAIRE PRECISER :
- DIRIEZ-VOUS QUE VOUS AVEZ INITIE VOTRE RELOGEMENT?

-SELON VOUS, QUI A JOUE UN ROLE IMPORTANT DANS LA PRISE DE DECISION?
-COMMENT QUALIFIERIEZ-VOUS LE ROLE QUE VOUS AVEZ JOUE LORS DU PROCESSUS DECISIONNEL DE VOTRE RELOGEMENT?

- QU'EST-CE QUI VOUS A AMENE A CONSIDERER UN POSSIBLE RELOGEMENT?
o Y A-T-IL DES EVENEMENTS QUI, SELON VOUS, ONT PRECIPITE LA NECESSITE DE VOTRE RELOGEMENT?

3. REPRESENTATION DU RELOGEMENT
- AU MOMENT DE LA PRISE DE DECISION, QUELS ETAIENT SELON VOUS LES AVANTAGES QUE VOUS DEMENAGIEZ DANS UNE
RESSOURCE D’HEBERGEMENT?

* AVANTAGES POUR LUI-MEME, POUR SES ENFANTS.

o VOYIEZ-VOUS DES DESAVANTAGES AU RELOGEMENT?
*DESAVANTAGES POUR LUI-MEME, POUR SES ENFANTS.

4. REPRESENTATION DE SA SITUATION A DOMICILE
- COMMENT DECRIRIEZ-VOUS VOTRE QUOTIDIEN LORSQUE VOUS VIVIEZ A DOMICILE?
*ENFANTS VIVAIENT-ILS PRES? VISITES? OCCUPATIONS? SERVICES A DOMICILE?

5. RAPPORT AU RISQUE
AU MOMENT DE LA PRISE DE DECISION...
-QUELS ETAIENT LES RISQUES QUE VOUS IDENTIFIIEZ DANS VOTRE SOUTIEN A DOMICILE?
o Y A-T-IL DES CHOSES QUE VOUS CRAIGNIEZ?
*POUR LUI-MEME, POUR SES ENFANTS

-QUELS ETAIENT LES RISQUES QUE VOUS IDENTIFIEZ DANS VOTRE RELOGEMENT?
*POUR LUI-MEME, POUR SES ENFANTS

-SELON VOUS, LA LIMITE DU POSSIBLE SOUTIEN A DOMICILE ETAIT-ELLE ATTEINTE? SI OUI, POURQUOI? SI NON, POURQUOI?
-SELON VOUS, OU EST LA LIMITE DU SOUTIEN A DOMICILE?

6. REPRESENTATION DE L’AUTONOMIE ET DE LA PERTE D’AUTONOMIE

-POUR VOUS, QU’EST-CE QUE L’AUTONOMIE?

-POUR VOUS, QU’EST-CE QUE LA PERTE D’AUTONOMIE?

7. QUESTION SUR LE CONSENTEMENT
-POUR VOUS, QU’EST-CE QUE LE CONSENTEMENT?

8. REFLEXION POUR LE FUTUR
-QUE VOUS SOUHAITEZ-VOUS POUR LE FUTUR?

QUESTION DE FIN D'ENTREVUE
-Y A-T-IL QUELQUE CHOSE QUE VOUS AIMERIEZ AJOUTER?
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GRILLE D'ENTREVUE POUR LES ENFANTS
PROCESSUS DECISIONNEL RESULTANT D'UN RELOGEMENT

1. QUESTIONS SOCIODEMOGRAPHIQUES
- AGE, SEXE, SITUATION MATRIMONIALE, ETUDES
- AU MOMENT DE LA PRISE DE DECISION DU RELOGEMENT, HABITIEZ-VOUS DANS LA MEME VILLE QUE VOTRE PARENT? ET
MAINTENANT?
- COMMENT DECRIRIEZ-VOUS VOTRE IMPLICATION AUPRES DE VOTRE PARENT AVANT QU'AIT LIEU LE RELOGEMENT?
o  SOUTENIR VOTRE PARENT A DEMEURER A DOMICILE VOUS DEMANDAIT-IL BEAUCOUP D’ENERGIE?

2. REPRESENTATION DE SON ROLE DANS LE PROCESSUS DECISIONNEL
QUESTION POUR ENTRER EN MATIERE = COMMENT LA DECISION DE RELOGER L'AINE S’EST-ELLE PRISE?

LAISSER PARLER, PUIS FAIRE PRECISER :
- DIRIEZ-VOUS QUE VOUS AVEZ INITIE LE RELOGEMENT DE VOTRE PARENT?

-SELON VOUS, QUI A JOUE UN ROLE IMPORTANT DANS LA PRISE DE DECISION?

-COMMENT QUALIFIERIEZ-VOUS LE ROLE QUE VOUS AVEZ JOUE AUPRES DE VOTRE PARENT LORS DU PROCESSUS DECISIONNEL
DE SON RELOGEMENT?

- QU'EST-CE QUI VOUS A AMENE A CONSIDERER UN POSSIBLE RELOGEMENT?
o Y A-T-IL DES EVENEMENTS QUI, SELON VOUS, ONT PRECIPITE LA NECESSITE D'UN RELOGEMENT?

3. REPRESENTATION DU RELOGEMENT
- AU MOMENT DE LA PRISE DE DECISION, QUELS ETAIENT SELON VOUS LES AVANTAGES QUE VOTRE PARENT DEMENAGE DANS
UNE RESSOURCE D’HEBERGEMENT? *POUR SON PARENT, POUR LUI-MEME (EUX-MEMES)

- VOYIEZ-VOUS DES DESAVANTAGES AU RELOGEMENT? *POUR SON PARENT, POUR LUI-MEME (EUX-MEMES)

4. REPRESENTATION DE LA SITUATION A DOMICILE DE L'AINE
COMMENT VOYIEZ-VOUS LA SITUATION A DOMICILE DE VOTRE PARENT?

5. RAPPORT AU RISQUE
AU MOMENT DE LA PRISE DE DECISION...
-QUELS ETAIENT LES RISQUES QUE VOUS IDENTIFIIEZ DANS LE SOUTIEN A DOMICILE DE VOTRE PARENT?
o Y A-T-IL DES CHOSES QUE VOUS CRAIGNIEZ?
*POUR SON PARENT, POUR LUI-MEME (EUX-MEMES)

-QUELS ETAIENT LES RISQUES QUE VOUS IDENTIFIIEZ DANS LE RELOGEMENT DE VOTRE PARENT?
*POUR SON PARENT, POUR LUI-MEME (EUX-MEMES)

-SELON VOUS, LA LIMITE DU POSSIBLE SOUTIEN A DOMICILE ETAIT-ELLE ATTEINTE? SI OUI, POURQUOI? SI NON, POURQUOI?
-SELON VOUS, OU EST LA LIMITE DU SOUTIEN A DOMICILE?

6. REPRESENTATION DE L'AUTONOMIE ET DE LA PERTE D'AUTONOMIE

-POUR vOUS, QU'EST-CE QUE L'AUTONOMIE?

-POUR VOUS, QU'EST-CE QUE LA PERTE D’AUTONOMIE?

7. QUESTION SUR LE CONSENTEMENT
-POUR VOUS, QU'EST-CE QUE LE CONSENTEMENT?

8. REFLEXION POUR LE FUTUR
-QUE VOUS SOUHAITEZ-VOUS POUR LE FUTUR A VOTRE PARENT?

QUESTION DE FIN D’ENTREVUE
-Y A-T-IL QUELQUE CHOSE QUE VOUS AIMERIEZ AJOUTER?
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GRILLE D'ENTREVUE POUR LES TRAVAILLEURS SOCIAUX
PROCESSUS DECISIONNEL RESULTANT D'UN RELOGEMENT

1. QUESTIONS SOCIODEMOGRAPHIQUES
AGE, SEXE, ANNEES D’ANCIENNETE COMME TS AU SOUTIEN A DOMICILE, ETUDES

2. REPRESENTATION DE SON ROLE DANS LE PROCESSUS DECISIONNEL
QUESTION POUR ENTRER EN MATIERE = COMMENT LA DECISION DE RELOGER L'AINE S’EST-ELLE PRISE?

LAISSER PARLER, PUIS FAIRE PRECISER !
- DIRIEZ-VOUS QUE VOUS AVEZ INITIE LE RELOGEMENT DE L'AINE?

-SELON VOUS, QUI A JOUE UN ROLE IMPORTANT DANS LA PRISE DE DECISION?

-COMMENT QUALIFIERIEZ-VOUS LE ROLE QUE VOUS JOUEZ AUPRES DES FAMILLES LORS DU PROCESSUS DECISIONNEL DU
RELOGEMENT DE L'AINE?

- QU’EST-CE QUI VOUS A AMENE A CONSIDERER UN POSSIBLE RELOGEMENT?
’ CE QUI VO co 0SS 0G ?
o Y A-T-IL DES EVENEMENTS QUI, SELON VOUS, ONT PRECIPITE LA NECESSITE D'UN RELOGEMENT?

3. REPRESENTATION DU RELOGEMENT
- AU MOMENT DE LA PRISE DE DECISION, QUELS ETAIENT SELON VOUS LES AVANTAGES QUE L'AINE DEMENAGE DANS UNE
RESSOURCE D’HEBERGEMENT? *POUR L'AINE, POUR SES ENFANTS

- VOYIEZ-VOUS DES DESAVANTAGES AU RELOGEMENT? *POUR L'AINE, POUR SES ENFANTS

4. REPRESENTATION DE LA SITUATION A DOMICILE DE L'AINE
COMMENT VOYIEZ-VOUS LA SITUATION A DOMICILE DE L'AINE?

5. RAPPORT AU RISQUE
AU MOMENT DE LA PRISE DE DECISION...

-QUELS ETAIENT LES RISQUES QUE VOUS IDENTIFIIEZ DANS LE SOUTIEN A DOMICILE DE L'AINE?
o Y A-T-IL DES CHOSES QUE VOUS CRAIGNIEZ? *POUR L'AINE, POUR LES ENFANTS

-QUELS ETAIENT LES RISQUES QUE VOUS IDENTIFIIEZ DANS LE RELOGEMENT DE L'AINE? *POUR L'AINE, POUR LES ENFANTS
-SELON VOUS, LA LIMITE DU POSSIBLE SOUTIEN A DOMICILE ETAIT-ELLE ATTEINTE? SI OUI, POURQUOI? SI NON, POURQUOI?

-SELON VOUS, JUSQU'OU DOIT-ON TOLERER LES RISQUES INHERENTS AU SOUTIEN A DOMICILE D'UN AINE EN PERTE
D'AUTONOMIE?
o  OUEST LA LIMITE DU SOUTIEN A DOMICILE?

6. REPRESENTATION DE L’AUTONOMIE ET DE LA PERTE D’AUTONOMIE
-POUR VOUS, QU’EST-CE QUE L’AUTONOMIE?
-POUR VOUS, QU’EST-CE QUE LA PERTE D’AUTONOMIE?

7. QUESTION SUR LE CONSENTEMENT
-POUR VOUS, QU'EST-CE QUE LE CONSENTEMENT?

8. REPRESENTATIONS QUANT AUX DEVOIRS DEONTOLOGIQUES ET AUX ENJEUX ORGANISATIONNELS
-DANS LE RELOGEMENT DE CET AINE, Y AVAIT-IL DES ENJEUX DEONTOLOGIQUES ET/OU ORGANISATIONNELS QUI ONT INFLUENCE
LE PROCESSUS DECISIONNEL?

9. ETHIQUE
-SELON VOUS, QUELS SONT LES ENJEUX ETHIQUES DU RELOGEMENT D’UN AINE?

QUESTION DE FIN D’ENTREVUE
-Y A-T-IL QUELQUE CHOSE QUE VOUS AIMERIEZ AJOUTER?
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