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Multiples vieillissements : corps, identités et société

Ce nouveau numéro de Pluridges regroupe des textes en lien avec I'axe 2 de la pro-
grammation du Centre de recherche et d’expertise en gérontologie sociale, Multiples
vieillissements : corps, identités et société. La pluralité des vieillissements est au cceur
des approches des membres de I'équipe du CREGES depuis de nombreuses années. A
preuve, dans le titre de la premiére demande de subvention de I'équipe VIES de 2003,
Vieillissements, exclusions sociales et solidarités, « vieillissements » est déja au pluriel.

Il est essentiel de prendre

en considération des
éléments comme l'origine
sociodémographique, le
genre, I'ethnicité, etc., afin
de bien comprendre le
vieillissement.

Pour les membres de I'équipe, aujourd’hui comme hier, il s’agit
de rompre avec I'idée selon laquelle « on est d’abord et avant
tout vieux », une vision homogéne de la vieillesse ou I'age
gomme toutes les différences entre les groupes et les indivi-
dus. Il est essentiel de prendre en considération des éléments
comme |'origine socioéconomique, le genre, I'ethnicité, etc.,
afin de bien comprendre le vieillissement. Cela n"'empéche tou-
tefois pas les chercheurs de considérer des éléments d’homo-
généité. Il arrive que certaines convergences entre groupes de
personnes agées soient plus grandes que les divergences.

Bien entendu, avec le temps, les facteurs d'hétérogénéité
étudiés ont changé au gré des intéréts des chercheurs de
I"équipe : orientations sexuelles, cellules souches, spatialité,
etc. Mais l'intérét pour la diversité des expériences du vieillis-
sement fait partie de I’ADN du CREGES et des membres de
I'équipe.

Cette vision plurielle du vieillissement est de plus en plus ac-
ceptée, tant dans la communauté scientifique que dans la po-
pulation générale. Il est tout a fait commun, aujourd’hui, de
distinguer un troisiéme &ge, constitué de jeunes retraités plu-
t6t en forme et actifs, d'un quatrieme dge davantage marqué
par les incapacités et la maladie. Si cette dichotomie est en-
core fort réductrice, plusieurs auteurs pensent qu’elle augure
une conception plus juste et subtile de la vieillesse.

Ces derniéres décennies, |'évolution des valeurs et des normes
nous a beaucoup apporté en termes d’ouverture et de liberté
individuelle. Nous nous sommes affranchis de nombreux cadres
sociaux qui structuraient nos vies et libérés de nombreuses
contraintes. Mais d’autres exigences remplacent désormais
les anciennes. La popularité des crémes rajeunissantes, ©
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de la chirurgie esthétique ou des produits sexopharmaceu-
tiques nous montre a quel point 'idéologie de la jeunesse éter-
nelle et I'ostracisme de la vieillesse sont des normes sociales
puissantes.

Un autre coté obscur de l'individualisation réside dans I'hy-
perresponsabilisation des individus. Alors qu'auparavant notre
destin était scellé par le contexte de notre naissance, il nous
faut aujourd’hui construire notre propre histoire, planifier
notre propre biographie. Conséquemment, nous portons une
responsabilité de plus en plus lourde, celle de nos parcours, de
nos succeés et de nos échecs, et au final celle de notre vieillesse
qu'il s'agit de « vivre bien », c’'est-a-dire en bonne santé et de
maniére autonome, oubliant par la les nombreux facteurs so-
ciaux et environnementaux qui influencent nos vies.

L'idée derriere cette compilation de textes est de rendre les
chercheurs et intervenants (encore) plus sensibles a la grande
diversité des conceptualisations, des théorisations, des norma-
lisations et des interventions, ainsi qu’au vécu de cette der-
niére étape de la vie.

Nous espérons que ce numéro de pluridges apportera quelques
idées et données supplémentaires qui alimenteront les débats
complexes et multifactoriels sur le vieillir - une construction so-

ciale fortement enracinée dans le biologique d'un déclin inévi-
table qui surviendra t6t ou tard.

Bonne lecture !

Isabelle Van Pevenage

Annette Leibing

Jean-Pierre Lavoie
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Dans la recherche

sur le vieillissement,
comprendre les proches
aidants

Entrevue réalisée avec Jean-Pierre Lavoie, chercheur d'établissement retraité du CREGES
pour lequel il a travaillé pendant une dizaine d’années.

IVP : Au cours de ta carriere, tu as IVP : Une revendication?
beaucoup travaillé sur des ques-
tions qui concernent les proches
aidants des personnes agées.
Pourrais-tu nous parler de |'évo-
lution de la question identitaire a

travers |'aide? Il s'agit en fait de
ta these'. IVP : ... et conjugal?

Vol. 5, N° 1 — automne 2014 — Pluri ~ 7



de conjointe, de mere, de tra-
vailleuse, parfois de grand-mere,
qui était tres clairement affirmée.

JPL : Oui, plus fractionnés. Nous
sommes des individus avec des
identités qui sont plus com-
plexes, plurielles et les femmes
dans ce processus d’individua-
tion doivent essayer de concilier
ces identités-la. C’est un travail
plus complexe qu'il ne I'était au-
trefois, puisque justement la hié-
rarchie est moins nette.

J'ai pergu cette différence qu’on
peut aussi associer au fait que
les femmes de baby-boomers,
c’est la premiere génération des
femmes qui ont concilié mater-
nité avec vie professionnelle ou
travail.

JPL : L'étiquette est peut-étre
aussi imposée par le domaine de
la recherche et par les politiques.
C’est parce qu’on a commencé

JPL : Moins imposée, c’est sir. Et
donc, tu te retrouves dans une
situation ou, comme j'ai remar-
qué dans ma these, il y avait cer-
taines femmes qui acceptent de
rester au foyer, d’arréter de tra-
vailler. Et je sentais, pour cer-
taines d’entre elles, un regret. Et
dans les derniéres études sur les
baby-boomers?, c'était pour plu-
sieurs davantage encore que du
regret. C'était presque une injus-
tice, une révolte, elles étaient in-
dignées d’avoir été obligées de
renoncer a leur travail, autant
pour des raisons économiques
que pour des raisons d’identité.

a en parler. Si on n’en avait pas
parlé il y a 60 ans, ce serait un
discours qui serait tombé a I'eau.
Maintenant, le discours sur les
aidants a une résonnance. J'ai
démontré dans ma thése cette
espece de décommodification
du lien familial entre adultes.
Sdrement, avec les enfants, il y a
toujours un c6té de commodité,
tu dois faire des choses pour
les enfants, préparer des repas,
faire du ménage, alors que les
liens entre adultes se décommo-
difient, ils deviennent des rap-
ports de nature récréative, de
nature affective et on ne parle
plus nécessairement de com-

posante instrumentale. Cette
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dématérialisation du lien de so-
lidarité a touché aussi d’autres
générations. Dans I'étude sur
les valeurs et les normes?, il y a
une réticence croissante des per-
sonnes dgées a ce que les enfants
les aident matériellement, tangi-
blement. On veut voir nos en-
fants, on les aime, on les adore,
on veut qu'ils soient présents,
on fait des sorties avec eux. S'ils
sont rendus a me faire systéma-
tiquement mes repas, me vétir
le matin, me donner mon bain...
pour beaucoup de personnes,
il s'agit d’une forme de dépen-
dance et une perte d’autonomie.
Une forme de perte de dignité.
Et ca implique un type de rap-
port ou de lien avec ses enfants
qui n'est pas du tout ce qu’on
veut. Ca joue aussi sur l'identité.
Pour la personne agée, c’est ins-
taurer une identité de personne
dépendante.

JPL : Et c’est un peu comme la
maladie. La dépendance est hon-
teuse. Mais en méme temps, re-
cevoir une pension de vieillesse
et un supplément de revenu ga-
ranti, c’est dépendre de I’Etat.

JPL : Le jour ou ca devient un
droit, tu viens de sortir du re-
gistre de la dépendance. Et
donc, pour beaucoup de gens,
recevoir des pensions veut



Olsabelle Van Pevenage

dire qu’on est dans la norme. Ca

devient un droit, une évidence et
quelque part, je ne connais pas
beaucoup de gens qui sont hon-
teux d'aller échanger un chéque
de pension. Oui, probablement
pour un chéque de bien-étre so-
cial. Donc, quand on a un service
qui est un droit, ca amoindrit le
phénomene de dépendance.
Recevoir une pension signifie
qu’on ne dépend pas de sa fa-
mille, de ses amis, on est de-
venus indépendants. L’Etat, en
définissant ce droit, a permis de
faire en sorte qu’on soit auto-
nome et indépendant.

Dans mes recherches, il y avait
des personnes &gées qui dé-
testaient le fait que les inter-
venants en soutien & domicile

recherchesappliquées </

qu'elles  bénéfi-
ciaient d’un privilege, d’un ca-

deau. « Comptez-vous chanceux

prétendaient

d‘avoir ca... » Quand tu dis des
choses comme c¢a, tu es en train
de réinstaurer un lien de dépen-
dance et tu atteins la dignité de
la personne. Dans [|'étude sur
les baby-boomers, les interve-
nants disaient que le probléeme
avec les baby-boomers était
que l'aide a domicile est percue
comme un droit. Mais si on lit la
Loi sur la santé et les services so-
ciaux, c’est un droit.

IVP : Les intervenants sont eux
aussi un peu coincés. lls voient
qu'il y a des personnes qui n‘ont
méme pas ¢a. C'est comme un
cercle vicieux : « la madame a

coté de vous n'a méme pas ca ».

14

JPL : Mais c’est aussi une facon
pour les intervenants d’asseoir
leur pouvaoir.

IVP : D'accord. Ceci dit, on peut
aussi imaginer que pour certains
intervenants, c'est tellement dif-
ficile de ne pas pouvoir fournir
tout ce qu’une personne a be-
soin qu'il faut qu'ils s'en sortent
en disant : « comptez-vous chan-
ceux ». C'est peut-étre un moyen
de défense contre la dissonance
cognitive. « Je ne peux pas of-
frir ce que je suis supposé offrir. »

JPL : Pourquoi ne pas le dire
comme ¢a alors : « Madame, oui,
effectivement c’est vrai,
devriez avoir beaucoup plus de
services que ce que vous rece-

vous

vez, mais malheureusement ©
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on n'est absolument pas dans
un contexte ou on peut vous les
offrir. Et oui, vous avez le droit
d’étre mécontente. »

JPL : C’est plus subsumé dans le
réle de fille. Ce n’est pas naturel
et normal de changer la couche
de ma meére, de lui donner son
bain, que je ne puisse pas dormir
la nuit parce que ma mére passe
la nuit réveillée. C’est en train de
mettre ma vie a l’envers, mais
ca ne me revient pas nécessai-
rement. Pourquoi I'Etat était I3
quand j'ai eu des enfants et qu'il
ne l'est plus quand je m’occupe
de mes parents?

Et avoir ce discours, ce n’est pas
abdiquer responsabilité.
Il'y a un paralléle que je faisais

une

souvent avec les intervenants.
Lorsqu'ils trouvaient que les ai-
dants demandaient trop de ser-
vices, ils disaient : « Ils ont de

la misére avec la responsabilité,
ils veulent tout me transférer. »
Une grande majorité des inter-
venants n’avaient pas été ai-
dants, mais méme des fois, s'ils
I'avaient été, ils avaient encore
ce discours. Et la je leur deman-
dais : « Vous avez des enfants,
vous sentez-vous responsables
de I'éducation de vos enfants? »
« Oui. » « OK, mais qu’est-ce que
vous faites au travail alors? Vous
ne devriez pas étre chez vous en
train de leur faire la classe? Si
vous étes responsables, c’est a
vous de le faire. » « Non, on n’est
pas formé pour faire ¢a, on les
envoie a I'école parce qu’on sait
qu’ils vont étre mieux formés la-
bas. » « Donc, en quoi est-ce dif-
férent d’un aidant, aidante, qui
trouve qu’un auxiliaire familial ou
une infirmiere sont mieux placés
que lui ou elle et qu’ils ont une
expertise pour le faire? »

En fait, il faut reconnaitre que
les aidants ont un sens des res-
ponsabilités. Tu es tellement res-
ponsable de ta mére que tu veux
t'assurer que la personne qui va
lui fournir les soins va le faire de
facon adéquate et nettement
mieux que toi. Parce que cette
fille n‘est probablement pas au-
xiliaire de formation, elle n’est
pas infirmiére. Et cela probable-
ment parce qu’elle n’a pas eu le
golit de le faire ou cela ne I'atti-
rait pas. lls expérimentent autant
de sentiment de responsabilité
envers leurs parents que les in-
tervenants en ont par rapport a
leurs enfants. La logique c’est

10 << Pluriages — Vol. 5, N° 1 — automne 2014

que quand quelque chose de-
vient trop lourd, trop complexe,
on le confie a un spécialiste ou
au moins a quelqu’un qui a la for-
mation pour le faire de la bonne
facon.

Récemment, on a vu a la com-
mission scolaire du Saguenay-
Lac-Saint-Jean que [l'on songe
a abolir les lecons et les devoirs
pour les enfants du primaire. Et
d’ou vient la résistance? Des pa-
rents. Parce que c’est leur fagcon
de voir ce qu'ils font a I'école,
qu'est-ce qu’ils apprennent.
C’est leur facon de voir s'ils vont
bien. Pour eux, c’est un méca-

nisme de surveillance.

Les intervenants disent que les
aidants leur lancent la responsa-
bilité par la téte, mais en méme
temps les mémes intervenants
disent que ces aidants sont bien
fatigants, toujours en train de les
surveiller. C'est exactement ce
que 'on fait avec les enfants. On
regarde les devoirs et les lecons.
C’est la facon d’exercer une sur-
veillance. Et si I'enfant a des dif-
ficultés & l'école, on va voir le
professeur.

Il ne faut pas reprocher aux
proches aidants de faire la méme
chose. Lorsque quelque chose
est complexe, tu ne le fais pas,
tu le fais faire. Et c’est une ex-
traordinaire maniére de démon-
trer ton sens des responsabilités.

D’ailleurs, sauf en cas d’acci-
dent, d’AVC par exemple,



généralement la situation d’aide
est graduelle. Le premier réflexe,
ce n’est pas d'appeler le CLSC.
Quand il faut faire les courses, ¢a
va. Quand tu t'occupes des pa-
piers, ¢a va aussi. Ca, tu le fais
parce que ca n’exige pas trop, tu
le fais pour toi-méme tout ca. A
un moment donné, quand c’est
rendu que tu fais tout dans la
maison, la il s’agit de surcharge.

Et puis un jour on va dire : « il
faut faire des injections ». « Mais
je ne suis pas infirmier, infir-
miere... » Il y a des personnes qui
ne sont pas capables. Il faut res-
pecter les gens, ils ne sont pas
tous pareils. Pousser quelqu’un a
le faire quand il ne se sent pas en
mesure de le faire, c’est deman-
der a cette personne d’excéder
ses responsabilités. Et elle va se
sentir tres mal, surtout s'il arrive
quelque chose : « je le savais, je
n’étais pas capable, je suis allé
au-dela de mes responsabilités ».

JPL : En fait, il y a de plus en plus
de services. Les budgets sont
en augmentation et l'intensité
des services a domicile a aug-
menté aussi. Depuis 10 ans, le
nombre d’interventions dispen-
sées a domicile a augmenté. Le
nombre d’interventions moyen

recherchesappliquées //

par usager a augmenté. A la fin
des années 1990, on était au-
tour de 8 % de satisfaction des
besoins. Et, en 1990, ce qu’elle
recevait en bout de ligne, ¢a cor-
respondait a 8 % des besoins
évalués. Supposant qu’on est
rendu aujourd’hui a 10 %, c’est
une augmentation. L'intensité
a augmenté depuis 2004. Sauf
que la lourdeur de la clientéle,
le nombre de personnes &gées
et les besoins de la clientele ont
augmenté. On ne cesse d’aug-
menter les critéres d’admission
en hébergement et donc on a
des gens avec des incapacités de
plus en plus lourdes qui ont des
besoins de plus en plus grands a
domicile.

JPL : Le nombre d’interventions
par usager est passé de 22 a 31.
C’est quand méme une augmen-
tation de 40 %. Probablement
que les besoins de la clientéle
n‘ont pas augmenté dans une
proportion Sauf
que si tu es passé de 8 a 10 %,
il n'y a pas de quoi se pavoi-

équivalente.

ser. Et au rythme ou ¢a va, c’est
toujours une augmentation qui
est trés lente malgré toutes les
promesses.

Et par ailleurs, le gros de I'aug-

mentation des besoins s’en
vient, parce que les baby-
boomers sont jeunes en-

core. Quand ils vont arriver a
80-85 ans... Mais la différence,

4

c’est que tu vas avoir des gens
avec une parole trés articulée,
qui ont une habitude de s’expri-
mer. C’est slr que tu vas avoir un
groupe de plus en plus articulé...
L'avenir sera trés certainement
bien différent d’aujourd’hui...

1. Lavoie. Jean-Pierre (2000). Familles et

soutien aux parents &gés dépendants.
Paris, L'Harmattan.

2. Blein, Laure, Jean-Pierre Lavoie, Nancy
Guberman et Ignace Olazabal (2009).

« Vieilliront-ils un jour? Les baby-boomers ai-
dants face a leur vieillissement ». Lien social et
politique, 62, p. 123-134.

3. Nancy Guberman Jean-Pierre Lavoie, Eric
Gagnon et al. (2005). Valeurs et normes de la
solidarité familiales : statu quo, évolution, muta-
tion? Rapport présenté au Fonds de recherche
du Québec — Société et culture dans le cadre
de I'Action concerté sur les impacts démogra-
phiques et socioéconomiques du vieillissement
de la populations, p. 101.
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Lexpérience vécue de la
maladie d’'Alzheimer par
les personnes malades

Nous présenterons, dans cet article, quelques résultats d’une recherche sur I'expérience vécue
de la maladie d’Alzheimer par des personnes qui se trouvent en début de maladie’. Lidée de
départ de ce travail, ancré d'un point de vue théorique dans la sociologie phénoménologique,
était d'écouter et de prendre au sérieux le point de vue des personnes malades afin de
saisir comment elles appréhendent la situation?’. Une telle approche présente l'intérét de
faire un pas de c6té par rapport aux analyses en termes de non-conscience de la maladie,
d'anosognosie ou encore de déni et elle permet, nous allons le voir, de rompre avec les
représentations usuelles et homogénes de la maladie d’Alzheimer.

Le matériau empirique est consti-
tué d’entretiens réalisés aupres
de 27 personnes ayant recu le
diagnostic de maladie d’'Alzhei-
mer et situées a un stade précoce
(MMSE>20). L'échantillon a été
constitué par le CMRR (Centre
Mémoire de Ressources et de
Recherche) du centre hospitalier
de Lille. Les personnes malades
rencontrées varient du point de
vue de leur age (de 52 a 92 ans)
et de leur sexe (11 femmes et

12 Pluri

16 hommes). Elles sont plutot si-
tuées dans les classes moyennes-
supérieures, mais |'échantillon
comprend néanmoins un peu
plus d‘un tiers (N=10) d'anciens
ouvriers, employés ou agricul-
teurs. La plupart cohabitent avec
un conjoint (17) ou un enfant (4)
et 6 vivent seules (dont 3 en mai-

son de retraite).

Nous organiserons notre propos
en trois temps. Dans un premier

—Vol. 5, N° 1 — automne 2014

temps, nous ferons état de |'une
des surprises de cette recherche
: pour beaucoup d'enquétés, la
d'Alzheimer n'appa-
rait pas aussi dramatique que

maladie

I'on pouvait I'imaginer. Dans un
deuxiéeme temps, nous esquis-
serons une typologie rendant
compte des diverses manieres
dont les personnes malades dé-
finissent leur situation actuelle.
Enfin, dans un troisieme temps,
nous soulignerons que, pour >



comprendre ces expériences, il
est indispensable de les situer
dans le contexte relationnel dans
lequel elles prennent place.

Ce qui frappe, tout d'abord, dans
les entretiens, est que la maladie
d'Alzheimer n'a pas — ou n’a pas
toujours — pour les malades |'im-
portance que l'on pouvait sup-
poser. Une bonne partie de nos
enquétés la présentent, en ef-
fet, comme une préoccupation
secondaire. S'ils sont prolixes
sur leurs différentes activités et
centres d’intéréts, récents ou an-
ciens, ils parlent assez peu de la
maladie, alors méme que nous
venions les interroger a ce sujet.
Et, lorsqu'ils en viennent a évo-
quer leur santé, c’est d'abord et
avant tout en portant un discours
sur les troubles qu'ils ressentent
davantage que sur la maladie
elle-méme. Ils mentionnent ainsi
les pertes de mémoire, les diffi-
cultés a se repérer dans le temps
et I'espace, I'oubli de mots — dif-
ficultés que l'on peut effecti-
vement observer dans certains
entretiens. Lorsqu'ils sont in-
vités a expliciter leur rapport
au diagnostic, les réponses va-
rient. Certains |'acceptent, le re-
prennent a leur compte et le
mettent méme parfois en avant
pour justifier aux yeux des autres
des comportements étranges.
contraire, font

D’autres, au
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preuve d’indifférence par rap-
port a ce diagnostic. D'autres
encore le rejettent, parfois avec
virulence.

Cette faible présence de la mala-
die dans les entretiens peut étre
mise en lien avec les propos qui
en relativisent la gravité. Ceux-ci
prennent des formes diverses.
Par exemple, les problemes de
mémoire sont présentés comme
un « léger inconvénient » ou sont
interprétés comme une « faute
d'inattention » ou un « défaut
de concentration ». Une autre fa-
con de relativiser les troubles et
la maladie consiste a les mettre
en regard d'autres problémes de
santé, considérés comme plus
graves, ou d'autres épreuves
de la vie bien plus éprouvantes
(le déces d'un époux, les pro-
blémes de santé d'un enfant, la
perte brutale d'un emploi, etc.).
Enfin, cette relativisation prend
la forme de propos de distancia-
tion par rapport aux « vrais » ma-
lades d'Alzheimer, dont la figure
est celle de la personne agée sé-
nile, « dans le cirage », qui ne re-
connait plus ses proches.

Une autre surprise du matériau
tient a la tonalité non pas drama-
tique, mais plutdt sereine, voire
positive, d'un grand nombre
d’entretiens. Certes, les vécus
sont divers et nous avons recueilli
des témoignages marqués par la
tristesse et la souffrance. Ainsi,
une enquétée fait état d'un pro-
fond ennui. D'autres regrettent
la perte de leurs capacités, par
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exemple de ne plus pouvoir
conduire ou de ne plus pouvoir
sortir sans se perdre. D'autres
encore expriment leur inquié-
tude de l'avenir,
tude quant a la vitesse a laquelle
leur état risque d’évoluer et leur

leur incerti-

crainte de perdre complétement
la téte. Mais les propos qui font
état d'une souffrance ou d'un
malaise sont en fait bien moins
présents que ce a quoi I'on pou-
vait s'attendre et ils ne doivent
pas masquer le fait que, dans la
grande majorité des entretiens,
c'est plutét un sentiment de sa-
tisfaction par rapport a l'exis-
tence présente qui s'exprime.

Nous venons de le voir, les dis-
cours de relativisation de la gra-
vité de la maladie sont trés
présents dans le corpus. Mais, ay
regarder de plus prés, ils doivent
eux-mémes étre relativisés ou,
du moins, étre mis en perspec-

tive d'une double maniére.

D’une part, d'un point de vue
temporel, les discours qui re-
mettent en cause la gravité de la
maladie aujourd’hui contrastent
avec le récit qui est fait, dans un
certain nombre d’entretiens, de
I'annonce du diagnostic. Méme
si nous n'avons pu les recueil-
lir de maniere systématique, ces
récits montrent que le diagnos-
tic est souvent vécu violemment
et douloureusement (comme «
un choc », « un uppercut »,
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« un effondrement ») car I'image
qui s'impose alors au malade est
celle, socialement partagée, du
« vieux gaga » ou du « vieux sé-
nile ».

D’autre part, les discours de re-
lativisation sont plus particulie-
rement présents dans une partie
de I'échantillon, ce qui invite a
aller plus loin dans I'analyse et
a esquisser une typologie de la
maniére dont les personnes ren-
contrées vivent, au moment de
I'enquéte, la maladie d’Alzhei-
mer. Il est ainsi possible de dis-
tinguer deux grandes maniéres
de définir la situation, que nous
avons nommées le « faire sans
» et le « faire avec » la maladie,
selon que les personnes consi-
derent que leurs troubles de
mémoire ont ou non un impact
important sur ce qu’elles sont et
sur leur vie actuelle.

On a ainsi, d'un c6té, ceux qui «
font sans » la maladie et pour qui
les troubles mémoriels sont en-
visagés sur le mode de I'exté-
riorité :
ces troubles sont bénins, qu'ils
ont peu de conséquences sur

ils ont le sentiment que

leur vie et qu'ils ne changent pas
vraiment ce qu'ils sont, au point
que le diagnostic de la maladie
d'Alzheimer est parfois remis en
cause. C'est le cas de Mme Lilas,
une ancienne puéricultrice de 84
ans qui vit aujourd’hui comme si
elle n'était pas vraiment concer-
née par la maladie (« J'ai tou-
jours l'impression que je ne l'ai

pas vraiment ») et qu’elle occupe
une place marginale dans sa vie
(« Je sais qu'elle est la, dans un
petit coin, la-bas, dans le fond.
Mais elle ne me fait pas souffrir,
je vis avec »).

D'un autre coté, il y a ceux qui
« font avec » la maladie, qui se
I'approprient en quelque sorte,
qui acceptent l'idée qu’elle fait
partie d'eux-mémes, qu’elle a un
impact — ou qu’elle va a terme
avoir un impact — sur leur exis-
tence*. Ces discours du « faire
avec » se déclinent en trois mo-
dalités différentes : le « faire avec
les pertes constatées », le « faire
face a la maladie » et le « faire
grace a la maladie ». Dans le «
faire avec les pertes constatées
», la maladie est envisagée dans
perte
de ses capacités antérieures,
perte d'un certain nombre d'ac-
tivités qu’on ne peut plus réali-

le registre de la perte

ser, perte de son autonomie. Ces
pertes sont plus ou moins ac-
ceptées et elles ne sont pas in-
compatibles avec |'expérience
d'un certain bonheur de vivre.
Dans le « faire face a la mala-
die », celle-ci est envisagée dans
le registre de l'inquiétude et du
combat : combat contre la mala-
die dont il faut contenir la pro-
gression (notamment par des
exercices ou la participation a
des essais thérapeutiques), lutte
pour maintenir ses activités et
son autonomie. Enfin, dans le «
faire gréce a la maladie », elle
est envisagée dans le registre
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de la découverte : elle apparait
comme une opportunité pour
changer I'ordre de ses priorités
dans |'existence et pour profiter

davantage du temps présent.

Selon les entretiens, nous avons
donc recueilli des discours trés
sombres ou au contraire, ex-
trémement positifs, en passant
par des récits ambivalents. Pour
comprendre cette diversité des
vécus et l'importance du bien-
étre exprimé dans une majorité
d’entretiens, il est nécessaire de
les resituer dans leur contexte,
notamment familial. Ce contexte
peut, en effet, étre déstabilisant
et source de souffrance ou, au
contraire, protecteur et support
d’un certain bonheur de vivre.

Quelques entretiens témoignent
ainsi d'une vie familiale qui ne
permet pas de bien vivre avec la
maladie d’'Alzheimer, soit parce
que les enquétés éprouvent un
véritable vide relationnel, soit
parce que la relation avec leurs
proches aidants, notamment
leurs enfants, est source d'in-
compréhension. Les récits de
certains malades soulignent ainsi
une sorte de trop plein familial,
marqué par des proches trop
présents, ce qui est profondé-
ment déstabilisant. lls se voient
imposer un rythme en déca-

lage avec le leur (ce que nous
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avons nommé le phénomeéne de
disjonction des temporalités) et
se sentent menacés dans leur au-
tonomie car leurs proches ont
tendance a faire a leur place et
a anticiper sur |'évolution de la
maladie, au risque de l|'accélé-
rer dans une sorte de prophétie
autoréalisatrice.

Lorsque le contexte familial est
protecteur tout en préservant
I'autonomie des personnes ma-
lades, on constate des situa-
tions d'apprentissage de la vie
avec la maladie d'Alzheimer. I
s'agit alors, notamment au sein
du couple, de trouver la « bonne
mesure » dans les interactions
quotidiennes : le proche ap-
prend a intervenir a bon escient,
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sans donner a penser a la per-
sonne malade qu’elle est désor-
mais devenue incapable de rien
faire.

Un autre contexte relationnel as-
socié a un vécu positif de la ma-
ladie se caractérise par une trés
forte présence des proches, qui
prennent
de choses en charge et orga-

alors  énormément
nisent une sorte de cocon pro-
tecteur autour de la personne
malade. Mais ici, contrairement
au cas évoqué plus haut, celle-
ci accepte la situation de dépen-
dance, qui est le résultat d'un
processus de lacher-prise qui a
accompagné |'aggravation de la
maladie. Ainsi, I'un de nos en-
quétés (un ancien comptable de
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82 ans) souligne combien la pré-
sence de sa femme est impor-
tante pour lui : aujourd’hui, il ne
s'intéresse plus a grand-chose,
s'en remet a elle et il s’en trouve

heureux.

Cette recherche met en évidence
le décalage qui existe entre le
vécu des personnes situées a un
stade précoce et les représenta-
tions usuelles de la maladie : les
discours recueillis sont bien diffé-
rents et bien moins dramatiques
que ne le laissent entendre les
représentations trés noires as-
sociées a la maladie. Il ne s'agit
pas, cependant, de substituer a
la version sombre de la maladie
d'Alzheimer une version enchan-
tée. Il importe plutét de prendre
conscience de |'absence d'ho-
mogénéité de la catégorie « ma-
ladie d’'Alzheimer » quand on
I'appréhende du point de vue
des vécus.
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Participer aux essais
cliniques : masculinité,
cellules souches et
maladies cardiaques

Une des facons de comprendre la multiplicité des trajectoires du vieillissement consiste a
s'attarder & des gens ayant pu profiter, pour des raisons variées, d'un accés privilégié a des
soins de santé, des soins qui promettent un vieillissement qui ne serait pas possible autrement.
Cet article repose sur des entretiens menés auprés d’hommes agés de 53 a 77 ans vivant
dans une grande ville canadienne, victimes d’incidents cardiaques graves et ayant intégré un
programme d'essais cliniques impliquant I'utilisation de cellules souches. La participation a ce
programme représente pour eux un nouvel espoir de se projeter dans I'avenir et de planifier
des projets concrets ainsi que la possibilité de vieillir en « bonne santé ».

Compte tenu du fait que le coeur
qui a subi une crise cardiaque
ne peut pas étre réparé, car les
tissus se sont cicatrisés, |'action
des dispositifs mécaniques (en-
doprothese vasculaire, pontage)
et des médicaments (comme les
béta-bloquants) vise a mainte-
nir un coeur minimalement fonc-
tionnel. Les transplantations
cardiaques sont une solution de

rechange intéressante méme si

les effets secondaires graves,
comme l'immunosuppression,
en rebutent plus d'un. A cette
hésitation s’ajoute la pénurie de
donneurs. Méme si le nombre
d'infarctus du myocarde a dimi-
nué au cours des dernieres an-
nées (la diminution a été plus
marquée dans les provinces
de I'Ouest canadien que dans
les Maritimes et au Québec),

on estime que plus de 500 000
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Canadiens vivent actuellement
avec une maladie du coeur, aux-
quels s'ajoutent 50 000 nou-
diagnostiqués
chaque année’. Malgré toutes les

veaux patients

interventions disponibles, seu-
lement 50 % des patients ayant
souffert d'une insuffisance car-
diaque survivent cing ans apres
I'événement. Une autre solu-
tion possible est |'opération fon-

dée sur les cellules souches >
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autologues (provenant du corps
méme du patient) qui vise a ré-
générer des tissus musculaires.
Cette intervention permet d'évi-
ter les questions éthiques (forte
opposition aux cellules souches
embryonnaires) et les problemes
immunologiques (aucune immu-
nosuppression requise car le pa-
tient est son propre donneur).
Malheureusement, la centaine
d'essais cliniques réalisés dans le
monde ayant utilisé ces cellules
souches pour soigner des ma-
lades cardiaques ont connu des
résultats mitigés. Certains pa-
tients jouissent d'une meilleure
condition physique que les par-
ticipants de la cohorte placébo,
alors que pour d'autres, leur état
n'a pas évolué. Ces essais ont
néanmoins permis de démontrer
la sécurité de ces interventions.
lls témoignent également d'un
grand potentiel de développe-
ment pour ce type de technolo-
gie médicale, les résultats aupres
des animaux étant bons, mais
ceux auprés des humains sont
modestes?. Un article récent®
souligne les conclusions dévas-
tatrices pour les promoteurs des
cellules souches.

Aprés avoir analysé la pléthore
d'incohérences trouvées dans les
publications portant sur les in-
terventions de cellules souches
visant a guérir les maladies car-
diaques, les auteurs ont mon-
tré que les études présentant le
plus d’effets positifs contenaient
le plus d'incohérences dans leurs
résultats.

Au regard de ces incertitudes
et de ces incohérences, notre
contribution présentera les rai-
sonnements qui sous-tendent la
motivation de personnes ayant
une maladie cardiaque grave a
participer a des essais expéri-
mentaux sur les cellules souches.

Une confiance indéniable en la
médecine est manifeste chez
les patients dés le début de leur
participation au protocole.
Moi je crois bien gros a ca... Oh
oui, moi je suis slr que c’est la
science de I'avenir, ca, définitive-
ment... Ecoute, je pense qu’on
va pouvoir s'autoguérir juste
avec ca... Tout le monde,... Puis
la, vois-tu, on commence des
maladies bien spécifiques, mais
peut-étre que plus tard ils vont
étre capables de soigner des
cancers avec ¢a, ... tout est per-
mis, hein. Moi je pense que c’est
juste le début, la (Patient 10).

Les entretiens montrent que la
plupart des patients, sauf excep-
tion, ne connaissaient pas |'exis-
tence de cette technologie avant
de participer au protocole. Les
patients soulignent en général
leur promptitude a accepter d'y
participer, comme l'illustre le té-
moignage suivant :

... jlavais une chance sur deux
d‘étre mieux apres. Je suis ga-
gnant, je pars, j'y vas. Ca n’a pas
été long, ma décision était prise
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de la minute qu’il m’en a parlé,
j'avais pas besoin d’attendre
(Patient 10).

La majorité des participants se
sont référés au formulaire de
consentement qui explique le
processus pour s'informer sur
la nature d'une telle opération.
Aucune référence a internet n'a
été signalée dans les entretiens.
Quelques patients ont néan-
moins fait appel a des membres
de la famille ou a des connais-
sances pour les aider a prendre
leur décision a participer ou non
au protocole. La fille d'un patient
travaillait dans le milieu médical
et le voisin d'un autre patient
avait participé avec succes a un
test clinique similaire.

Les chercheurs-cliniciens impli-
qués dans ces essais cliniques
nous ont expliqué que la quasi-
totalité des patients ont accepté
de participer. Il ressort des en-
tretiens trois principes qui sous-
tendent cette volonté 1 la
simplicité apparente du proces-
sus, 2) I'absence de questionne-
ment éthique soulevé par cette
participation (contrairement au
cas des cellules souches em-
bryonnaires), 3) aucun tissu ou
substance étrangére introduit
dans le corps des patients. Cela
régle le probleme de I'immuno-
suppression et minimise les sou-
cis potentiels reliés a l'identité,
a la contamination et a la pollu-
tion, ce que Waldby et Mitchell
nomment la transcorporalité®.
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Un des chercheurs interviewés

mentionne :

...so when the doctor is trying
to convince a patient and says
« No, no, that’s not a stem cell.
A stem cell, [that's] you, in your
own body, in your bones, that’s
a stem cell, and we're going to
take it out, and put it back into
you », so, after you say that,
they will say « No problem at
al »; most people would say that.
(Chercheur B, 2011).

Une autre motivation est |'espoir
que ce type d'innovation ap-
porte a une personne souffrant
d'une maladie potentiellement
fatale. Elle incarne littéralement
I'une des « technologies de I'es-
poir »°.

So, | mean, | knew it was for the
good not for the bad. So | said
why not? I’'m in this position right
now, what do | have to lose? So
| said «yeah», so the next day
there was an ambulance downs-
tairs and zoom! they took me in
(Patient 8).
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En outre, |'opération est peu
dangereuse, sans risques ma-
jeurs pour le patient — ce constat
provient autant de la littérature
que du personnel ayant recruté
les hommes participant a ces es-
sais cliniques :

There was no mention of any-
thing, no complication, danger
or things like that. If there was, |
wasn't told. There was more po-
sitive than there was negative,
you know. So the danger was 2%
and the rest was 98%, | think it's
worth it, or even 5 or 10%, it's
still worth it (Patient 8).
Quelques patients seulement
ont émis des doutes quant au
bien-fondé d’une telle chirurgie,
pas au niveau de l'intervention
en soi, mais du fonctionnement
du systéme de santé a l'égard
duquel ils montraient une cer-
taine méfiance. Le patient sui-
vant croyait que I'hopital érigeait
une banque de moelle épiniere,
a l'instar de certains établisse-
ments qui mettent sur pied des
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banques de sang, mais sans ob-
tenir le consentement des princi-
paux intéressés :

Par contre, fallait qu’ils te fassent
un préléevement de moelle épi-
niére... et puis moi, ... dans ma
téte a moi, la moelle épiniere
qu'ils retiraient c’était pour faire
une banque pour eux autres. Tu
sais, une banque, parce qu'il y
en a ben du monde ... qui sont
en peine et qui ont besoin de
moelle épiniére (Patient 4).

L'inclusion de soins continus dans
les protocoles de recherche, tel
que le suivi postopératoire ré-
gulier pendant deux ans, est un
autre aspect qui influence favo-
rablement la décision des pa-
tients a participer au protocole
sans avoir besoin d'attendre un
rendez-vous avec |'équipe et le
médecin-chirurgien. La partici-
pation a |'étude assure un suivi
a long terme et une disponibilité
des ressources du systéme de
santé rarement observés dans
d’autres services, encore moins
pour la population en général.
Cet argument provient plutot
des proches et d'autres per-
sonnes qui ont influencé la déci-
sion du patient :

Etpuisil[fréere]m’a dit : « Claude,
accepte! ... Parce que tu vas étre
suivi de beaucoup plus prés que
si tu n'acceptes pas » (Patient 6).

La prise en charge individuali-
sée, trés serrée, réduit indénia-
blement les angoisses. Bien que
les patients aient tres peu utilisé
les services d'urgence offerts
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par le protocole, leur disponi-
bilité les ont calmés et leur ont
procuré un sentiment de sécurité
qui a probablement influencé
leur état de santé postopéra-
toire, qu'ils aient recu une greffe
ou non. Paradoxalement, cet en-
thousiasme contraste avec leur
trés faible fréquentation des
hépitaux et des établissements
de santé avant cet épisode de
maladie cardiaque.

LA FIGURE DU MEDECIN

On note la prégnance de la fi-
gure du chirurgien comme ve-
dette charismatique, sauveur et
expert. En méme temps, certains
patients ne voient pas souvent
leur médecin-chirurgien, tout en
I'excusant en raison de son im-
portance, son statut et ses oc-
cupations multiples. Cela vient
par ailleurs légitimer son excel-
lence et renforce également la
confiance des patients en ses ca-
pacités. La confiance envers le
protocole et les cellules souches
provient donc d'une assurance
envers les capacités de la méde-
cine et du professionnalisme de
ses représentants.

Quand t'es rendu la, t'es accoté
au pied du mur... Quand ils
t'offrent des choses... C'est eux
les médecins, c’est pas moi.
Moi, j'ai déja été mécanicien
aussi, je sais que... si c'est di
pour étre réparé tout de suite
ou pas. Mais toi, ta job c’est mé-
decin, tu sais de quoi tu parles,
tu sais ce qui en est. Moi je
(Patient 2).

suis, j'embarque

FAIRE AVANCER LA SCIENCE

Le sentiment d'étre des pionniers
et de participer au progres de la
science alimente cette confiance
envers le protocole, la médecine
et la science en général. Certains
patients qu'ils
contribuent a quelque chose de
plus grand qu’eux :

C’est...
velle. Moi je crois bien gros a la

mentionnent

c’est une étude nou-

recherche, si les gens avaient pas
fait des expériences avec les as-
pirines, on serait pas rendu ou
on est rendu. Regarde, si je peux
participer, contribuer a ma facon
a faire avancer un petit peu ce
dossier-1a (Patient 10).

indétectables a priori. C'est le
début d'une prise de conscience
parfois brutale d'un corps autre,
C'est
pourquoi les patients élaborent
des scénarios a postériori autour
des causes possibles de leur in-

d'un corps « malade ».

farctus. Par exemple, le stress et
le fait « d'en avoir trop » consti-
tuent pour certains une cause
importante du probléeme. Un
autre patient se pensait « invin-
cible » avant son infarctus. Les
hommes de I'échantillon sont,
pour la grande majorité, d'an-
ciens travailleurs journaliers,
des manceuvres, des employés
d'usine qui valorisent la résis-

tance physique dans le travail

Un autre patient nous a confié
que la participation a l'essai cli-
nique a été I'événement le plus
important de son existence.

L'ENTREE DANS LA TRAJEC-
TOIRE DE MALADIE

La trajectoire de la maladie chro-
nique débute par l'infarctus qui,
pour la plupart des patients,
est un événement vécu comme
un choc inattendu, imprévisible
et aux signes avant-coureurs
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manuel. lls se retrouvent alors
contraints d’adopter [l'attitude
d'un « souci de soi », comme di-
rait Michel Foucaulté, et de I'in-
tégrer a une nouvelle perception
de leur propre corps. La trajec-
toire de
pagne d'un regard rétrospectif
sur leur passé, leurs rapports a

la maladie s'accom-

I'activité et a la productivité.

L'utilisation de la métaphore de
la machine permet d’envisager
I'infarctus comme un bris méca-
nique et I'opération comme une
réparation du méme ordre. La
machine, comme systéme, a



une durée de vie limitée et peut
flancher si I'entretien de ses mé-
canismes est défaillant.

Ily avait pas de raison que le coeur
flanche. Je le sais pas pourquoi
c'est arrivé. Mais ¢a m’énerve
pas plus que ca, la. Si c’est pas
le coeur, c’est autre chose, il ar-
rive un temps ou la machine, elle
est plus [négatif] capable, tu sais
(Patient 6)

RAPPORTS POSTOPERATOIRES :
L’ACTIVITE COMME MARQUEUR
DU CORPS MASCULIN REGENERE

Si les patients étaient conscients
qu'ils pouvaient ne pas avoir
une greffe au cours de leur par-
ticipation a l'essai clinique, la
trés grande majorité pensait
avoir recu le greffon de cellules
souches. L'équation « je me sens
bien, donc je suis greffé » est
un dénominateur commun de la
plupart des récits.

...en autant que je suis bien, en
santé, plein d’énergie. Que je
I'aie ou que je l'aie pas, c’est pas
ca qui va m’empécher de dormir.
En principe, je dirais probable-
ment que oui, je devrais I'avoir,
parce que tu peux pas guérir, a
moins que ma volonté était tel-
lement forte de guérir que j'ai
cru au placébo comme si c'était
vraiment mes cellules souches
(Patient 10).

Certains patients font ['expé-
rience a moyen terme d'une
santé améliorée, ce qui leur
donne parfois une autonomie

physique supérieure a celle qu'ils

recherchesappliquées </

avaient avant l'infarctus. L'extrait
illustre bien
qu’un patient démontre dans la

suivant I'intensité
conduite de ses activités :

Moi je fais des journées, je fais
du 7 a 7 a tous les jours, aucun
probleme. Je suis méme peut-
étre plus en forme que j'étais
avant de faire mon infarctus. ...
Alors les défis, j'ai pas peur de
ca et puis je me tiens en forme,
je travaille encore mon 70 heures
par semaine (Patient 10).

Par contre, pour la grande ma-
jorité, l'adaptation postopéra-
toire consiste a s'habituer a «
ne plus pouvoir rien faire », sur-
tout lorsque le patient avait I'ha-
bitude d’étre trés actif (comme
travailler beaucoup dans le cadre
de son emploi ou physiquement
a la maison).

J'ai pas de milieu. Ca fait que la,
j'ai appris a stopper. ... Mais des
fois quand je me stoppe trop,
c’est la que c'est pas bon, c'est
la ...que je fais rien (Patient 7).

Pour certains, une déprime peut
suivre immédiatement |'opéra-
tion en raison de changements
dans le mode de vie et des ca-
pacités du corps. Un patient a di
arréter complétement de travail-
ler dans le transport de marchan-
dises et un autre a été confronté
a l'impossibilité d’ouvrir un pot
de nourriture :

J'étais quasiment en dépression,
la. Pour une couple de jours, hey!
T'es pas capable d’ouvrir un pot
de beurre de pinottes, j'ai dit :
« oups, qu’est-ce qui va arriver? »
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(Patient 4).

D’autres participants restent en
continuité avec leurs habitudes
de vie précédentes, tout en les
modifiant légérement, a partir
d'une prise de conscience nou-
velle des limites de leur corps,
un corps qui n’est plus indestruc-
tible. La recherche d'un équilibre
prévaut ainsi sur l'absence de
conscience du corps :

Ca a rien changé a mon rythme
de vie, parce que je fais la méme
chose. Je travaille autant, mais
je travaille pas aussi vite que je
travaillais. ..Mais j'en fais de la
construction. Mais au lieu de
prendre... la plateforme j'aurais
pu la lever en six heures avant ¢a,
mais la j'ai pris trois jours pour la
faire. ... C'est assez, je suis fati-
gué : je m’assois, je me repose,
... Je cours pas comme je cou-
rais (Patient 5).

Tondre son gazon, aller au cha-
let, partir en voyage en Floride,
maintenir un rapport régulier
avec le chez-soi et entretenir la
maison sont des marqueurs d'ac-
tivités (et d’'un réle masculin tra-
ditionnel) :

Je fais mon pelletage comme
d’habitude et puis jai de-
mandé au Dr N. jai dit
parce que la, plein
me dit « Claude,
fais pas de pelletage »

« coudonc,
de monde
et
tout ca » (Patient 6).

.5, N° 1 — automne 2014 — Pluriages <<Z 21



CONCLUSION

Les récits des hommes inter-
viewés témoignent d'une grande
confiance dans lintervention
expérimentale fondée sur les
cellules souches. L'autorité mé-
dicale, celle de son équipe, de
méme que l'apparente simpli-
cité et la sécurité du processus se
substituent aux incertitudes du
protocole. Les récits présentent
le souci de régénérer non seule-
ment |'organe endommagé mais
aussi une masculinité axée prin-
cipalement sur 'activité physique
et le travail.
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Les différentes
trajectoires vers les
revenus de retraite.
Un examen des
problemes auxquels
font face les femmes
et les immigrants au
Canada

Les gouvernements des pays industrialisés ont mis en ceuvre des réformes visant a répondre
aux multiples enjeux affectant les régimes de retraite, comme la volatilité accrue des marchés
financiers, le ralentissement de la croissance économique ou I'augmentation de I'espérance
de vie. Le Canada n’échappe a ces tendances internationales, comme le démontre la décision
récente de hausser graduellement I'dge de la retraite a 67 ans pour les prestataires de la
Sécurité de la vieillesse et du Supplément de revenu garanti. Les réformes des régimes de
retraite et le risque qu'il y en ait de nouvelles sont une importante source de préoccupation
pour les retraités d'aujourd’hui et de demain. Les médias s'intéressent particuliérement a
la tension observable entre les citoyens jeunes et dgés, comme l'illustrent les protestations
déclenchées par le projet de loi 3, que les travailleurs soient couverts ou non par un régime
de retraite privé. Mais les reportages oublient généralement de traiter du probléeme de la
pauvreté vécue a I'heure actuelle par des retraités et qui fera I'objet de cette contribution. >
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Jusqu'a tout récemment, le vieil-
lissement signifiait pour la plu-
part des citoyens de vivre dans
la pauvreté. En 1951, les deux
tiers des retraités canadiens ga-
gnaient moins de 1000 $ par
année’, ce qui correspond en te-
nant compte de l'inflation a envi-
ron 9000 $ en 2014. Les années
de |'aprés-guerre ont vu la crois-
sance et l'expansion des po-
litiques sociales grandement
améliorer la couverture et la gé-
nérosité des politiques en ma-
tiere de retraite. Lintroduction
d’'une part de la prestation uni-
verselle de la Sécurité de la vieil-
lesse en 1952 puis, en 1967, du
Supplément de revenu garanti
a l'intention des ainés aux re-
venus les plus faibles assuraient
un revenu aux ainés canadiens
sans égard a leur participation
antérieure au marché du travail.
La création en 1966 du Régime
de pensions du Canda puis de
la Régie des rentes du Québec
proposaient d'autre part un ré-
gime universel fondé sur le re-
venu a l'intention des travailleurs
canadiens. Compte tenu de la
maturation de ces programmes
publics, le Canada est considéré
comme l|'un des pays ayant le
mieux réussi, a l'instar des pays
scandinaves, a réduire la pau-
vreté chez les citoyens agés.

Mais cette perception
tive est vivement contestée de

posi-

nos jours lorsque l'on constate
le nombre de personnes agées
qui se situent a peine au-dessus
du seuil de pauvreté, indicateur

utilisé dans le cadre des analyses
comparatives. Le niveau et l'in-
terprétation du seuil de pauvreté
font I'objet de vives discussions?.
Selon les derniéres données
comparatives publiées par I'Or-
ganisation de coopération et de
développement économique
(OCDE), le Canada continue 3a
se positionner parmi les pays les
plus performants au monde en
matiére de réduction de la pau-
vreté auprés des ainés, ici défi-
nis comme des personnes agées
de 65 ans et plus. Il importe tou-
tefois de souligner que le taux
de pauvreté au Canada a atteint
7.2 % en 2010, une augmenta-
tion de deux points de pourcen-

tage par rapport a 20073.

Cette image de réussite s'es-
tompe rapidement en analy-
sant les revenus de retraite des
femmes et des immigrants au
Canada.

Encore aujourd’hui,

nées au Canada*. En obser-
vant les données de 2004, on
constate que la combinaison du
genre et du statut d'immigrant a
une influence préoccupante sur
le revenu de retraite. Le revenu
de retraite médian des hommes
nés au Canada se situe au-dessus
de 25000 $ alors qu'il est a peine
au-dessus de 10 000 $ pour les
femmes issues de I'immigration®.

Ces disparités sont issues de la
conception du régime de retraite
canadien. Concu en fonction du
modele traditionnel de I'homme
pourvoyeur économique, dont
les bénéfices sociaux sont liés au
travail a temps plein du mari, ce
systéme a fait en sorte que des
générations de femmes n’ont
pas pu avoir droit a la pension
de retraite. Et méme en ayant
des niveaux d'éducation et de
participation au marché du tra-
vail plus élevés que la génération

ces deux groupes sont expo-
sés a un risque de pauvreté plus
élevé. Les femmes sont en effet
deux fois plus susceptibles que
les hommes d'avoir recours au
Supplément de revenu garanti
tandis les immigrants arrivés au
Canada il y a plus de 20 ans sont
trois fois plus susceptibles d'y
avoir recours que les personnes
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précédente, les femmes ont en-
core un risque accru de connaitre
des interruptions de carrieres
et elles sont plus susceptibles
d'avoir des postes a temps par-
tiel ou précaires. Cette situation
est le reflet de multiples facteurs
socioéconomiques, comme le
fait que les femmes consacrent

davantage de temps a assurer



Olsabelle Van Pevenage

les soins familiaux ou la persis-

tance de la discrimination sur le
marché du travail. Cette situa-
tion aura pour les femmes des
répercussions a long terme sur
le montant de leurs prestations
de retraite du Régime de pen-
sion du Canada, de la Régie des
rentes du Québec et des régimes
de retraite privés.

En outre, le fait que les femmes
vivent généralement plus long-
temps que les hommes a des ef-
fets a long terme majeurs sur
leur revenu de retraite en raison
de l'indexation du Supplément
de et de
Sécurité de la vieillesse. Cela si-

revenu garanti la
gnifie qu'au fil du temps I'écart
de revenu s'accroit entre les per-
sonnes sur le marché du travail
qui bénéficient de la croissance
continue des salaires réels, aussi
faible soit-elle, et les ainés dému-
nis qui n'en bénéficient aucune-
ment. Au cours d'une période de
retraite de 20 ans, cela peut re-
présenter un écart de 15 % entre
le salaire médian d’un travailleur
et le revenu de retraite d'une
personne agée.

recherchesappliquées </

Les immigrants sont encore plus
a risque de connaitre la pauvreté
au Canada. D’abord, les pro-
grammes sont congus en fonction
entre autres du critere de rési-
dence. L'obtention du montant
maximal de la Sécurité de la vieil-
lesse requiert 40 ans de résidence
au Canada. Par exemple, si un
immigrant est arrivé au Canada
a I'age de 35 ans en 1979, il ob-
tient 5074 $ en 2014, comparati-
vement a 6765 $ pour un citoyen
né au Canada dont le revenu de
retraite gagné est de moins de
71 594 $. Les personnes n'ayant
pas résidé au Canada pendant au
moins 10 ans ne sont pas admis-
sibles au Supplément de revenu
garanti. Ensuite, les personnes
ayant immigré au Canada a mi-
carriére auront une période plus
courte pour contribuer aux ré-
gimes de pension du Canada,
du Québec et privés (mais les
contributions faites au régime
de retraite public du pays d’ori-
gine ayant fait I'objet d'un ac-
cord entre les deux organismes
peuvent se traduire par des pres-
tations plus élevées). Enfin, I'in-
sertion au marché du travail est
trés précaire pour de nombreux
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immigrants et c’'est en particulier
le cas des personnes ayant immi-
gré aprés 1970 qui doivent sur-
monter plus d’'obstacles que les
générations d'immigrants précé-
dentes pour s'insérer sur le mar-
ché du travail.

Sans vouloir minimiser |'impor-
tance des autres problemes liés
au revenu de retraite, comme
la réduction de I'accessibilité
aux régimes de retraite privés,
il convient de rappeler que les
disparités observées chez les re-
traités canadiens a faible revenu
méritent beaucoup plus d'atten-
tion de la part des médias et de

la sphere publique.
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La Shiva au SAPA

AVRIL 1998

Je suis étudiant a la maitrise en
service social et j'effectue un
stage au CSSS Cavendish, au ser-
vice de soutien a l'autonomie
(appelé aujourd’hui SAPA, sou-
tien a I'autonomie des personnes
agées). Quelques semaines avant
la fin de mon stage, je recois
un appel d'une aidante qui
m'annonce le décés de son mari
que j'ai eu l'occasion de rencon-
trer a domicile durant quelques
mois. Un certain malaise se méle
aux condoléances offertes par le
jeune stagiaire que j'étais alors.
L'épouse me demande d’organi-
ser le plus rapidement possible la
cueillette de I'équipement prété
par le CLSC étant donné que la
Shiva aura lieu a la résidence fa-
miliale. Je m’empresse de re-
joindre
s'occupe du dossier et prend les

I'ergothérapeute  qui

choses en main. Elle semble ha-
bituée a ce type de requéte.

En apres-midi, je croise ma su-
perviseure de stage, Lucy
Barylak. Ayant été mise au cou-
rant du dossier, elle me propose
de participer a la Shiva du client
décédé. Intrigué, j'accepte sans

connaitre les us et coutumes de

la communauté juive relative-
ment a la mort et au deuil. Ma su-
perviseure me servira de guide.

Le lendemain, elle m'invite a ve-
nir en discuter avec elle. Elle me
renseigne sur la Shiva, cette pé-
riode de sept jours de deuil. A
ma question sur la signification
des sept jours, elle m’explique
que « Shiva » signifie « sept » en
hébreu. Il s'agit d'une semaine
de deuil qui doit étre observé
par sept catégories de proches :
pére, meére, freres et sceurs, fils
et filles et conjoints, conjointes
de la personne disparue, qui se
réunissent de préférence au do-
micile du défunt pour honorer le
mort et recevoir les visiteurs.

Lorsque nous arrivons au domi-
cile du client décédé, je me rends
compte combien il est étrange
de retourner sur le lieu de mes
échanges avec cette personne
qui, il y a a peine quelques jours,
vivait encore.

M'apprétant a cogner a la porte,
ma superviseure me retient.
Il faut tout simplement entrer
sans faire trop de bruit, la porte
n'étant pas verrouillée pendant

les sept jours. En effet, durant

Vol

cette période, les endeuillés se
concentrent sur la perte et leur
deuil; ils ne peuvent étre conside-
rés comme des hotes. D'ailleurs,
ce sont les amis, les voisins ou
d'autres membres de la famille
qui apporteront de quoi manger
durant toute la semaine.

Nous nous présentons devant
la famille. ‘Hommes et femmes
sont assis sur de petites chaises
basses qui leur sont réservées.
Les proches doivent s'asseoir
plus pres du sol afin de pou-
voir ressentir plus profondément
leurs émotions. Et il est normal
que ces proches ne se levent pas
lors de I'arrivée de visiteurs.

Il arrive que les endeuillés ne dé-
sirent pas parler. Il s'agit alors
pour les visiteurs de respec-
ter ce silence, sachant que leur
présence est une source de
réconfort.

Au moment du départ, les vi-
siteurs devront quitter d’eux-
mémes le lieu, sans étre
accompagnés vers la sortie
puisque, comme nous |'avons vu,
ils ne sont pas « invités » par la

famille. >
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Avant de sortir de la maison, je
remarque que tous les miroirs
de la maison sont recouverts de
draps. Ma superviseure me men-
tionne que durant cette période,
les proches doivent mettre de
coté leur apparence physique et
toute vanité pour mettre |'accent
sur le sentiment de perte ainsi
que sur la réflexion spirituelle.
Dans ce méme esprit, d'autres
traditions sont plus ou moins ob-
servées selon les désirs de cha-
cun. On peut, par exemple, ne
pas porter de nouveaux véte-
ments, ne pas prendre de bain,
ou encore, pour les hommes, ne
pas se raser.

Je rencontre une collégue inté-
ressée a parler de sa vision des
Elle souligne
d'abord qu’en général, dans la

rites funéraires.

communauté, de nombreux rites
religieux sont encore présents.
Elle mentionne que, a la suite
d'un décés, une personne doit
rester auprés du corps en tout
temps pour réciter des priéres.
Apreés avoir obtenu le certificat
de déces, le cadavre est envoyé
au salon funéraire. Il y aura alors
un rituel autour de la préparation
du corps et celui-ci sera enve-
loppé dans un linceul. Le cercueil
sera fermé durant le service re-
ligieux. L'enterrement aura lieu

Aprés notre départ, le rabbin
entre dans la maison et réunit les
membres de la famille pour une
priere.

Quinze ans se sont écoulés entre
la fin de mon stage et ma pra-
tique actuelle en soins pallia-
tifs a domicile. Je me demande
si mes collegues juifs pratiquent
les mémes rites au décés d'un
étre cher. Pour ce faire, je ques-
tionne quelques-uns de mes col-
legues qui veulent bien partager
leur expérience personnelle.

trés rapidement aprés le dé-
cés, parfois le lendemain méme.
Dans la tradition juive, la créma-
tion n'est pas permise.

Elle me raconte alors les sou-
venirs qu’elle a gardés du pre-
mier enterrement de tradition
juive auquel elle a assisté. Elle
avait alors dix ans. Elle se sou-
vient trés bien de I'ambiance, de
la tristesse des proches, de cette
trace indélébile, de cet événe-
ment plein de sens.

Pour elle, le temps de la Shiva est
important. Elle a pu le constater
lors du décés d'un des membres
de sa famille. Cette période de
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deuil permet de se retrouver
et de parler du défunt, de gar-
der des traces de sa vie dans la
mémoire de ceux qui restent.
Outre les visites, ce temps per-
met aussi d’envoyer des cartes,
des dons ou de la nourriture. On
n'envoie pas de fleurs, considé-
rées comme inappropriées.

Pour ma collegue, la Shiva
est une distraction, une sorte
« d'oreiller » qui amortit la chute
de la perte. Cette période per-
met d'absorber lentement la ré-
alité. Il s'agit aussi d'un temps de
pardon qui permet de renouer
les liens familiaux et les amitiés.

A la question de savoir si la pré-
sence d'étrangers pouvait créer
un malaise pour certaines per-
sonnes, elle me répond qu’en
ce temps de deuil, les visites
inattendues peuvent apporter
un sens a l'expérience et sont
une sorte de reconnaissance
de la perte subie. La tolérance
est nécessaire puisque nous ne
sommes pas tous a l'aise avec
I'idée de la mort, le deuil, le cha-
grin. Et il est vrai que la Shiva
peut parfois engendrer une cer-
taine forme de pression par le re-
gard posé constamment sur les
endeuillés. En situation de deuil,
rencontrer de nombreuses per-
sonnes, étre a |I"écoute ou devoir
faire acte de présence peut étre
épuisant.

La Shiva se déroule lors de la
premiére semaine du deuil. Par
la suite, la famille est invitée
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a ne pas participer a des évé-
nements joyeux durant le pre-
mier mois. Quelques mois plus
tard, il y a le dévoilement de la
pierre tombale. Selon elle, ce ri-
tuel devrait étre un événement
privé plutét qu’un grand rassem-
blement. Cet événement a lieu
au cimetiere ou la famille se ré-
unit autour de la pierre tombale.
C’est aussi une facon de se sou-
venir et d’honorer la mémoire de
la personne décédée. Ce rituel
aura lieu au cours de la premiere
année apres le déces.

Pour vérifier si les traditions
juives autour de la mort et du
deuil sont encore d'actualité ou
si les pratiques se sont trans-
formées au fil des ans, je ren-
contre quelques collégues juives
plus jeunes. Pour ces derniéres,
la Shiva est une tradition qui se
perpétue. Mais pour certaines
d'entre elles, il arrive que I'obli-
gation de faire la Shiva soit dou-
loureuse et épuisante.

pratiquesancrées //

Selon elles, ce rituel serait trop

social, laissant trop peu de place
au deuil des proches, ce qui
pourrait diluer son sens.

Des collegues ont remarqué que
ce rituel s'est modifié en termes
de format et de durée. De nos
jours, il arrive que certaines fa-
milles optent pour une Shiva pri-
vée ou seuls les membres de la
famille sont invités, le public ne
pouvant y participer. Certaines
familles optent pour une période
plus courte, de deux a trois jours,
par exemple. Toutes mes colle-
gues mentionnent que la ma-
jorité des familles respectent le
sept jours de la Shiva. Pour plu-
sieurs, il est important de pré-
server cette tradition religieuse.
Les gens modifient ce rite de
passage en fonction de leurs
croyances religieuses et de leurs
traditions familiales.

4

En conclusion, la Shiva est tou-
jours présente dans la commu-
nauté juive, toute génération
confondue. Mon expérience et
les propos recueillis auprés de
mes collegues en vue d'alimenter
cet article m’aménent a encoura-
ger les stagiaires et les interve-
nants a se rendre a la Shiva de
leurs clients, sachant le réconfort
qu'apporte la présence de l'en-
tourage aux familles endeuillées.
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Les juifs et la vieillesse

Un groupe ethnique doit, pour se perpétuer, étre soutenu par une solide mémoire col-
lective, laquelle devra étre judicieusement transmise de génération en génération. Cette
mémoire collective est essentiellement constituée de lieux de mémoire, c’est-a-dire de
moments fondateurs, de personnages illustres, d’emblémes, de mythes et de facons de
dire et de faire. Dans les sociétés anciennes, surtout celles qui ne connaissaient pas I'écri-
ture, cette mémoire appartenait aux plus vieux, qui la transmettaient aux plus jeunes
suivant des moments rituels ou cérémoniels, marqués par la tradition. Cette mémoire col-
lective vient croiser la mémoire historique dans les sociétés d’écriture, qui sont codifiées.
La mémoire collective et la mémoire historique caractérisent certains groupes plus que

d’autres.

Le souvenir des persécutions est
généralement un motif pour que
ces deux types de mémoire s'ac-
tualisent au sein de la population
afin de servir de facteur de co-
hésion. Les Juifs constituent, a
cet égard, un exemple parfait.
Peuple dont I'histoire et la Loi (de
la Torah) s'entremélent depuis
I’Antiquité, les Juifs accordent
aux plus vieux le respect que
méritent les médiateurs entre le
passé et le présent. Du coup, la
vieillesse apparait comme une
vertu, les ainés étant particulie-
rement chéris, tant au sein de la
communauté que de la famille.

La vieillesse est considérée, de-
puis la Bible, comme une béné-
diction par les Juifs, un cadeau
de Dieu que seuls les justes
sauraient mériter. L'age véné-
rable auquel les ancétres fon-
de |Ia

dateurs mythologie

30 Pluri

(Abraham,
Noé, Moise et surtout

judéo-chrétienne
Isaac,
Mathusalem...) sont parvenus a
longtemps figuré comme une ré-
férence digne d'admiration. En
fait, on le sait, ces ages véné-
rables relevent d'une mythologie
et, comme tels, ils sont purement
irréels. Mais ils agissent de fagon
métaphorique, signifiante.

Les Hébreux ont développé au
cours de |'Antiquité une consi-
dération particuliere a I'égard de
la vieillesse. Deux millénaires et
demi plus tard, nous constatons
que les Juifs réservent toujours
un accueil favorable a la vieil-
lesse. Contrairement a la ten-
dance en vigueur en Occident ou
les personnes agées sont consi-
dérées comme des vieux plutot
que comme des ainés, la culture
juive leur réserve un traitement
chaleureux. Le Rebbe CHABAD,
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Menahem Mendel Schneerson,
a bien synthétisé I'aspect di-
vin de la longévité : « The Torah
considers old age a virtue and a
blessing. Throughout the Torah,
«old» (zakein) is synonymous with
«wise»; the Torah commands us
to respect all elderly, regardless
of their scholarship and piety,
because the many trials and ex-
periences that each additional
year of life brings yield a wisdom
which the most accomplished
young prodigy cannot equal’. »

La considération du grand age
est une caractéristique de nom-
breuses sociétés nomades sans
écriture, mais aussi des socié-
tés agraires et pastorales séden-
tarisées, une vénération qui est
propre aux sociétés tradition-
nelles dont la légitimité se fonde
sur le gouvernement du Conseil
des anciens et sur le pouvoir >



de la transmission orale. Comme
on peut s’en apercevoir dans les
premiers livres de la Torah et, plus
spécifiquement dans la Genese,
qui constitue le mythe fondateur
des Juifs, Dieu concéde le privi-
lege de mourir « agés et comblés
de jours » a tous les hommes qui
respectent la Loi. Le respect des
commandements divins était ga-
rant de longue vie. Notons tou-
tefois que le nombre d’années
vécues diminue avec la succes-
sion des Patriarches, entre les
930 ans d’Adam et les 110 ans
de Joseph. Et soulignons que
c'est a partir d’Abraham (mort a
175 ans) que la diminution de la
gréace de Dieu se fait véritable-
ment sentir, le récit biblique pas-
sant progressivement de |'dge
|égendaire a I'dge réel. Georges
Minois observe un tournant
dans la considération des ainés
lorsque la société hébraique,
et puis celle juive, se voient de

pratiquesancrées //

sur l'autorité d'un Conseil des
ainés a celle placée sur l'auto-
rité d’un Etat militaire (par défi-
nition, plus jeune)®. Vieillesse et
sagesse, qui rimaient dans les
premiers livres sacrés, cesseront
d'aller de pair lorsqu'il fut com-
mun de constater que les mé-
chants vivaient souvent plus
longtemps que les justes. Sous
influence hellénistique, les Juifs
de la période des Rois mettront
en veille les prérogatives sociales
lices a la vieillesse. Mais il ne
s'agit la que d'une parenthese,
la marque de respect pour les
plus vieux étant de retour dans
la Diaspora®.

En effet, les sociétés tradition-
nelles, qui célébrent le culte des
ancétres — considérés au méme
titre que les vivants (selon une lo-
gique intergénérationnelle circu-
laire, soit cyclique) —, vénérent en
général leurs ainés. Avec l'avan-

plus en plus pénétrées par une
culture grecque en pleine expan-
sion. Or la culture grecque est
fondamentalement &giste, sur-
tout a la fin de son apogée?. Max
Weber remarque implicitement
que les raisons de la dégradation
de la considération de la vieil-
lesse chez les Hébreux découlent
du passage d'une société fondée

cée de la modernité, le culte des
ancétres tend a tomber en désué-
tude. En Europe et en Amérique
du Nord, ou la valeur des indivi-
dus se mesure a leur utilité so-
ciale, on constate comment le
respect a I'égard des personnes
vieilles tend a diminuer au fur et
a mesure du progreés des tech-
niques et des lois, et au fur et a

Vol.
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mesure que le passé, |'histoire
et la transmission de la mémoire
perdent de leur prééminence
sociale®. Or les Juifs pourraient
constituer une sorte d'excep-
tion parmi les sociétés occiden-
tales, le passé et la mémoire
collective étant incontournables.
Les personnes tres agées, qui
représentent en quelque sorte
ce passé et cette mémoire du
groupe, commandent toujours
le respect. Ce qui tombe plu-
tot bien puisque la communauté
juive est la plus vieillissante des
communautés ethnoculturelles a
Montréal.

Soulignons tout d'abord que,
en réalité, les Juifs, & Montréal
comme ailleurs, ne forment pas
plu-
sieurs®. On croit souvent a tort
que les Juifs de Montréal se résu-
ment aux seuls Juifs hassidiques,

une communauté, mais

présents dans Outremont et
dans le Mile End, alors qu’en
réalité ces derniers ne consti-
tuent qu’une minorité, ultra-or-
thodoxe, qui ne représente pas
la majorité des membres de la
dite communauté ethnocultu-
relle, majorité qui passerait plu-
tot inapergue a nos yeux outre
le fait d’appartenir a la commu-
nauté anglo-québécoise. Certes,
une minorité, née au Maroc et
ailleurs en Afrique du Nord, est
francophone et il y a aussi une
orthodoxe, dis-
congrégations

communauté

tincte des
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hassidiques. La grande majorité
des Juifs, qui souscrit avec un
degré d'intensité modéré a la re-
ligion juive, qu’elle soit d'origine
ashkénaze, sépharade ou orien-
tale, se fond dans |'ensemble
du tissu social montréalais, d'au-
tant plus que ce sont généra-
du Québec
— ce qui vaut aussi bien pour les

lement des natifs
ainés que pour les plus jeunes.

Cela dit, les Juifs québécois, peu
importe leur allégeance ou leur
origine culturelle, sont en gé-
néral trés marqués par une mé-
moire collective forte, qui repose
sur l'endogamie (mariage au
sein du groupe ethnique), la va-
lorisation de I"étude, le symbole
Israél, la famille et la vénération
des ancétres. C'est dire que les

personnes agées juives trouve-
ront réconfort et appui solidaire
parmi leurs descendants et au
sein de l'organisation commu-
nautaire. A cet égard, il convient
de
du Centre juif Cummings pour

mentionner  |'importance
ainés, fleuron incontestable de
I'organisation = communautaire,
mais aussi du CLSC René-Cassin
(anciennement CSS juif a la fa-
mille) et du centre d'héberge-
ment Maimonides, reconnu pour
ses pratiques exemplaires a I'en-
droit des personnes en fin de
vie. Les ainés ont durant long-
temps été trés nombreux a se
situer sous le seuil de pauvreté,
une certaine génération de vieil-
lards ayant méme expérimenté
I'éloignement de leurs descen-
dants entre les années 1980 et
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2000.
tionnelle juive (Tsédakka) a pris

La prévoyance institu-
alors le relais, des mécanismes
d'aide ayant été développés au
cours du XXe siecle pour secou-
rir les vieillards nécessiteux tout
en servant de relais aux familles’.

Une raison de la survie de la
prépondérance sociale de la
vieillesse chez les Juifs est as-
surément, comme nous |'avons
souligné, la prégnance de la mé-
moire collective et de la mémoire
historique. Les innombrables
lieux de mémoire qui peuplent
la conscience collective des Juifs
ont comme mission de préser-
ver l'unité du groupe, la réfé-
rence aux ainés et aux ancétres
constituant le maillon entre le

présent, I'avenir et le passé.



Comme la mobilité sociale as-
cendante caractérise la commu-
nauté juive, les nouveaux vieux,
les baby-boomers de la pre-
miére génération (les ainés ayant
déja atteint leur 70e année),
n'éprouveront plus de fagon gé-
néralisée la pauvreté lorsqu’ils
seront rendus au grand age.
Les baby-boomers vieillissent
généralement différemment de
leurs parents, et ce, peu importe
leur origine ethnoculturelle®.
Mieux informés, mieux alimen-
tés, en meilleure santé financiére,
ils désirent souvent bien vieillir.
Le soleil de la Floride demeure,
comme pour tant d'autres ainés
Québécois, le choix de plusieurs,
les conditions de retraite étant
beaucoup plus avantageuses que
par le passé. Beaucoup d’entre
eux continuent toutefois de
prendre soin de leurs trés vieux
parents qui habitent souvent les
tours qui leur sont réservées a
Cote-Saint-Luc, la municipalité
la plus vieillissante du Canada.
En 2011, 28 % de la population
de Cote-Saint-Luc avait 65 ans
et plus (la moyenne dans la ré-
gion de Montréal est de 16 %).

C'est d'ailleurs la que le CLSC
René-Cassin a congu au dé-
but des années 1990, par I'en-
I'ancien Institut
gérontologie
sociale du Québec?, des ser-

tremise de
universitaire de

vices de pointe novateurs vi-
sant a soutenir les personnes
agées, du territoire tout d'abord,
puis du Québec tout entier.

pratiquesancrées //

La Ligne Aide Abus Ainés, ligne
provinciale centralisée au CLSC
René-Cassin (qui recoit chaque
année des milliers d'appels de
toute la province), ou le Centre
de soutien aux proches ai-
dants, synthétisent bien les va-
leurs de respect de la vieillesse
au sein des communautés juives.
Il s'agit en fait de rendre la vie
plus facile aux personnes agées
comme aux proches aidantes
dans le but de favoriser le main-
tien des plus vieux dans leur mi-
lieu de vie (in the community).

En somme, les Juifs les plus
agés a Montréal vivent généra-
lement dans leur chez-soi, mais
a proximité de membres de leur
famille et des organismes com-
munautaires. Tous ne vivent pas
dans des quartiers traditionnel-
lement a majorité juive, comme
Cote-Saint-Luc, Hampstead ou
Snowdon, loin de 13, certains
vivant dans l'ouest de llle et
d'autres a Laval ou sur la Rive-
Sud. Les plus vieux des vieux, sui-
vant la tendance occidentale de
I'autonomie des ménages, sou-
haitent vivre chez eux, rares étant
les familles intergénérationnelles
dans les communautés non has-
sidiques. Le temps de l'institu-
tionnalisation venue, le CHSLD
Maimonides accueillera ces ainés
incapacités
les empécheront de continuer
a vivre a la maison. Et la en-

dont les lourdes

core, le soutien des proches de-
meure omniprésent, faisant ainsi
écho aux valeurs traditionnelles
des Juifs a I'égard des ainés.
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Travail domestique

et vieillissement.
Lexpérience

de travailleuses
domestiques philippines
retraitées au Canada

Elles nettoient les maisons, préparent les repas et prennent soin des enfants jour et nuit
afin de permette aux parents de quitter la maison pour participer au marché du travail ré-
munéré. Méme si elles n‘ont pas de lien de parenté avec leur employeur, elles peuvent
étre considérées comme des membres de la famille. De qui s’agit-il? Des travailleuses do-
mestiques. Provenant majoritairement des pays de I'hémisphére sud, elles fournissent a
domicile des soins aux enfants, aux personnes 4gées ou aux personnes handicapées.

Selon un rapport de 2011 de
I'organisme Toronto Immigrant
Employment Data Initiative, plus
de 52 493 travailleuses domes-
tiques ont immigré au Canada
depuis l'instauration du pro-
gramme fédéral des aides fami-
liaux résidants dans le cadre de
la politique nationale actuelle en
matiére de travail domestique’.
Les travailleuses domestiques
viennent de I'étranger, surtout

des Philippines, ou les politiques
migratoires encouragent structu-
rellement et socialement la mar-
chandisation de la force de travail
en vue de répondre a la de-
mande mondiale pour une main-
d’ceuvre transitoire, bon marché
et peu colteuse?. Environ 10 %
des Philippins vivent hors de leur
pays, généralement pour accom-
plir un travail manuel tres exi-
geant physiquement et fort mal

payé®. Les femmes philippines
représentent la majorité des
travailleuses domestiques au
Canada et elles arrivent pendant
leurs années d'activité maximale
(25 a 48 ans)*. Dans une société
vieillissante ou l'on réduit de
plus en plus les services de santé
et sociaux ainsi que leur acces-
sibilité, elles sont essentielles
a la survie des ménages cana-
diens de la classe moyenne et >
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supérieure en mesure des payer
pour recevoir des services.

BREF HISTORIQUE DU
TRAVAIL DOMESTIQUE
AU CANADA

La demande en aide domestique
ne date pas d'hier, le besoin
ayant été observé dés les débuts
de la création du pays. Comme
le travail domestique était percu
comme un travail indésirable,
des du
Royaume-Uni ont été recrutées

a cet effet’. Les femmes anglo-

femmes célibataires

saxonnes étaient considérées
comme des immigrantes idéales
parce qu'elles correspondaient a
I'image d’alors du colon idéal et
étaient valorisées pour leur po-
tentiel a devenir des épouses
ou des « meres de la nation »°.
Les conditions d'aprés-guerre au
début du XXe siecle ont permis
d'élargir le role des femmes hors
de la maison, ce qui a eu pour
effet de réduire le bassin d'aide
domestique en provenance du
Royaume-Uni. Afin d'y remé-
dier, les politiques canadiennes
en matiere de travail domestique
ont décidé de recruter dans des
pays « non préférés » comme
I’Allemagne, la Gréce et I'ltalie’.
Le recrutement de femmes en
provenance de pays de I'hémis-
phere sud a commencé au mi-
lieu du XXe siécle dans le cadre
du programme de recrutement
de domestiques antillaises. Ce
programme permettait a des
femmes antillaises d'immigrer a
titre de travailleuse domestique®.

A la différence des femmes re-
crutées en provenance d'Europe,
les travailleuses domestiques an-
tillaises n‘ont pas eu un acces
immédiat a la résidence perma-
nente a leur arrivée ni d'incita-
tif financier pour le recrutement.
Au lieu de cela, les femmes an-
tillaises ont fait l'objet d'un
nombre élevé de restrictions en
plus de devoir se soumettre a
des tests médicaux génants. Ces
restrictions étaient imposées et

renforcées par les politiques en
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matiere de travail domestique.
Le changement le plus drastique
a été l'imposition de vivre chez
I'employeur, résider sur le lieu de
travail étant obligatoire en vue
d'obtenir le statut d'immigrant
recu’. Le programme de recrute-
ment de domestiques antillaises
est devenu en 1973 le pro-
gramme d’autorisation d’emploi
des non-immigrants, éliminant
du coup le droit a la résidence
permanente®. A la suite des

nombreuses  dénonciations ©
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d'abus et des protestations de la
part de militants sociaux reven-
diquant le droit a la résidence
permanente, le gouvernement
canadien a mis sur pied en 1992
le programme concernant les
employés de maison étrangers.
Ce programme ouvrait a nou-
veau la voie a la résidence per-
manente, mais seulement aprés
avoir travaillé et vécu chez I'em-
ployeur pendant une période de
deux ans''. Les changements ap-
portés au programme en 1992
visaient manifestement a réfor-
mer le programme d'aides fami-
liaux résidants, mais ce faisant,
ils ont restreint encore plus les
critéres d’admissibilité (comme
I'obligation de détenir un di-
pléme d'études secondaires et
une preuve de la maitrise de la
Le passage
du programme de recrutement
de domestiques antillaises au

langue officielle)'.

programme d'aides familiaux ré-
sidants a entrainé la modification
du bassin de recrutement, et ce
sont les femmes philippines qui
représentent désormais la majo-
rité des candidates.

Les études menées par des cher-
cheurs et des défenseurs des
droits des aides domestiques
ont mis en lumiére les nombreux
probléemes de la politique rela-
tive au travail domestique, dé-
de

moderne. Entre autres obliga-

crite comme I'esclavage

tions controversées, les aides
domestiques doivent se sou-
mettre a |'obligation de vivre en
permanence dans la maison de

espacectudiant //

leur employeur pendant deux
ans; elles recoivent un salaire mi-
nimum déterminé en fonction de
normes salariales qui ne tient pas
compte des heures de travail pro-
longées et supplémentaires, ce
qui diminue radicalement le tarif
horaire; cette politique favorise
la déqualification d'une main-
d'ceuvre tres éduquée et profes-
sionnelle de méme qu'implique
un long délai de traitement en
vue d'obtenir la résidence per-
manente. Ce dernier point est
particulierement problématique,
le long délai observé afin d’ob-
tenir le statut de résidence per-
manente signifie une séparation
prolongée avec leur famille aux
Philippines.
temps d'attente prolongée pour
les demandes de parrainage fa-

Compte tenu du

milial,
sont forcées d'étre séparées de
leur famille pendant en moyenne

les aides domestiques

cing ans'.

QUESTIONS SOULE-
VEES PAR LE TRAVAIL
DOMESTIQUE ET LE
VIEILLISSEMENT

Les études sur la situation des
aides familiales philippines au
Canada et ayant servi a défendre
leurs droits se sont concentrées
presque exclusivement sur les
jeunes travailleuses domestiques
au cours de leurs années d'ac-
tivité maximale et non sur les
aides domestiques vieillissantes.
On en sait trés peu sur le vieillis-
sement et la retraite des travail-
leuses domestiques installées au

14

Canada depuis plusieurs années
déja, qui ont recu leur résidence
permanente ou leur citoyenneté
canadienne et qui ont pu faire
venir leur famille au Canada. De
nombreuses recherches ont mon-
tré que le travail des femmes au
long de leur vie leur apporte un
revenu considérablement plus
faible que celui de leurs homo-
logues masculins™. Le calcul du
revenu moyen pour une année
compléte de travail a temps plein
indique que les femmes gagnent
71 % de chaque dollar gagné par
les hommes™. Le type de travail
est sensiblement différent et les
femmes sont plus susceptibles
d'assumer des responsabilités
et du travail qui les extraient du
marché du travail rémunéré. Ces
désavantages deviennent plus
prononcés plus tard dans la vie,
particulierement parce que les
femmes vivent plus longtemps et
qu'elles se retrouvent parmi les
plus pauvres. Selon Young, ces
réalités résultent en partie du fait
que les politiques en matiére de
retraite au Canada encouragent
I'investissement dans un régime
de retraite privé. Les femmes
adgées comptent principalement
sur les prestations de retraite
gouvernementales, comme la
Sécurité de la vieillesse et le
Supplément de revenu garanti,
qui procurent au maximum un
montant d’environ 14 000 §, un
montant qui se situe en-dessous
du seuil de pauvreté (22 229 $ en
zone urbaine et 15 302 $ en zone
rurale)'. Ces inégalités fondées

sur le genre suscitent des ©
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questions quant au vieillissement
et a la retraite des aides domes-
tiques philippines, un groupe es-
sentiel a la survie des ménages
de la classe moyenne et aisée au
Canada.

METHODOLOGIE

Dans le but d'analyser les expé-
riences vécues par les aides do-
mestiques agées, des entretiens
qualitatifs approfondis ont été
menés auprés de répondantes
philippines ayant immigré dans
le cadre du programme concer-
nant les employés de maison
étrangers. Ces données font par-
tie d'une recherche plus vaste
menée dans le cadre d'un mé-
moire portant les expériences de
vieillissement des Philippins de la
diaspora au Canada. Le recrute-
ment des participantes a été ré-
alisé au moyen de la méthode
d’échantillonnage par boule de
neige et par des annonces pu-
bliées dans les journaux locaux
a l'intention des Philippins ca-
nadiens. L'échantillon comprend
des participantes dont la durée
de résidence au Canada est va-
riable, mais elles ont toutes immi-
gré dans le cadre du programme
concernant les employés de mai-
son étrangers et recu par la suite
la citoyenneté canadienne. On a
demandé aux participantes de
parler de leurs prestations de re-
traite et dans quelle mesure elles
sont suffisantes pour répondre
a leurs besoins a cette étape de
leur vie. L'objectif de ces ques-
tions consistait a savoir comment

les travailleuses
agées se préparent et par la suite

évaluent leur retraite et leur tran-

domestiques

sition vers cette étape de leur
vie.

DES PRESTATIONS DE
RETRAITE NECESSAIRES
MAIS INSUFFISANTES

Cette étude a permis entre
autres de faire ressortir la na-
ture dichotomique de la retraite
et des prestations de retraite.
La majorité des participantes
n'ayant pas contribué a des ré-
gimes de retraite privés, elles re-
coivent fort peu en termes de
contributions du Régime de pen-
sions du Canada et de la Régie
des rentes du Québec. Toutes
les participantes interviewées
dans le cadre de cette étude re-
coivent les prestations de base
de la Sécurité de la vieillesse
ainsi que le Supplément de re-
venu garanti. D'une part, les
participantes ont unanimement
louangé les prestations men-
suelles recues et en sont fort re-
connaissantes. Pour plusieurs, le
fait d’'avoir un revenu mensuel
fixe de la Sécurité de la vieillesse
et du Supplément de revenu ga-
ranti leur assure un apport finan-
cier qui leur permet de réduire
leurs heures de travail ou d'ac-
complir un travail qui convient
davantage a leur age et qui est
moins exigeant physiquement.
D’autre part, méme si les travail-
leuses domestiques étaient offi-
ciellement a la retraite, presque
toutes ont mentionné que leurs
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prestations étaient insuffisantes
pour pourvoir a leurs besoins de
base. Certaines ont signalé avoir
été consternées et anxieuses
lorsqu’elles ont recu leur pre-
mier versement. Les colts du
logement, de la nourriture, des
médicaments, des loisirs et des
obligations familiales ont obligé
plusieurs d’'entre elles a conti-
nuer a travailler en marge du
marché du travail, c'est-a-dire
au noir. A la question suivante :
« comment feriez-vous pour sur-
vivre avec le seul soutien finan-
cier gouvernemental, la Sécurité
de la vieillesse et le Supplément
de revenu garanti? », presque
toutes ont exprimé leur doute,
leur peur et leur inquiétude de-
vant cette éventualité. Méme
en recevant la prestation maxi-
male, la plupart des répondantes
disent avoir besoin d'un revenu
additionnel.

LES AVANTAGES ET LES
INCONVENIENTS DU
TRAVAIL AU NOIR

Les prestations de retraite étant
insuffisantes, les aides domes-
tiques retraitées doivent trouver
des sources de revenu supplé-
mentaires. La plupart des parti-
cipantes ont décidé de continuer
a travailleur pour leur employeur,
étant déja familiéres avec leurs
besoins et la maisonnée. Cet ar-
rangement est particulierement
avantageux pour les aides do-
mestiques qui sont encore en
mesure d’assumer les taches

physiques qu’exige ce travail. ©



Certaines répondantes ont prévu
continuer
leur 70e anniversaire alors que
d'autres sentent que leur corps

a travailler jusqu'a

vieillissant n’est plus fait pour ac-
complir ce type de travail. Les
employeurs aussi vieillissent. Des
problémes de santé peuvent sur-
gir lors de cette étape de vie,
tant chez I'employeur que I'em-
ployée. Plusieurs répondantes
ont mentionné que travailler
pour un client agé signifie des
taches supplémentaires plus
lourdes, comme déplacer la per-
sonne, lui faire sa toilette ou
lui donner son bain. Quelques
aides domestiques ont di adop-
ter de nouvelles fagons de com-
muniquer avec leur employeur
souffrant d'un trouble cognitif.
Certaines aides familiales ont
continué a travailleur auprés de
leur employeur agé et d'autres
ont réduit leurs taches et se
consacrent plutét a la cuisine, au
ménage ou a |'accompagnement
(comme |'accompagnement de
clients agés en centre de soins

de longue durée).

DE L'AIDE
INTERGENERATIONNELLE
ET RECIPROQUE

Il ressort de cette étude que le
soutien intergénérationnel est
trés présent au sein de la famille.
Presque toutes les participantes
interviewées ont dit soit habi-
ter avec leurs enfants adultes et
leurs petits-enfants ou bien rési-
der prés de chez eux. Cet arran-

gement aide a réduire les colts

espacectudiant //

de logement, de nourriture, de
médicaments et d'autres besoins
de base ou de loisirs. La famille
constitue une importante source
d'aide pour les aides familiales
agées et ce soutien familial est
réciproque, ce qui signifie que

14

féministes actuelles qui sou-
lignent les contributions signi-
ficatives des femmes tant sur le
marché du travail rémunéré que
non rémunéré et leur role cen-
tral dans la reproduction du tra-

vail. Mais cette contribution au

Les colts du logement, de la nourriture, des
médicaments, des loisirs et des obligations
familiales ont obligé plusieurs d’entre elles a
continuer a travailler en marge du marché
du travail, c’est-a-dire au noir.

les travailleuses domestiques
apportent une contribution fi-
nanciere secondaire a I'unité
familiale, et surtout, elles s'oc-
cupent des petits-enfants, ce qui
permet aux parents de participer
au marché du travail rémunéré.
En assumant ce role intergéné-
rationnel, les aides familiales re-
traitées assurent par ailleurs la
transmission culturelle a leurs

petits-enfants.

INCIDENCES SUR LES
DECISIONS POLITIQUES
ET LES SERVICES

Les résultats de cette étude four-
nissent des lignes directrices aux
responsables politiques et aux
fournisseurs de services. Les res-
ponsables politiques doivent
d'abord et avant tout recon-
naitre |'évolution des inégalités
entre les hommes et les femmes
au fil des étapes de la vie. Les
entretiens menés dans le cadre
de cette étude s'inscrivent dans

la méme veine que les études

monde du travail est mal rému-
nérée et entraine des consé-
quences considérables a long
terme lors de la retraite, les pen-
sions gouvernementales de base
étant insuffisantes pour prendre
pleinement sa retraite. Les aides
familiales ayant participé a cette
étude ont unanimement admis
que le montant des prestations
est insuffisant et ne permet pas
de couvrir le colt de la vie quo-
tidienne. Young a suggéré qu'en
vue de régler certaines des iné-
galités observées a |'étape de la
retraite, des mesures devraient
étre prises pour améliorer les ré-
gimes de retraite publics exis-
tants comme la Sécurité de la
vieillesse et le Supplément de
revenu garanti, c'est-a-dire les
sources de revenu dont dé-
pendent le plus les femmes
agées.

Le fardeau des aides domes-
tiques retraitées devrait étre al-
|égé par une compensation a
cette étape de leur vie afin ©
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qu'elles aient la possibilité de ne
plus travailler au noir pour subve-
nir a leurs besoins.

Les fournisseurs de services de-
vraient étre en mesure d’offrir ou
de diriger les aides familiales re-
traitées ou en voie de |'étre vers
des ressources publiques utiles.
lls pourraient par exemple offrir
des séances d'information ou des
ateliers a l'intention des adultes
agés sur la planification de leur
retraite et les moyens d’assurer
leurs vieux jours. Cette initiative
semble essentielle compte tenu
du fait que les participantes ont
dit avoir trés consternées par le
faible montant de leur prestation
lorsqu’elles ont regu leur premier

versement.
Les fournisseurs de services
doivent comprendre |'impor-

tance et le réle de la famille in-
tergénérationnelle. Comme la
majorité des participantes ré-
sident avec leur enfants adultes
et leurs petits-enfants ou tout
pres de chez eux, les interven-
tions envisagées (qu’elles soient
individuelles ou de groupe, cli-
niques ou informatives) doivent
prendre en compte les dyna-
miques de soutien existant au
sein de la famille intergénéra-
tionnelle et inclure la participa-
tion des enfants adultes.
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Pistes d'actions pour
mieux tenir compte des
réalités des personnes

ainées LGBT

www.fondationemergence.org

Trans (personne trans, transidentité, etc.) : Le substantif, I'adjectif et le préfixe « trans » font référence

a un large éventail d'identités revendiquées par des personnes ou attribuées a des personnes dont

I'identité de genre ne correspond pas (ou du moins pas exclusivement) au sexe qu’on leur a assigné a la

naissance. Par exemple, une personne a qui on a attribué tel ou tel sexe pourra (des I'enfance ou plus

tard) s’identifier a I'autre sexe ou du moins ne pas s'identifier entierement au sexe qu’on lui a attribué. La

transidentité peut donc étre le fait de personnes qui s'identifient comme transsexuelles ou transgenres

et, dans certains cas, de personnes qui se percoivent comme non conformes aux normes de genre.

Ayant pour mission de lutter contre
I'homophobie et de sensibiliser Ila
population aux réalités des personnes
lesbiennes, gaies, bisexuelles et
transidentitaires (LGBT)!, la Fondation
Emergence a amorcé en 2004 une réflexion
sur le vieillissement des personnes LGBT.
Cinq ans plus tard, I'organisme a mis sur
pied le programme « Pour que vieillir soit
gai » qui vise a sensibiliser les acteurs du
milieu des ainés aux réalités des personnes
ainées LGBT. Cet article vous permettra
dans un premier temps d’en savoir plus sur
leurs parcours et sur les particularités et les
enjeux actuels des personnes ainées LGBT.
Il proposera ensuite des pistes d’action
concrétes qui pourront étre menées au
quotidien ainsi que des outils créés dans le
but d'assurer le bien-étre et I'inclusion des
personnes ainées LGBT dans la société. >
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PARCOURS DES AINES
LGBT

Méme si au Québec et au
Canada les personnes LGBT ont
atteint ['égalité juridique,
ainés LGBT ont eu un parcours

les

souvent ardu, marqué par di-
verses formes de discrimination.
Prendre conscience de ce vécu
permet de mieux comprendre
certaines de leurs craintes et de
leurs réalités.

En Occident, a la fin du XIXe
sieécle, des médecins vont s'in-
téresser a I'"homosexualité et, a
la lumiére de la psychologie et
de la psychanalyse qui en sont
a leurs balbutiements, elle sera
considérée comme une patholo-
gie sous l'angle médical et psy-
chologique qu'il faut « guérir »
a l'aide de thérapies de conver-
sion, d'électrochocs et de lobo-
tomies. Nombre d’ouvrages de
spécialistes vont se multiplier a
la fin du XIXe siécle et au début
du XXe siécle pour tenter d'ex-
pliquer ce comportement jugé
déviant et d'y apporter des solu-
tions. De nos jours, ces ouvrages
servent encore de référence a
ceux et celles qui condamnent
'homosexualité, tenir
compte des évidences scien-
tifiqgues plus récentes qui dé-

sans

montrent que [|’homosexualité
n'est pas une maladie ou une pa-
thologie, mais bien une orienta-

tion sexuelle parmi d'autres.

Il importe de rappeler que les
ainés LGBT ont non seulement

vécu cette époque durant la-
quelle  I'homosexualité  était
considérée comme une mala-
die par le milieu de la santé et
des services sociaux, mais ou
elle était également considé-
rée comme un péché par les re-
ligions et traitée comme un acte

criminel punissable par la loi.

LA NAISSANCE

DU MOUVEMENT
DES DROITS LGBT :
LES EMEUTES DE
STONEWALL

Il faudra attendre la fin de la
Seconde Guerre mondiale et sur-
tout la fin des années soixante
pour que des groupes de gais
et de lesbiennes se forment, non
plus comme des groupes so-
ciaux fermés, mais comme des
organismes de revendication lut-
tant contre les discriminations et
en faveur de la décriminalisation
des pratiques homosexuelles.

En juin 1969, fatigués des in-
cessantes descentes de la po-
lice dans les bars, des personnes
transidentitaires et des hommes
gais vont spontanément mani-
fester et s'opposer a une des-
cente de la police dans le bar
Stonewall Inn, dans le quartier
de Greenwich Village, a New
York. Il s’ensuivra plusieurs jours
d'émeutes. L'événement est re-
transmis par les chaines de télé-
vision. Les émeutes de Stonewall
sont symboliques, car elles re-
présentent le début du mouve-
ment pour les droits civiques des
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personnes LGBT aux Etats-Unis,
mouvement qui s'étendra en-
suite dans tous les autres pays oc-
cidentaux. Les défilés de la fierté
gaie, qui ont lieu dans la majo-
rité des grandes villes aux alen-
tours du 29 juin, commémorent
chaque année les émeutes de
Stonewall.

Au Canada, les personnes LGBT
obtiennent I'égalité juridique en
2005 dans le cadre de la légalisa-
tion du mariage entre personnes
de méme sexe. Cette égalité ju-
ridique étant atteinte, les efforts
de sensibilisation visent désor-
mais une meilleure acceptation
sociale des réalités LGBT dans
diverses spheéres sociales.

QU’ENTEND-ON PAR
HOMOPHOBIE?

L'homophobie comprend toutes
les attitudes négatives, pouvant
mener au rejet et a la discrimina-
tion, directe ou indirecte, envers
les personnes LGBT ou a |'égard
de toute personne dont l'appa-
rence ou le comportement n'est
pas conforme aux stéréotypes de
la masculinité ou de la féminité?.
Souvent insidieuse, I'homopho-
bie se manifeste d'une multitude
de manieéres, allant de la mo-
querie a la violence physique et
a l'exclusion sociale. Un grand
nombre de personnes ainées
LGBT a grandi dans des mi-
lieux sociaux et culturels ou I'ho-
mosexualité était condamnée.
N'ayant aucun modele, certaines

personnes homosexuelles @



Il nous arrive parfois d’entendre I"énoncé
suivant : « Nous n’avons pas de personnes
ainées LGBT parmi notre clientéle ». Pourtant,
d’ici 2018, au Québec, on estime qu’une
population d’environ 210 000 ainés LGBT
aura atteint 'dge de 65 ans et plus.

ont méme intégré des préju-
gés et des normes sociales ho-
mophobes, les conduisant a une
dévalorisation et a une haine de
soi, et se culpabilisant d'étre ce
qu'elles sont. D'autres vont, au
contraire, détourner la dévalo-
risation, voire la haine, vers les
homosexuels auxquels ils ne sou-
haitent pas ressembler, puis de-
venir a leur tour homophobes.

PARTICULARITES ET EN-
JEUX ACTUELS DES PER-
SONNES AINEES LGBT

Malgré cette lutte d'émancipa-
tion, les personnes ainées LGBT
n‘en sortent
Aujourd’hui,

font-elles face aux mémes en-

pas indemnes.

non seulement
jeux du vieillissement que les
autres, mais leur parcours de vie,
la méconnaissance de leur réa-
lité et 'homophobie qui en ré-
sulte ajoutent une complexité
supplémentaire a leur vécu. Des
études et des témoignages di-
vers nous permettent de décou-
vrir certaines particularités de
leur réalité et de relever des thé-
matiques récurrentes.

RECHERCHES ET FOR-
MATION : INVISIBI-
LITE DES PERSONNES
AINEES LGBT

Les personnes ainées LGBT ont
le sentiment de devenir de plus
en plus invisibles aux yeux de la
société, mais aussi aux yeux de
leur communauté. En Australie,
la gérontologue et sociologue
Jo Harrison® constate le manque
de visibilité des personnes ainées
LGBT dans les recherches, dans
la formation du personnel travail-
lant auprés des ainés et dans les
politiques les concernant. Cette
invisibilité serait le fait, selon elle,
de |'hétéronormativité qui pré-
vaut dans toutes les sphéres tou-
chant les ainés en Australie. Ce
constat de l'invisibilité est souli-
gné dans toutes les études et les
recherches consultées, qu'elles
d'Australie,
Etats-Unis, de Grande-Bretagne,
d'Espagne ou du Canada*.

proviennent des

MEFIANCE ENVERS LE
SYSTEME DES SOINS DE
SANTE

Au manque d'intérét pour les
réalités LGBT de la part des ac-
teurs du milieu des ainés s'ajoute

N

la perception souvent négative
de la part des personnes ainées
LGBT elles-mémes vis-a-vis des
services offerts aux ainés. Une
méfiance envers toute forme
d'institution est manifestée par
la génération pré-Stonewall qui
a connu la stigmatisation légale
(criminalisation de I"homosexua-
lité), religieuse (I'homosexualité
comme péché), médicale (mala-
die mentale) et sociale (non-re-
connaissance et exclusion des
personnes homosexuelles). Cette
méfiance incite les ainés LGBT a
ne pas dévoiler leur orientation
sexuelle et a ne pas chercher de
I'aide en dehors du cercle des in-
times, ne se sentant pas dans un
environnement accueillant et sé-
curitaire. Par ailleurs, le fait de ne
pas aller chercher de l'aide, de
ne pas demander des services
aurait des conséquences sur leur
santé physique®.

TAUX D'ISOLEMENT
ET DE SOLITUDE PLUS
ELEVES

L'isolement et la solitude peuvent
entrainer des épisodes de dé-
pression ou encore une consom-
mation abusive d'alcool ou de
drogues (médicamenteuses ou
non). Or, on constate la pro-
portion des personnes ainées
LGBT qui vivent dans la solitude
et l'isolement est plus impor-
tante que chez les ainés hétéro-
sexuels®. Une étude menée en
2006 a Lambeth, un quartier de
Londres ol vit une importante
population LGBT, a permis ©
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de montrer que la proportion
des personnes ainées LGBT qui
vivent seules était deux fois et
demie plus élevée que chez les
hétérosexuels. Constat tout aussi
préoccupant, une enquéte me-
née aupres de personnes ainées
LGBT a New York révélait que si
50 % des ainés de la ville vivaient
seuls, le pourcentage s'élevait a
80 % dans le cas des personnes
ainées LGBT. La méme étude
avancait que seulement 25 %
des ainés LGBT avaient des en-
fants comparativement a 75 %
chez les ainés hétérosexuels’.

IMPORTANCE DE LA
FAMILLE CHOISIE

Le fait que les personnes ainées
LGBT ont moins d’enfants, sont
moins souvent en couple et en-
tretiennent des relations parfois
plus distantes avec leur famille
(fréres, sceurs, neveux et niéces)
met en évidence une autre par-
ticularité des personnes ainées
LGBT :
dans leur réseau. Ceux-ci se subs-

I'importance des amis

tituent a la famille biologique et
occupent une place prépondé-
rante dans la vie des personnes
ainées LGBT. Une enquéte réali-
sée en 2004 a permis d'observer
que chez les répondants n'ayant
pas de conjoint, 59 % des per-
sonnes interrogées affirmaient
qu’en cas de besoin d'un soutien
émotionnel, ils faisaient appel a
leurs amis et que seuls 9 % choi-
sissaient leur famille d’origine®.
La notion de famille choisie est
un concept nouveau qui devrait

étre pris en compte par ceux et
celles qui ceuvrent aupres des
ainés.

CRAINTES QUANT AUX
RESIDENCES POUR
PERSONNES AINEES

Si dans la majorité des enquétes,
le pourcentage des personnes
ainées LGBT qui souhaiteraient
des maisons réservées aux seuls
LGBT dépasse les 70 % (pour-
centage légérement plus élevé
lesbiennes),
sons qui motivent un tel désir

chez les les rai-
sont liées en grande partie, se-
lon I'étude menée par Keogh
et al.’, a la peur de ne pas pou-
voir partager leur expérience de
vie avec les autres résidents, la
peur du rejet par les résidents si
ceux-ci apprenaient leur orien-
tation sexuelle et la peur de ne
pas avoir la méme attention de la
part du personnel et des interve-
nants en raison de leur orienta-
tion sexuelle ou de leur identité
de genre. Ces craintes révelent
I'importance d’offrir des environ-
nements qui soient sensibles aux

réalités LGBT.

PRESOMPTION
D'HETEROSEXUALITE
(SERVICES AUX AINES)

Il nous arrive parfois d'entendre
I'énoncé suivant : « Nous n'avons
pas de personnes ainées LGBT
parmi notre clientéle ». Pourtant,
d'ici 2018, au Québec, on es-
time qu’'une population d’en-
viron 210 000 ainés LGBT aura

44 <<Z Pluriages — Vol. 5, N° 1 — automne 2014

atteint I'age de 65 ans et plus'.
Selon l'enquéte menée par le
Centre for Research on Families
and Relationships', une grande
majorité des répondants estime
que les professionnels et les in-
tervenants présument toujours
que les ainés sont hétérosexuels.
Selon les répondants, cette pré-
somption d'hétérosexualité de
la part de tous les fournisseurs
de services aux ainés induit que
ces derniers pourraient avoir des
comportements hétérosexistes.

REDUCTION DE
L'HOMOSEXUALITE A LA
PRATIQUE SEXUELLE

On croit parfois qu’avec I'age, la
disparition de la sexualité signi-
fie également la disparition de
I'homosexualité. Dans un pre-
mier temps, il importe de rappe-
ler que la sexualité ne disparait
pas avec I'dge : « les trois quarts
des personnes agées de 60 a 69
ans et environ un quart des per-
sonnes de 70 ans et plus sont
toujours actifs sexuellement'? ».
Dans un deuxiéme temps, méme
en |'absence de sexualité ou en
la présence d'une politique se-
lon laquelle « on ne s’'occupe
pas de ce qui se passe dans les
chambres », il importe de ne
pas réduire |'orientation sexuelle
a son expression uniquement
sexuelle. Etre gai ou lesbienne
dépasse largement la relation
sexuelle avec un partenaire de
méme sexe. Ainsi, en |'absence
de sexualité, la dimension so-
ciale et affective doit étre ©
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prise en compte. Tout comme les
couples hétérosexuels, ceux de
méme sexe se forment autour de
sentiments amoureux et affectifs.
Les couples de méme sexe, com-
posés de deux femmes ou deux
hommes, vivent les mémes bon-
heurs et les mémes difficultés
que les couples de sexe diffé-
rent. lls ont eux aussi une expé-
rience de vie et souhaitent étre
entendus et reconnus.

DES ACTIONS AU
QUOTIDIEN

A la lumiére de ces théma-
tiques récurrentes, il faut recon-
naitre que |'orientation sexuelle
et l'identité de genre sont des
spécificités identitaires au méme
titre que I'age, le sexe, la langue
et lareligion. Voici donc quelques

espacecitoyen //

actions qu'il est possible de me-
ner au quotidien et qui ne pas-
seront pas inapercues aupres des
personnes ainées LGBT :

» Manifester des signes d'ou-
verture a l'égard des per-
sonnes ainées LGBT afin
qu'elles se sentent plus a
I'aise de dévoiler leur orien-
tation sexuelle ou leur iden-
tité de genre;

S'abstenir de présumer de
I'orientation sexuelle d'une
personne en utilisant une
terminologie neutre comme
« partenaire de vie » plutot
qu’« époux » ou « épouse »;
Respecter le choix d'une
personne ainée de dévoi-
ler ou non son orientation

Vol
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homosexuelle ou sa

transidentité;

Etre conscient de I'impor-
tance de la famille choisie
pour les ainés LGBT,

leurs dé-
personnes
ainées victimes d’homopho-

Soutenir dans

marches les
bie tant de la part des in-
tervenants que des autres
bénéficiaires.

DES OUTILS POUR ALLER
PLUS LOIN

La Fondation Emergence pro-

pose du matériel d'informa-
tion et de sensibilisation sous la
forme d'une trousse d’outils de
maniére a favoriser la discussion
et & mieux faire connaitre les réa-
lités des personnes ainées LGBT.
Cette trousse contient entre

autres :

» La Charte de bientraitance a
afficher dans les aires com-
munes des milieux ou |'on
retrouve des ainés LGBT. Elle
vise a démontrer que |'éta-
blissement adhére aux onze
principes de la charte afin
d'assurer un environnement
exempt d’'homophobie'?;

Des capsules vidéo d'inter-
venants ceuvrant auprés des

ainés;

» Un guide d'animation; ©@
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» Des fiches d'information sur
les réalités LGBT;

» Une filmographie;

» Un recensement des études
portant sur les ainés LGBT;

» Du matériel promotionnel.

Tous les outils sont accessibles
sur le site Web de la Fondation
Emergence :

www.fondationemergence.org
Il est également possible de
commander la version impri-
mée de certains outils en en fai-
sant la demande par courriel :

courrier@fondationemergence.org.

CONFERENCES,
ATELIERS ET KIOSQUES

Le programme de diffusion
de la trousse s'étend a toutes
les  régions  administratives
du Québec. Il comprend des

conférences, des ateliers et des
kiosques d'information que vous
pouvez réserver en écrivant a :

courrier@fondationemergence.org.

1. Personne transidentitaire : Personne qui s'iden-
tifie comme transsexuelle ou transgenre.
Chambre de commerce gaie du Québec.
(2004). Lexique LGBT sur la diversité sexuelle et
de genre en milieu de travail. Repéré a http://
ccga.ca/CCGQ-2014_Lexique-LGBT.pdf.

2. Définition inspirée de celle du ministére de la
Justice. Ministére de la Justice. (2009). Politique
québécoise de lutte contre ['homophobie.
Repéré a http://www.justice.gouv.gc.ca/fran-
cais/publications/rapports/pdf/homophobie.
pdf.

3. Harrison, J. (2005). Pink, lavender and grey: Gay,
lesbian, bisexual, transgender and intersex

10.

11.

-

12.

13.
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ageing in Australian gerontology. Gay and
Lesbian Issues and Psychology Review, 1 (1),
11-16.

. Fondation Emergence (2010). Pour que vieillir

soit gai : Recensement des études, recherches
et expériences. Repéré a http://fondatione-
mergence.org/utilisateur/documents/recense-
ment_aines.pdf.

. Ibid.

. Keogh, P, Reid, D., Hickson, F. et Weatherburn,

P (2006). The needs and experiences of
Lesbians, Gay men, Bisexual and Trans men
and women in Lambeth. The Full Report of
Lambeth LGBT Matters, London Burrough
Lambeth. Repéré a www.sigmaresearch.org.
uk/files/lambeth_long.pdf.

. New York State LGTB Health and Human

Services Network, Herman, T., & Empire State
Pride Agenda Foundation. (2000). Building

community assets: lesbian, gay, transgender,
and bisexual New Yorkers and their families :
state of the state report 2000. Albany (NY) : The
Network.

. Heaphy, B., Yip, A. et Thompson, D. (2004).

Non-heterosexual Ageing: social and po-
licy implications. Dans Centre for Research on
Families and Relationships, Shaping Futures:
LGBT people growing older. Report from a

seminar of 11th May 2004. Edimbourg : The
University of Edinburgh.

. Ibid.

Fondation Emergence. (2013). Pour que vieillir
soit gai : Fiches d'information. Repéré a http://
fondationemergence.org/utilisateur/docu-
ments/aines/PQVSG_fiches.pdf.

Heaphy, B., Yip, A. et Thompson, D. (2004).
Non-heterosexual Ageing: social and policy
implications. Dans Centre for Research on
Families and Relationships, Shaping Futures:
LGBT people growing older. Report from a
seminar of 11th May 2004. Edimbourg : The
University of Edinburgh.

Wallach, I. (2013). Des mythes sur la sexualité
et le vieillissement a la non-prévention du VIH/
sida aupres des ainés. Pluridges (4) 1, 8-12.

Cette charte a inspiré le Comité régional
d'orientation en maltraitance envers les ainés
de Lanaudiére dans I'élaboration en 2014 de
la Charte de la bientraitance envers les ainés
de Lanaudiere.
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Centre de recherche et d'expertise
en gérontologie sociale

CoLLOQUE

conférences - panels - ateliers

‘DE LA PERTE A LA
RECONSTRUCTION -
L’EXPERIENCE DU DEUIL §
CHEZ LES AINES

Inscription en ligne : www.creges.ca
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