SOCIALE

EN GERONTOLOGIE

L
(%]
'—
o
L
o
>
L
(@)

DE RECHERCHE ET

DU CENTRE

REVUE

|

&

Centre de recherche et d’expertise
en gérontologie sociale

Centre de santé et de services sociaux
Cavendish

Health and Social Services Centre

Affilié universitaire

—



o
pluriages

comité éditorial
Véronique Billette

coordonnatrice de 'équipe de recherche VIES —Vieillissements,

exclusions sociales et solidarités, CREGES
veronique.billette.cvd@ssss.gouv.qc.ca

Jacques Boulerice

auteur et conférencier, représentant des ainés au sein du
comité éditorial

boulj@cooptel.qc.ca

Amanda Grenier

professeure agrégée A 'Ecole de travail social, université
McGill et chercheure affiliée au CREGES
amanda.grenier@mcgill.ca

Michéle Modin

coordonnatrice du Centre de recherche et d’expertise en
gérontologie sociale - CREGES
michelemodin@cam.org

Ignace Olazabal

chercheur d’établissement, CREGES, et professeur
associé A 'Ecole de travail social, UQAM
ignaceolazabal@yahoo.ca

Alan Regenstreif

coordonnateur du Service de pointe Santé mentale et
vieillissement, CSSS Cavendish — CAU
alan.regenstreif.cvd@ssss.gouv.qc.ca

Camille Bédard-Gauthier, Anne Bourbonnais, Josette
Bourdage, Michele Charpentier, Francine Ducharme,
Francine Dufresne, Caroline Gall, Nancy Guberman,
Mireille Hébert, Carolee Honeywill, Jean-Pierre Lavoie,
Manon Parisien, Emilie Raymond, Maryse Souliéres

Tanguy Laurent, Zoé Pouliot-Masse
Couverture : Zoé Pouliot-Masse

Nicole Kennedy, Marie-Chantal Plante

Laurie McLaughlin, René Robitaille

conception et réalisation graphique
Corégraph communications

Centre de santé et de services sociaux
Cavendish

Health and Socal Sevices Centre

Affiié universitaire

—

correspondance

Revue Pluriages

CREGES

5800, boulevard Cavendish, 6° étage
Cote-Saint-Luc, Québec, H4W 2T5
Téléphone: 514 484-7878, poste 1463

Courriel: creges.cvd@ssss.gouv.qc.ca

Numéro ISSN 1920-7166
SCREGES — Centre de recherche et d’expertise en
gérontologie sociale

Pluridgges est une publication du Centre de recherche
et d'expertise en gérontologie sociale (CREGES) du
CSSS-Cavendish, centre affilié universitaire (CAU). Ses
objectifs sont d'informer et de sensibiliser le public
aux enjeux sociaux du vieillissement a travers, entre
autres, la présentation des activités de recherche et des
expertises développées par les membres du CREGES.
Pluridges a aussi pour but de favoriser et de valoriser
les liens entre les milieux de recherche, d’enseignement,
d'intervention et d'action citoyenne pour et par les per-
sonnes agées. Les questions relatives au vieillissement
y sont traitées sous |'angle de la gérontologie sociale,
abordant ainsi des thémes tels que la diversité des
vieillissements, la reconnaissance sociale et citoyenne
des ainés, les expériences d'exclusion sociale mais aussi
de solidarité, les enjeux politiques, les orientations de
I'Etat et les politiques publiques en réponse au vieillisse-
ment de la population et a ses besoins.

Pluridges est publiée en francais et en anglais, en ver-
sions imprimée et électronique. N'hésitez pas a nous
contacter si vous désirez recevoir une copie papier dans
la langue de votre choix.

Les articles publiés n'engagent que la responsabilité
de leurs auteurs et n'engagent en rien le conseil d’admi-
nistration du CSSS ni la direction générale. La reproduc-
tion des textes est autorisée a condition d’en mention-
ner la source.

En ce qui a trait a la féminisation des textes, le comité
de rédaction a choisi de respecter |'esprit avec lequel ils
ont été rédigés. Ainsi, certains textes sont féminisés et
d’autres ne le sont pas.
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Véronique Billette, Jacques Boulerice, Amanda Grenier,
Micheéle Modin, Ignace Olazabal, Alan Regenstreif

L'importance d’activer nos antennes

Notre société véhicule de nombreuses attentes quant au vieillissement. Des attentes
parfois contradictoires. Des attentes parfois débranchées et réductrices de la diversité
des réalités vécues par les personnes agées.

e présent numéro de

Pluridges touche a divers
sujets d'actualité qui nous
ramenent a d'importants P
enjeux sociaux et a des ques-
tions contemporaines que
nous ne pouvons contourner.
Parmi les sujets abordés, nous
retrouvons les thématiques
reliées a I'hébergement, a
I'immigration, a la discrimina-
tion, aux services offerts aux
personnes agées. A travers
ce numéro de Pluridges, nous
tendons a nous rapprocher
des points de vue, des inter-
prétations, des différentes
compréhensions et des désirs
des personnes agées, et ce,
en abordant une variété de thématiques reliées aux services sociaux et aux soins de santé.

L lek 4

-l

L'hébergement des personnes agées nous interpelle. Ou vieillir? Le domicile, I'hébergement
en institution, en «ressource intermédiaire » ? Et une fois la décision prise, a quoi ressemble la
vie au jour le jour? Quelles sont les possibilités de services et ceux-ci sont-ils assez flexibles
pour s'adapter aux différents besoins? Quelle place laissent-ils a I'expression de la souffrance,
a travers les cris et |les autres signes? Comment recevoir cette souffrance? Comment donner
un peu de chaleur aux chambres habitées par les joies du présent mais aussi par la peur et le
chagrin?... Comment préserver le droit de participer a I'amélioration du quotidien et d'expri-
mer sans crainte ses besoins, ses joies et ses peines? Comment faire que ces chambres soient
habitées autrement que par le silence et la résignation?

D'autres articles traitent de la participation et de I'activité des personnes dgées. On y trouve
des réflexions sur les questions liées a la participation sociale des ainés ou a leurs possi-

bles roles dans la recherche... questions des plus pertinentes pour un Centre de recherche
et d'expertise en gérontologie sociale. En effet, devant 'accroissement de I'intérét et de
I'importance de la participation sociale des ainés dans les politiques et les structures socia-
les, nous devons nous demander quelles significations et quelles conséquences impliquent
ces changements sur notre société et sur les personnes dgées. Comment comprendre ce
nouveau contexte du vieillissement?

Nous vous invitons donc a découvrir, comme nous avons pu le faire nous-mémes, ces textes ferti-

les et inspirants. Chacun enrichit notre réflexion sur la diversité des choix et des réles qui s'offrent
lorsqu’on devient «agé». Un destin commun et incontournable... aux multiples possibilités. <<~
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un premier bilan
apres 6 mois d’ opération

En juin dernier, la ministre Marguerite Blais présentait le Plan d'action gouvernemental pour contrer la
maltraitance envers les personnes ainées 2010-2015.

Maryse Souliéres

Travailleuse sociale ; Agente de recherche et de planifi-
cation, Ligne AAA, CSSS Cavendish-CAU
maryse.soulieres.cvd @ssss.gouv.qc.ca

remier plan gouvernemen-

tal québécois a s'intéresser
spécifiquement a la question de
la maltraitance envers les ainés, il
proposait quatre mesures phares:
1) une campagne de sensibili-
sation aupres du grand public;
2) le financement d'une chaire de
recherche consacrée a la mal-
traitance; 3) la nomination de
coordonnateurs régionaux pour
les questions de maltraitance et
4) I'implantation d'une ligne télé-
phonique provinciale. La respon-
sabilité de cette derniére mesure
était confiée au Centre de santé et
de services sociaux (CSSS) Caven-
dish-CAU qui coordonnait déja
depuis de nombreuses années la
ligne Info-Abus’ et qui pouvait
compter sur |'expertise (interven-
tion, soutien clinique, formation
et concertation) développée au
service de pointe Abus envers les
ainés. Par ailleurs, I'implication du
CREGES dans ce projet permettait
d'y joindre un volet de recherche
qui nourrirait les réflexions sur
I'implantation et la pertinence
clinique et sociale de ce service
téléphonique novateur.

La Ligne Aide Abus Ainés (LAAA)

est en fonction depuis le 1¢
octobre 2010. Apreés six mois
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d’opération, les trois volets princi-
paux du projet sont en voie d'étre
actualisés: les services a la popu-
lation, le soutien aux intervenants
psychosociaux des CSSS et celui
de la recherche. Evidemment, le
travail d’amélioration continue des
services se poursuit et il demande
I'implication de toute I'équipe.

Il est encore trop tot pour procé-
der a une analyse approfondie et
objective de ce qui a été fait et de
ce qui aurait pu étre fait différem-
ment. C'est donc bien humble-
ment, et dans un esprit de partage
de notre cheminement dans ce
projet stimulant, que nous vous
proposons un bref bilan des réali-
sations ainsi qu’une esquisse des
objectifs pour les prochains mois.

Depuis le Ter octobre, une équipe
de professionnels (surtout des
travailleurs sociaux) répondent
aux appels de la population
québécoise (ainés, membres des
familles, proches et amis, toute
personne concernée par une situa-
tion de présumée maltraitance a
I'endroit d'un ainé) sept jours sur
sept, entre 8 h et 20 h. Les inter-
venants de la LAAA leur offrent
des services d'écoute, d'infor-
mation et de soutien concernant
diverses situations de maltraitance
vécue ou présumée. Au besoin, ils
réalisent une intervention télépho-
nique ponctuelle (par exemple,

exercer une médiation ou établir
un plan d'urgence avec la victime)
et proposent un suivi téléphoni-
que. Enfin, ils peuvent orienter
les personnes vers les ressources
appropriées pouvant leur offrir

un soutien ou des services (CLSC,
organismes communautaires, clini-
ques juridiques, Commission des
droits de la personne, etc.). Lors
de I'entrevue téléphonique, selon
I'estimation de la vulnérabilité

de la personne et du niveau de
risque, l'intervenant peut, avec le
consentement de la personne qui
appelle, la référer a un organisme
pour un suivi.

Le volume d'appel prévu par la
LAAA était d'environ 3 000 appels
par année. La réalité a cependant
largement dépassé ces prévisions:
aprés 6 mois d'opération, les
intervenants ont déja traité 2 800
appels ! Le plus souvent, les appels
proviennent de membres de la
famille (35 %) ou encore d'ainés
qui se disent eux-mémes victimes
de maltraitance (32 %). Dans la
majorité des cas, les personnes

qui appellent sont inquietes pour
une personne agée de 80 ans et
plus (40 %) qui demeure a domicile
(58 %). Les données répertoriées
dans les fiches d'appel que les
intervenants complétent apres
chaque intervention téléphonique
feront I'objet d'une analyse plus
approfondie a travers le volet
«recherche» du projet. Cela per-
mettra notamment de présenter un



portrait plus détaillé des situations
qui se présentent a la LAAA .

Ce deuxiéme volet du projet vise
I"'amélioration du continuum des
services en maltraitance en favori-
sant le développement de I'exper-
tise. Il refléte le souci d'apporter
aux intervenants psychosociaux
des CSSS a travers le Québec,
souvent appelés a coordonner

les interventions aupres des ainés
vivant de la maltraitance, le sou-
tien nécessaire pour répondre de
facon optimale aux besoins des
personnes impliquées dans ces
situations complexes.

L'équipe de la LAAA a donc pro-
cédé, en collaboration avec la coor-
donnatrice du service de pointe
Abus envers les ainés, Mme Sarita
Israél, a la révision et a la mise a

jour des formations qui étaient
proposées par le CSSS Cavendish.
Cela nous a amenés a proposer
diverses formules, allant d’une a
trois journées de formation, offertes
gratuitement a tous les CSSS de la
province. Appelés a identifier eux-
mémes leurs besoins de formation,
les CSSS ont répondu trés favora-
blement. Les formations ont débuté
en février dernier. Elles auront
permis de rejoindre plus de 180
intervenants avant |'été. De nom-
breuses séances de formation sont
aussi prévues pour |'automne 2011
et I'hiver 2012, ce qui devrait porter
le nombre d'intervenants formés a
pres de 500 a travers la province !

Par ailleurs, la LAAA offre aux inter-
venants un service de consultation
professionnelle. Tout en conservant
I'anonymat du dossier, les interve-
nants peuvent donc exposer par
téléphone la situation de |'ainé, les
éléments d'évaluation importants,
les interventions qui ont déja été
tentées, etc. L'intervenant de la
LAAA peut suggérer des pistes d'in-

//
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tervention, soulever des éléments
éthiques incontournables, proposer
une approche a privilégier, etc. Tous
les appels de consultation profes-
sionnelle font systématiquement
I'objet d'une discussion clinique
entre l'intervenant et la superviseure
clinique de la LAAA, Mme Sylvie
Bouchard (TS). Cette derniere peut,
au besoin, valider certains question-
nements auprés des experts du ser-
vice de pointe Abus envers les ainés
du CSSS Cavendish ou de I'Equipe
intersectorielle de consultation en
abus envers les ainés?. Au cours des
six premiers mois d'opération de la
ligne, plus de 75 appels de consulta-
tion professionnelle ont été traités.

Fidele a ses pratiques qui visent un
rapprochement entre le monde de
la recherche et celui de l'interven-
tion, le CREGES est étroitement

Suite a la page 6
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lié au développement de la LAAA
par un volet de recherche. Dés la
conception du projet, la démarche
fut inscrite dans une perspective
de recherche-action, assurant un
encadrement scientifique a chacun
des volets et chacune des étapes.
Concrétement, au cours de la
période de démarrage (été 2010),

de Montréal) et Daniel Thomas
(CREGES, UQAT) ainsi que de
différents membres de I'équipe
de gestion et d'intervenants

de la LAAA. Un premier axe de
recherche se penchera sur |'ana-
lyse du processus d'implantation
de la LAAA : ceci permettra de
mieux comprendre |'évolution du

Le volume d’appel prévu par la

LAAA était d’environ 3 000 appels par

année. La réalité a cependant largement

dépassé ces prévisions: apres 6 mois

d’opération, les intervenants ont déja

traité 2 800 appels!

une revue de la littérature nous a
amenés a consulter les pratiques
de pointe en matiére d'interven-
tion en maltraitance envers les
ainés, d'une part, et d'intervention
téléphonique, d'autre part. Cette
démarche nous a permis, d'abord,
de développer le cadre théorique
soutenant |'approche et la philo-
sophie d'intervention de la LAAA.
De plus, la revue de littérature a
aussi orienté les décisions a diver-
ses étapes de l'implantation du
service ainsi que le développement
des outils d'intervention mis a la
disposition des intervenants de la
LAAA (fiches d'appel informati-
sées, outils de soutien a |'évalua-
tion, références dans le réseau de
la santé, ressources, etc.).

Par ailleurs, deux axes de recher-
che seront développés au cours de
la prochaine année avec la colla-
boration des chercheurs Michéle
Charpentier (CREGES, UQAM),
Lyse Montminy (CRIVIFF, Université

6 <=7 Pluriages — \/ol. 2 n° 2 — Eté 2011

projet et de préciser les facteurs
qui lui sont favorables ou qui, au
contraire, constituent un obstacle
a sa mise en ceuvre. Le deuxiéme
axe de recherche proposera une
analyse sur la pertinence clinique
et sociale de la LAAA : bilan statis-
tique et portrait des appels traités,
analyse des interventions réalisées
dans le cas de situations d'urgence
élevée ou aupres de «victimes»
plus vulnérables, études de cas

a partir de références faites par

un intervenant de la LAAA vers

un CSSS, etc. Les résultats de ces
axes de recherche seront présentés
dans un rapport de recherche qui
devrait paraitre au début de I'an-
née 2012 et ils seront diffusés par
le biais de diverses présentations
et publications.

A l'image de celle qui se termine,
I'année a venir sera chargée pour
I"équipe de la ligne. Le travail se
poursuivra dans chacun des volets

du projet, de facon a consolider
les acquis et poursuivre le proces-
sus d'amélioration continue des
services offerts. La contribution du
volet recherche sera aussi essen-
tielle non seulement dans I'analyse
et la diffusion des données, mais
aussi dans la formulation de recom-
mandations au sujet de I"avenir

de la ligne. Quelles conclusions
pouvons-nous tirer de cette expé-
rience d'intervention téléphonique
en lien avec la problématique de la
maltraitance envers les personnes
agées? Est-ce |a une approche
novatrice a maintenir en place et a
développer? <

1. La ligne Info Abus était une ligne ou des béné-
voles offraient des services d’écoute, d’informa-
tion et d’orientation concernant les situations
d’abus envers les ainés.

2. Créée en 1992 au sein du CLSC René-Cassin,
cette équipe est composée de représentants de
diverses institutions appelés a intervenir dans
des situations de maltraitance (Curateur public,
Streté du Québec, avocats, etc.). Elle offre des
consultations (conseils, pistes d’intervention,
etc.) & des professionnels confrontés a des situa-
tions de maltraitance complexes.

Ligne AIDE ABUS AINES

Service professionnel
Partout au Québec
Pour les ainés, la population et
les intervenants
7 jours sur 7 de 8h a 20h

1-888-489-2287
514-489-2287

www.aideabusaines.ca

Costre g sarth ot de servioes seciau
Famille et Ainés Cavendah
1]

Québec B
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Comment les pratiques en soins a domicile pourraient-
elles mieux répondre aux besoins des clients ?

Nancy Guberman

Professeure retraitée, Ecole de travail social, UQAM ;
chercheure associée, CREGES

guberman.nancy @uqam.ca

Carolee Honeywill

Spécialiste en activités cliniques — PALV (Programme
Perte d’autonomie liée au vieillissement),

CSSS Cavendish-CAU

carolee. honeywill.cvd @ssss.gouv.qc.ca

Texte traduit de I’anglais

et article présente un projet

pilote en cours réalisé avec des
intervenants du programme PALV
(perte d'autonomie liée au vieillisse-
ment) du service de soutien a domi-
cile du CSSS Cavendish. L'objectif
de ce projet pilote consiste a amé-
liorer le partenariat entre les clients
recevant des soins a domicile, leurs
personnes aidantes et les profes-
sionnels des services sociaux et de
santé. Cet article aborde les proble-
mes relatifs aux relations entre les
clients, les personnes aidantes et les
professionnels relevés dans la litté-
rature et expose ensuite le projet
congu dans le but de solutionner ces
problemes. Des obstacles a la mise
en ceuvre de ce projet sont décrits
en conclusion.

On observe l'introduction de nom-
breux « nouveaux» concepts dans
les pratiques en soins a domicile
tels que «les soins axés sur le
client» et «les soins congus selon les
demandes du client»'. La littérature
en soins infirmiers, par exemple, se
référe de plus en plus a la partici-
pation du patient?. Mais on remar-
que chez plusieurs auteurs une

confusion dans la compréhension
et I'application de ces concepts,
notamment un écart important
entre la compréhension des pro-
fessionnels et des clients ou des
patients. Selon Opie?, méme si les
équipes multidisciplinaires adoptent
des orientations favorisant I'égalité
et le partenariat et tentent de les
appliquer en faisant participer les
personnes dgées et leur famille a

la prise de décision, le transfert de
pouvoir et d'autorité ne se fait pas
automatiquement et les « partena-
riats» établis ne sont pas fondés sur
I'égalité et I'interdépendance.

Plusieurs auteurs ont souligné les
tensions existant entre les services
proposés et les besoins des clients.
Clément et Druhle* montrent com-
ment |'organisation des services
offerts aux personnes dgées oblige
les personnes a s'adapter aux types
d'intervention et non l'inverse, et
comment les demandes de services
de la part des personnes agées sont
faconnées par leur compréhension
de ce qui est offert. De méme,
Cohen-Mansfield et Frank® décrivent
I'important écart existant entre les
besoins percus par les personnes
agées et les besoins évalués par les
professionnels dans plusieurs types
de services. Dans le contexte actuel
des soins de santé au Québec, les
besoins sont maintenant définis
comme une série d'incapacités
fonctionnelles (ce qu’on appelle des
«activités de la vie quotidienne »).
Le travail des professionnels en est
de plus en plus réduit a réaliser des
évaluations du risque standardisées.
Cet accent mis sur le risque, articulé

autour de la fonction du corps, a
completement éclipsé les besoins de
nature sociale®.

Le «partenariat» avec les personnes
aidantes est le nouveau terme a

la mode dans les politiques et les
pratiques en maintien a domicile.
La politique québécoise de soutien
a domicile’ donne explicitement
aux personnes aidantes le statut de
partenaire sans toutefois définir les
contours de ce partenariat ni le role
spécifique de I'aidant. On observe
au Québec un sous-financement
chronique du budget en soutien

a domicile (selon les années, le
Québec se classe 9¢ ou 10° sur les
10 provinces canadiennes pour

le financement par personne), le
Canada étant par ailleurs I'un des
pays occidentaux qui consacrent la
plus faible portion de son produit
intérieur brut aux services de soins
a domicile selon 'OCDES?. Ce fait
nous permet de mieux compren-
dre |'orientation sous-jacente de la
politique de soutien a domicile, car
sans I'immense contribution gra-
tuite des personnes aidantes dans
les soins instrumentaux a fournir
aux personnes ayant des incapaci-
tés ou des maladies, le systéeme ne
fonctionnerait pas.

Les praticiens parlent de partena-
riat. Toutefois, plusieurs études’ ont
relevé que les praticiens considérent
que la collaboration des personnes
aidantes consiste a actualiser le plan
de service des professionnels. Les

Suite a la page 8
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praticiens s'attendent ainsi a ce que
les proches «collaborent» en assu-
rant les soins établis dans le plan de
service non offerts par les fournis-
seurs formels de services.

Les personnes aidantes mentionnent
elles aussi le partenariat, mais leur
facon de concevoir cette relation
differe grandement de celle des pra-
ticiens. Les personnes aidantes avec
qui nous avons parlé s'attendent a
étre consultées par les praticiens.
Elles veulent qu‘on les écoute et
qu’on prenne en considération leurs
expériences et leurs expertises. Elles
souhaitent étre traitées avec respect
et empathie et participer aux déci-
sions concernant les soins'.

La différence est trés marquée entre
la conception du partenariat chez les
proches et les praticiens. Le partena-
riat décrit par les proches est fondé
sur deux principes essentiels: la
reconnaissance de leur expertise, de
leur engagement et des difficultés qui
y sont liées; et I'égalité avec les prati-
ciens. Le principe d'égalité s'exprime
dans leur volonté de participer aux
décisions de |'équipe multidiscipli-
naire en ce qui concerne la personne
qui recoit des soins. Ce principe est
totalement absent de la conception,
plutét utilitariste, des praticiens.

Suivant ces considérations, nous
avons congu un projet pilote qui vise
a rendre les pratiques en soutien a
domicile plus flexibles au plan des
besoins et des choix des person-

nes agées et de leurs proches. Les
pratiques sont définies en partenariat
avec ces groupes en accord avec le
mandat du programme de soutien

a domicile du CSSS Cavendish. Les
personnes nécessitant du soutien et
les personnes aidantes qui étaient
déja en processus d'évaluation de
leur situation et de détermination
des services avec leur gestionnaire
de cas ont été invitées dans le cadre
de ce projet pilote a s'impliquer acti-
vement en tant que partenaires, réels

8 <<~ Pluriages — \Vol. 2 n° 2 — Eté 2011

et égaux, au processus d'évaluation.
On a di tenir compte des coupu-
res budgétaires actuelles et de la
réduction des heures de soutien

a domicile au moment de choisir
les personnes pouvant participer
au projet, ces contraintes ne nous
permettant pas d'allouer des
heures additionnelles de soutien
(et nous ne le voulions pas non
plus, car nous souhaitions que
cette orientation puisse étre appli-
quée dans le cadre de la pratique
quotidienne du programme PALV).
Nous avons donc proposé que les
clients ayant accepté de participer
au projet, et recevant trois heures
ou plus de soutien par semaine,
soient réévalués par le gestionnaire
de cas. Nous avons demandé aux
gestionnaires de cas au cours du
processus de recrutement d'englo-
ber tous les cas de figure possibles
— des clients ayant ou non des per-
sonnes aidantes, ayant ou non des
incapacités cognitives, etc. — per-
mettant ainsi de refléter la pratique
actuelle et de tester la viabilité

de ce modele de prestation de
services. Les clients, accompagnés
ou non d'un proche, ont rencontré
le gestionnaire de cas afin d'iden-
tifier les services disponibles selon
leur pertinence, les préférences du
client ou de I'aidant et la sécurité
du client et de l'auxiliaire. Ils ont
déterminé ensemble les services
faisant en fait partie de leur panier
de services disponibles.

Prenons I'exemple de Mme S. Elle
recoit, compte tenu de son pro-
bleme de mobilité, quatre heures
de soutien par semaine pour le
bain et quelques taches ménage-
res. Son gestionnaire de cas lui a
montré la liste des activités que les
auxiliaires de santé et de services
sociaux a domicile peuvent réali-
ser (soins personnels, préparation
des repas, aide pour se vétir et se
dévétir, hygiéne personnelle, répit,
ménage, accompagnement). lls ont
ensemble décidé qu’elle pouvait
demander, chaque semaine et en

fonction de ses besoins, |'aide pour
le bain, la préparation des repas, la
lessive, le changement des draps
ou toute autre petite tdche ména-
gére. Une chercheure présente
lors d'une visite a domicile a pu
observer les activités effectuées
par I'auxiliaire : en arrivant elle a
préparé du café et du thé pour la
cliente et elle a changé les draps
et fait la lessive a la demande de la
cliente. Elle a aussi sorti des objets
d'un placard, pris le courrier de la
cliente afin de le poster. L'auxiliaire
a mentionné que Mme S. écrit
souvent une liste de choses a faire
lors de chaque visite, cette liste
incluant parfois juste prendre un
café en bavardant.

Mme S. fait partie de ces clients qui
bénéficient de cette nouvelle flexi-
bilité et qui participent activement
aux décisions. D'autres clients et
personnes aidantes ayant participé
au projet se sont dit satisfaits des
services déterminés dans le plan
d'intervention (habituellement le
bain). Dans le cadre d'une pratique
offrant davantage de flexibilité, dis-
posant comme ils le veulent de leurs
heures de soutien a domicile, ils
peuvent décider d'avoir plus d'heu-
res de bain en allouant par exemple
toutes leurs heures disponibles a
cette activité. Méme s'il s'agit des
mémes services offerts, les clients et
les personnes aidantes ont I'impres-
sion qu’on les écoute et qu’on les
accommode davantage en fonction
de leurs besoins.

Les auxiliaires a domicile participant
au projet se sentent davantage légi-
timés par cette flexibilité, répondant
aux demandes des clients et élar-
gissant certaines taches, procurant
ainsi des services connexes mais
non nécessairement inclus dans le
panier de services (réparer un appa-
reil par exemple). Cette flexibilité
leur permet d'encourager les clients
a exprimer leurs préférences et a
prendre des décisions. La prestation
de services actuelle, fondée sur le



niveau de fonctionnalité et le risque,
a habitué le client a accepter les
services offerts plutét qu’a deman-
der ce qu'il veut. Les auxiliaires en
maintien a domicile ont appris au
cours de leur formation profes-
sionnelle a adhérer strictement au
plan de service. En revanche, dans
le modele que nous proposons, ils
sont invités a participer a 'identi-
fication des taches a accomplir en
fonction de leur charge de travail
quotidienne. Par exemple, si on
demande a un auxiliaire de nettoyer
la salle de bains alors qu'il vient
juste de fournir un service d'hygiene
a un client confiné au lit — ces deux
taches étant physiquement tres
exigeantes —, il peut proposer une
solution de rechange moins érein-
tante physiquement. Ce modéle
incite ainsi les employés a étre plus
autonomes et plus actifs dans leurs
relations avec les clients, et les ges-
tionnaires de cas, pour leur part, a
étre plus créatifs dans |'élaboration
des plans d'intervention.

Mais tout n’est pas rose, notre pro-
jet ayant rencontré des obstacles.
Notre plus grand défi a consisté a

recruter du personnel et des person-

nes agées. Par malchance, |'étape
recrutement de notre projet a coin-
cidé avec |'application de coupures
budgétaires en soutien a domicile et
la réduction du temps de travail. Les
gestionnaires de cas étaient surchar-
gés et stressés, ayant peu de temps
a consacrer a des projets. Les clients
étaient réticents a faire des chan-
gements dans les services de peur
qu'ils ne leur soient retirés. En outre,
seuls les auxiliaires ayant accepté de
participer au projet pouvaient offrir
ce modeéle de services flexibles, ce
qui explique que plusieurs clients,
devant |'idée de devoir changer
d'auxiliaire, aient été moins enclins
ay participer. L'extréme lenteur du
processus de recrutement n'a pas
aidé a lancer le projet et il a été dif-

ficile de garder |'esprit d'équipe du

personnel participant. De facon plus
générale, |'orientation de ce projet
était limitée par la fagon d'évaluer
les besoins des clients, non en fonc-
tion de leur perception mais plutét
a partir des outils d'évaluation qui
sont fondés uniquement sur les
services offerts au CSSS.

Malgré ces revers et ces obstacles,
nous pensons que ce projet a du
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potentiel pour autonomiser les
personnes agées, les gestionnaires
de cas et les préposés a domicile
et nous encourageons sa mise en
ceuvre au CSSS Cavendish. <<~
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ans une société occidentale

ou les limites et la précarité
du corps tentent d'étre corrigées
et repoussées, le vieillissement est
parfois une réalité qui dérange.
Pourtant, «le corps que nous
avons maintenant, avec un peu de
ce qu’on hésite a nommer de la
chance, donnera naissance, a son
tour, a un vieillard » et le vieillisse-
ment est une période naturelle de
la vie. Le corps, qui est au centre
de toutes les attentions, doit reflé-
ter la notion positive de santé, car
«nos sociétés vouent un culte au
corps jeune, séduisant, sain, tout-
puissant»?. Il est pourtant la place
ou l'individu tisse son aventure
personnelle, vieillit, aime, ressent
du plaisir ou de la douleur, de
I'indifférence ou de la coléres.
Et la vie marque le corps, le fait
évoluer. Ces réflexions autour de
I'ainé et du statut du corps sont
a la base du développement du
guide d'activités physiques du
programme Ma santé, je m’en
charge.

10 <=7, Pluriages — \ol. 2 n° 2 — Eté 2071

Le regard de la société devant le
vieillissement — dans la plupart
des cas - se traduit par un certain
nombre de stéréotypes négatifs:
diminution des capacités fonc-
tionnelles, perte de la mémoire,
incapacité d'apprendre, maladie...
Or, si I'on considére le vieillisse-
ment comme un processus entrai-
nant des changements (sur les
plans physique, cognitif, social,
environnemental), il nécessite une
certaine force d'adaptation de I'in-
dividu, et encore plus pour ceux
qui composent avec une maladie
chronique. Ni I'age, ni I'état de
santé ne devraient étre considérés
comme uniques marqueurs de
I'identité de I'ainé. Cependant,
dans I'imaginaire collectif, un lien
est établi entre la vieillesse et la
maladie, ce qui influence considé-
rablement la facon dont I'ainé va
vivre le déclin de sa santé*. Dans
le cadre du développement du
guide d'activités physiques, I'idée
est de tenir compte des difficultés
que peuvent rencontrer les ainés
et, surtout, d'explorer le champ
des possibles et les capacités de
ces derniers.

Les maladies chroniques sont les
principales causes de mortalité
(60 % des déces). Leur prévalence

augmente avec |'age et s'éleve a
50 % chez les personnes de 65 ans
et plus®. Afin de mieux intervenir
aupres des clientéles vivant avec
des problemes liés a leur maladie
chronique (ex. : raideur, fatigue,
perte d'appétit), il y a eu I'émer-
gence, depuis quelques années,
de programmes d’autogestion
touchant différentes maladies
chroniques. L'autogestion se
définit comme un processus

qui consiste a «s’engager dans
des activités visant a maintenir

la santé, suivre |"évolution des
symptémes de son probléme de
santé, adhérer aux traitements afin
de mieux gérer les impacts de la
maladie tant sur la plan fonction-
nel, émotif, qu'interpersonnel »°.
Or, il semble que les programmes
d'autogestion sont de bons com-
pléments aux approches pharma-
ceutiques; des études montrent
les bénéfices de tels programmes
sur divers aspects de la vie d'indi-
vidus atteints de maladies chroni-
ques variées’®. |l s'agit ici de
(re)donner a I'ainé la possibilité de
conserver un sentiment d'autono-
mie et de maitrise par les outils
proposés et les stratégies qu'il va
pouvoir mettre en place.

Le programme Mon arthrite, je
m’en charge, développé en 2000,
s'inscrit dans la lignée de ce type
de programme. |l est destiné a
accompagner individuellement des
ainés en perte d'autonomie vivant



avec de l'arthrite, une des maladies
chroniques les plus prévalantes au
Canada. Son modeéle théorique

est inspiré de la théorie sociale
cognitive de Bandura’ qui postule
que les croyances d'un individu a
I'égard de ses capacités a accom-
plir avec succes une tache ou un
ensemble de taches sont a comp-
ter parmi les principaux mécanis-
mes régulateurs des comporte-
ments. En effet, «un des paris de la
vieillesse est de maintenir un senti-
ment de contrdle dans un équilibre
mouvant de gains et de pertes»'.
L'évaluation du programme a indi-
qué des améliorations significatives
sur le plan des comportements, de
la santé physique et des aspects
psychologiques'.

Le programme Ma santé, je m’en
charge, en cours de dévelop-
pement, est une réponse a une
demande du milieu clinique, prin-

cipalement des centres de jour,
d’offrir un programme de groupe
adapté a une clientéle d'ainés
atteints de diverses maladies
chroniques. Ce programme, d'une
durée de douze semaines, pourra
étre offert par des intervenants a
des groupes d'ainés vivant avec
diverses maladies chroniques,
telles que les séquelles d'AVC,

le diabéte, le Parkinson, la sclé-
rose en plaques, etc. Trois volets
composeront ce programme: des
activités d'autogestion en lien
avec les maladies chroniques, un
guide de relaxation et un guide
d'activités physiques de groupe.

Afin de développer le guide d'ac-
tivités physiques du programme
Ma santé, je m’en charge, une
recension des écrits faisant res-
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sortir les meilleures pratiques a
été réalisée. Cette derniere fut
complétée par diverses observa-
tions sur le terrain et consultations
d’experts dans le domaine. Cette
démarche a pour but de proposer
un programme qui soit trés pro-
che des besoins des ainés atteints
de diverses maladies chroniques
tout en tenant compte des réalités
des milieux.

L'univers de pratique du guide
d’activités — en lien avec I'ainé et
son corps — s'articule autour de la
thématique du voyage, synonyme
d'aventures, de découvertes,
d’explorations, de traditions, de
liberté, de mobilité... L'objectif
est de proposer aux ainés un tour
du monde en douze semaines ou
les situations motrices variées (se
déplacer, saisir, lancer, etc.) en lien
avec la thématique permettent

Suite a la page 12
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de mettre en valeur les capacités
individuelles et sociales des ainés
atteints de maladie chronique.

La thématique se veut source de
liberté, aussi bien pour les ainés
que pour l'intervenant qui va
pouvoir laisser libre cours a son
imagination pour enrichir |'univers
de pratique (par la musique, des
explications culturelles, etc.). Les
situations motrices sont établies
sur la base de celles nécessaires a
la vie quotidienne afin de main-
tenir les capacités, mémes rési-

tidien, le guide d'activités phy-
siques comportera trois sections
distinctes: un guide d'exercices
en groupe, un volet d'exercices

a domicile (sous la forme d'une
série de vingt exercices a réaliser
de fagon autonome et en sécurité
par les ainés a leur domicile) et
un outil de motivation a la marche
autonome (sous la forme d'un
cadre motivationnel stratégique).

La mise a |'essai ayant débuté en
avril 2011, un suivi par un comité

Il s’agit de donner la possibilité aux

individus de faire et d’étre acteurs de leurs

pratiques, de leurs mouvements, afin qu’ils

se réinscrivent dans I'action. Par conséquent,

I’ainé doit avoir acces au meme sentiment

d’accomplissement qu’apporte toute activité

physique, ludique ou sportive.

duelles, des personnes. Il ne s'agit
pas de combler des pertes mais
de redécouvrir et/ou de maintenir
des capacités physiques par des
situations motrices diverses.

L'univers de pratique et les encou-
ragements prévus dans le guide
d'activités visent a valoriser la per-
sonne et a lui permettre d'accéder
a une image d'elle-méme plus
positive. La philosophie d'inter-
vention s'inspire des travaux de
Soulier'? qui précisent que les
expériences motrices diverses
sont les prémices d'une possible
réappropriation identitaire.

Concrétement, afin d’engager les

ainés dans la pratique d'activités
physiques, et ce, méme au quo-
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d'experts tout au long du dévelop-
pement du programme permettra
d'ajuster les interventions propo-
sées aux réalités de terrain.

Le développement de ce guide
d’activités physiques souleve
quelques défis qu'il est important
de considérer. Le principal serait
le suivant: par quels moyens ce
programme d'activités physiques
peut-il permettre aux ainés vivant
avec une maladie chronique de
passer d'un corps symptéme, lieu
de douleur, de pertes liées a la
maladie chronique, a un corps
plus maitrisé et vivant? Il s’agit de
donner la possibilité aux individus
de faire et d'étre acteurs de leurs
pratiques, de leurs mouvements,

afin qu'ils se réinscrivent dans
I'action. Par conséquent, |'ainé
doit avoir accés au méme senti-
ment d'accomplissement qu'ap-
porte toute activité physique, ludi-
que ou sportive. Cela suppose, de
la part de l'intervenant autant que
de I'ainé, de se libérer des sté-
réotypes sociaux et des influences
normatives. Il s’agit de s'éloigner
de la vision dominante et ne pas
considérer la motricité de I'ainé
vivant avec une maladie chronique
comme déficitaire mais tout sim-
plement comme Autre's. <<~
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ris de joie, cris du coeur, cris

de rage, cris de peur, les étres
vivants crient. Que ce soit les nou-
veaux-nés, les femmes qui accou-
chent ou méme les animaux, les
étres vivants s'expriment par des cris,
puisque cela est une facon efficace
de communiquer ou de partager
une émotion, un besoin ou un désir
intense. Alors, pourquoi sommes-
nous surpris que les personnes agées
vivant avec la maladie d'Alzheimer ou
une affection connexe s’expriment
aussi par des cris, alors qu'elles ont
souvent peu de moyens de nous
communiquer leur expérience?

Le texte qui suit est issu d’'une confé-
rence organisée par le CREGES sur
les résultats d'une étude ethnogra-
phique qui portait sur les sens des
cris de personnes agées vivant avec
la maladie d'Alzheimer en centre
d'hébergement et de soins de longue
durée (CHSLD). Cette problématique
apparait particulierement pertinente
dans le contexte ou jusqu'a 80 % des
personnes habitant en CHSLD vivent
avec la maladie d'Alzheimer ou une
affection connexe’ parmi lesquels
plusieurs se manifestent par des cris?.

Des études ont tenté de mieux
comprendre ce comportement
défini comme un comportement
vocal qui semble non approprié
dans le contexte et qui est observé
dans |'environnement?. Ces études

ont permis de décrire des facteurs
associés aux cris de personnes
agées vivant avec une démence telle
qu’une autonomie fonctionnelle
réduite et un sommeil de mauvaise
qualité. Malheureusement, les fac-
teurs rapportés dans les écrits n'ex-
pliquent que 12 % du phénomeéne
des cris*. De plus, les interventions
proposées pour réduire les cris ont
eu peu d'impact tant sur les person-
nes agées que sur leur entourage®.
Cette situation laisse les cliniciens
devant des choix difficiles lorsque
vient le temps de sélectionner des
interventions pouvant aider la per-
sonne qui crie. Il a ainsi été suggéré
d'identifier les sens des cris et de
mettre a I'essai une variété d'in-
terventions en lien avec ces sens®.
Encore faut-il connaitre ces sens...

A l'aide d'une approche d'ethno-
graphie critique, il a été possible
d'appliquer certains sens aux cris

de personnes agées vivant avec la
maladie d'Alzheimer en CHSLD ainsi
que des facteurs pouvant les influen-
cer’. Cette approche critique a permis
non seulement de décrire ce qui se
passait dans la culture sociale du
CHSLD, mais aussi ce qui pourrait sy
passer®. Elle a permis de tenir compte
des relations entre divers groupes de
personnes concernés par ce compor-
tement, a savoir la personne agée
elle-méme, sa famille et ses soignants.
Ces trois groupes, qui, par leurs
interactions, constituent en fait une
triade’?, s'influencent mutuellement et
ont des impacts sur les sens des cris
en CHSLD. Pour cette étude, sept
triades, composées de ces trois grou-
pes d'acteurs, ont été recrutées dans
un CHSLD de la région de Montréal.

Plusieurs méthodes de collecte

de données ont été utilisées afin

de s'assurer de la profondeur des
résultats'”, entre autres, des entrevues
semi-structurées individuelles avec les
aidants familiaux et les soignantes,
des observations du milieu et des
personnes agées pendant qu'elles
criaient, ainsi que des conversations
informelles avec les aidants et les
soignants du CHSLD. L'analyse des
données a été effectuée a I'aide d’'une
méthode d'analyse qualitative théma-
tique™" en respectant des critéres de
rigueur propres a de telles études'.

Les résultats soulignent d'abord
que les cris peuvent avoir pour sens
la vulnérabilité, la souffrance et la
perte de sens découlant probable-
ment d'une expérience paradoxale
vécue par les personnes agées qui
crient. En effet, nous vivons dans un
monde axé sur les aspects cogni-
tifs, alors que ces personnes dgées
possedent peu de capacités pour
I'interpréter. Selon les familles et
les soignants, ce monde extérieur
semble effrayant pour les person-
nes atteintes, puisque leur monde
intérieur est plutét caractérisé par
une affectivité exacerbée et de la
confusion. Ce contraste, entre ce
qui les entoure et ce qu’elles vivent,
rend difficile leur contact avec le
monde extérieur et peut provoquer
chez elles une grande vulnérabilité,
de la souffrance et une perte de
sens en lien avec leur situation ou
leur vie. Toujours selon les familles
et les soignants, pour y faire face,
elles s'évadent parfois dans leur
monde intérieur, ce qui se mani-
feste, entre autres, par des cris.

Suite a la page 14
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Les cris peuvent aussi étre une
facon de communiquer un but ou
une finalité. Les soignants qualifient
parfois les cris de «cloche d'appel».
lls expriment de l'insatisfaction,

de la douleur, des émotions (peur,
anxiété, frustration et solitude) et
des besoins physiques (tempéra-
ture confortable, alimentation et
hydratation, repos, changement de
position ou de lieu et élimination).
Pour les soignants, certains cris sont
parfois plus énigmatiques et sont
associés a la fin de vie. Chacun de
ces sens des cris a des caractéristi-
ques spécifiques qui nous indiquent
qu'il est possible de les distinguer.

Outre le fait que les cris présentent
divers sens qui peuvent guider les
interventions cliniques, ce compor-
tement doit tenir compte d’un autre
niveau de complexité. Une personne
agée peut avoir des cris dont les

sens changeront durant une méme
journée. Ces cris peuvent méme avoir
plus d'un sens a la fois. De plus, les
cris d'une méme personne changent
avec le temps. Ainsi, comme tous les
comportements humains, les cris sont
complexes et il n'est pas surprenant
qu'ils puissent étre changeants.

Plusieurs facteurs pouvant influen-
cer les cris ont été identifiés dans le
cadre de I'étude. Les soignants et
les aidants familiaux nous ont confié
que la stabilité dans I'organisation
des soins de la personne agée a un
impact important sur ce comporte-
ment. Lorsque les mémes soignants
sont assignés aux mémes person-
nes agées, le développement de

la confiance est favorisé, tant entre
les soignants et la personne agée
qu'avec les aidants familiaux. Il arrive
fréquemment que les personnes
agées qui crient réagissent mieux a
certains soignants qui sont présents
de fagon réguliere. Malheureuse-
ment, le contexte dans les CHSLD
est rarement propice a cette stabilité.
Ceci fait en sorte que I'implantation
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de stratégies créatives et flexibles
pour pallier le roulement de person-
nel et pour transmettre I'histoire de
vie et les connaissances acquises sur
la personne agée est essentielle.

Le milieu de soins qu‘est le CHSLD
est aussi le milieu de vie de cette
personne agée qui crie, ainsi que
celui de plusieurs autres personnes
qui habitent le méme espace et
gravitent autour d'elle. C'est aussi un
milieu de travail qui orchestre la vie
sur I'unité de soins par ses routines
quotidiennes. Cette cohabitation,
bien souvent forcée, entre des per-
sonnes n'ayant pas de liens anté-
rieurs, a des effets sur les cris de |a
personne agée. Les acteurs nous ont
dit que les cris peuvent déclencher
des comportements chez d'autres
résidents qui pourront crier a leur
tour. De plus, il ne faut pas négliger

que «l'agitation» du personnel, sur-
tout lors des changements de quart
de travail, peut contribuer au déclen-
chement des cris. Ces moments de
transition sont souvent mouvemen-
tés, bruyants et anxiogénes pour les
personnes agées qui sont les obser-
vatrices de ce spectacle quotidien
auquel elles ne sont pas conviées.

Méme si ce contexte social est
parfois propice a la manifestation

de cris, il est aussi favorable a une
meilleure compréhension de ce com-
portement. Les soignants nous ont
expliqué qu'ils arrivent a interpréter
les sens des cris grace a un processus
qui peut étre associé a |'apprentis-
sage du langage unique de chaque
personne agée. Cet apprentissage
s'effectue, entre autres, en observant
les caractéristiques de la voix, tels
son ton, son intensité et son débit.

© TANGUY LAURENT



Par ailleurs, pour les soignants, le
regard semble étre un élément de
cette communication particuliére-
ment puissant pour interpréter les
sens des cris. Les soignants doivent
donc maintenir le plus de contacts
possibles avec la personne dgée et
sa famille, afin de perfectionner leur
apprentissage de cette «langue».

Nos résultats indiquent également
que |'apprentissage de cette langue
unique de la personne dgée permet
de guider les aidants familiaux et

les soignants dans leur fagon d'ac-
compagner la personne dgée. En
effet, lorsque leur fagon d'intervenir
correspond au sens d'un épisode

de cris, le comportement semble se
taire. D'ailleurs, selon les participants
a l'étude, cet accompagnement est
enrichi quand les membres de la
famille et les soignants mettent en
commun leurs connaissances biogra-
phiques de la personne &gée, tant
dans sa réalité présente que dans
son histoire de vie, pour tenir compte
de sa personnalité, de ses volontés,
de ses préférences et de ses besoins.
Parmi toutes les interventions possi-
bles pour accompagner la personne
agée, les acteurs nous ont dit que les
«facons de faire» plutdt que seule-
ment ce qui est fait a davantage de
répercussion sur les cris. Selon ces
derniers, la réciprocité et I'affection
dans les relations avec la personne
agée sont particuliérement puissan-
tes pour influencer les cris. Cette
fagon d'étre peut étre associée a

des soins dits engagés'®, c'est-a-dire
des soins ou, avec une connaissance
approfondie de cette personne agée
qui crie, on tente d'entrer dans son
monde, d'étre avec elle, et ce, méme
si cela implique le risque d'étre en
présence de sa souffrance.

Par ailleurs, les relations de pouvoir
dynamiques au sein de la triade
personne dgée-membre de la famille-
soignant influencent également la
manifestation des cris. Par exemple,
selon les soignants et les aidants
familiaux, I'inclusion de la personne
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agée dans les échanges entre un
soignant et un membre de la famille
a bien souvent pour effet de faire
cesser les cris, du moins temporaire-
ment. Inversement, la personne adgée
influence le comportement de sa
famille et des soignants gréce a ses
cris. Par exemple, les soignants peu-
vent retarder le réveil de la personne
agée pour éviter de déclencher des
cris. De plus, les aidants familiaux et
les soignants nous ont confié que

ce comportement peut provoquer
des sentiments d'impuissance et de
culpabilité si les cris persistent en
dépit de leurs interventions. Dans

le contexte d'un milieu de vie et de
travail, ces acteurs craignent parfois
le jugement d'autrui devant un com-
portement qui est difficile a ignorer
ou a éviter pour toute personne pré-
sente dans |'unité de soins. Méme si
les cris de la personne agée ne sont
pas délibérés, ils ont malgré tout des
impacts importants sur |'entourage.

Cette étude indique qu’étant donné
le contexte social dans lequel vivent
les personnes dgées hébergées en
CHSLD et leur grande vulnérabi-
lité, les cris sont un comportement
audacieux qui démontre la vie qui
habite toujours ces personnes,
méme lorsqu’elles sont atteintes

de troubles cognitifs séveres. Nous
pouvons postuler que ce qui est
exprimé par les personnes dgées
qui crient n’est pas unique a ces
dernieres et que celles qui demeu-
rent silencieuses vivent probable-
ment des expériences similaires aux-
quelles il faut aussi porter attention.

S’intéresser aux expériences que
vivent les personnes agées en
CHSLD, en s'appuyant sur une
approche centrée sur les relations™,
peut contribuer a renforcer la solida-
rité et I'inclusion de ces personnes
vulnérables dans leur dernier milieu
de vie. La remise en question des
croyances et des facons de faire et
d'étre avec les personnes dgées
qui sont aux prises avec la maladie

d'Alzheimer ou avec une affection
connexe devrait contribuer a révéler
la valeur intrinseque de ces person-
nes qui, comme tout étre humain,
crient parfois leur existence. <<%,
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ous les ans depuis les années

1990, le Canada et le Québec
accueillent quelque vingt mille
personnes agées originaires du
Maghreb, de I'Asie du Sud, de la
Chine, de |la Russie, des Antilles
et d'autres pays non occidentaux,
qui viennent rejoindre un proche
ayant immigré précédemment’.
Elles font partie de la deuxieme
catégorie d'immigrants — au
Canada comme au Québec -,
connue sous le nom de «réuni-
fication familiale ». Congue pour
des motifs « humanitaires », cette
politique permet qu’'un immigrant
recu ou ayant obtenu la citoyen-
neté canadienne fasse venir
des proches (conjoint, enfants,
parents, grands-parents). Ce sont
généralement les épouses et les
enfants des hommes ayant migré
préalablement qui font I'objet
de cette politique. Toutefois, les
parents et les grands-parents
font aussi partie de cette catégo-
rie de migrants et constituent la
catégorie des personnes agées
d'immigration récente parrainées
(PAIRP). Parrainées par un de leurs
proches descendants (un enfant,
en regle générale, mais ce peut
étre aussi un petit-fils ou une peti-
te-fille), les PAIRP représentent
88 % de I'ensemble de la catégo-
rie de personnes dgées immigran-
tes récentes (les 12 % restants
étant des immigrants économi-
ques ou des réfugiés politiques) et
8 % du total des immigrants recus
au Canada tous les ans?.
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Le parrain s'engage a prendre

en charge la personne parrainée
pendant de nombreuses années.
Les PAIRP demeurent sous |'en-
tiére responsabilité financiére et
juridique du parrain pendant dix
ans (contrairement aux épouses ou
aux enfants parrainés — trois ans —
et aux réfugiés politiques — entre
12 et 36 mois)®.

Ce délai, extrémement long, peut
engendrer de nombreux pro-
blemes (économiques, de santé,
de difficultés d’adaptation, etc.)
aussi bien pour I'ainé que pour le
parrain. Les PAIRP se retrouvent
dans une situation de vulnérabilité
potentielle, ce qui peut avoir une
incidence sur leur santé physique
et mentale. Cette vulnérabilité

est d'autant plus grande qu’elles
appartiennent pour la plupart
d’'entre elles a des groupes ethni-
ques minorisés, voire victimes de
discrimination raciale, faisant face a
des barriéres structurelles (condi-
tionnées par I'ethnicité, la langue,
la religion, la classe socioéconomi-
que, le lieu de résidence) difficile-
ment franchissables a un certain
age. Pendant la durée du parrai-
nage, les PAIRP ont des droits
limités. Si elles ont droit au travail
rémunéré, elles n'ont aucun acceés
aux prestations des gouverne-
ments canadien et québécois pen-
dant le parrainage. Si elles tom-
bent malades, elles peuvent avoir
acceés aux services de santé géné-
raux, mais en principe elles n'ont
pas droit aux services sociaux (bien
que ce soit la une zone d'ombre
interprétée de fagon subjective par
les services de soutien a domicile
d’un CSSS a l'autre). Au Québec,

c’est dans les quartiers défavorisés
de Montréal que se concentre le
gros de cette population.

La réunification familiale est par
ailleurs loin d'étre une sinécure
pour la plupart des vieux migrants.
lIs sont placés sous la tutelle de
leur enfant, en position subordon-
née dans la famille, de la méme
fagon qu’un jeune enfant ou un
adolescent, alors qu'ils s'attendent
possiblement a recevoir des égards
en raison de leur 4ge. Ce paradoxe
peut entrainer une dysfonction
dans la logique des rapports inter-
générationnels. Les normes et les
valeurs des PAIRP peuvent contras-
ter avec celles des petits-enfants
adolescents, mais aussi avec celles
des enfants et des beaux-enfants,
avec lesquels ils cohabitent dans
un espace souvent trop restreint*.
Les rares recherches réalisées au
Canada ont montré un contraste
sérieux (au plan de I'éducation des
enfants, des meeurs, etc.) entre les
valeurs des femmes PAIRP et celles
de leurs brus, ce qui peut entrai-
ner des tensions supplémentaires
au sein de la famille®. Il n’est pas
rare que l'abus s'installe, insidieux,
les femmes PAIRP ayant peu de
recours pour y faire face.

Leur contribution a la vie familiale
est pourtant loin d'étre négligea-
ble?, malgré le décalage culturel
entre les générations et le senti-
ment potentiel de charge pouvant
étre expérimenté par I'ainé. Ce
sont en effet des grands-parents
qui prennent soin quotidienne-
ment de leurs petits-enfants et les
femmes s’occupent du ménage
de la maison et de la cuisine, ce
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en profondeur avec des hommes
et des femmes PAIRP installés dans
les quartiers de migration nouvelle.
Les personnes interrogées devront
habiter Montréal depuis quatre
ans et plus et vivre dans le noyau
familial. Afin de surmonter le pro-
bleme de la langue (courant chez
les Chinois et les Sud-Asiatiques),
nous concentrerons notre atten-
tion, en cette phase exploratoire,
sur les PAIRP d'origine maghré-
bine, plus susceptibles de parler
francais. Nous espérons pouvoir
établir les bases d'une recherche

qui permet aux femmes (fille, bru)
d’aller sur le marché de I'emploi.
lIs contribuent par ailleurs a une
transmission intergénérationnelle

de valeurs culturelles du pays d'ori-

gine, cette transmission pouvant
s'avérer importante au plan de la
constitution de l'identité des jeu-
nes adultes.

Cette catégorie de la population
agée est en meilleure santé glo-
bale que la moyenne de la popu-
lation canadienne du méme age
lorsqu’elle arrive au Canada. Tou-
tefois, dix ans aprés leur déracine-
ment, ces personnes se retrouvent
dans un pire état de santé que la
moyenne de la population cana-
dienne du méme age’. La détério-

ration importante de |'état de santé

global des PAIRP, constatée par les
épidémiologistes, n'a pas vraiment
fait I'objet d'attention ethnogra-
phique. Nous pouvons remarquer,
a l'instar de certains chercheurs
canadiens, que le discours de ces
personnes dgées manque cruelle-
ment8. On connait |'avis des pro-
ches, des leaders communautaires,
des personnels de santé et de
services sociaux, mais pas celui des
principales intéressées.

C'est par une approche géro-
anthropologique — qui référe tant
aux études des relations ethniques
et transnationales qu'a la gérontolo-
gie sociale critique — que nous pour-
rons étre en mesure de comprendre
ce point de vue’. Il est important
d‘enquéter pour savoir comment
ces migrants récents agés, membres
d‘une minorité visible ne parlant tres
souvent aucune des deux langues
officielles, s'insérent dans la commu-
nauté ethnique délocalisée et dans
ladite société d'accueil. Comment
et pourquoi leur état de santé se
transforme-t-il apres leur migration?
Comment, le cas échéant, s'actuali-
sent leurs stratégies de résilience?
Nous en savons, en fait, trés peu au
sujet de ces personnes agées, sur
leur positionnement en contexte

de transplantation, leur conception
des trajectoires de santé et leur
interface avec le réseau de la santé
et des services sociaux du Qué-

bec. Et pourtant, elles ont, comme
tout le monde, des aspirations et
des besoins spécifiques, et ceux-ci
méritent qu'ils soient exprimés et
partagés.

Une étude pilote est en prépara-
tion, consistant dans des entrevues

plus approfondie au sujet d'une
population dgée, spécialement

frappée d'invisibilité sociale. <=~
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Au moment ou la recherche en partenariat est non seulement a la mode, mais aussi un critére pour obtenir
des subventions de recherche, quel est I'état de la situation en gérontologie? Est-ce que les ainés sont
généralement inclus dans les recherches? Si oui, quels réles jouent-ils? Au CREGES, comment se concrétise
I'implication des ainés dans la conceptualisation et la réalisation des différents travaux de recherche des
membres et dans les autres activités de notre mission universitaire en gérontologie sociale? A travers cet
article, nous vous présenterons le Comité Ainés et recherche et les premiéres réflexions qui en émanent.
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L'idée de mettre sur pied un comité
ayant pour mandat de réfléchir aux
enjeux liés a I'implication des ainés
dans la recherche provient de la
derniére programmation des acti-
vités présentée dans le cadre de la
demande de subvention de I'équipe
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VIES (Vieillissements, exclusions
sociales et solidarités) en 2008'.
Nous y avions annoncé |'idée de
créer un Forum des partenaires ainés
permettant a des personnes dgées
d'occuper une place plus importante
comme partenaires de recherche.

La premiére étape était de mettre
sur pied un comité en tant qu’es-
pace d'expérimentation, un labo-
ratoire ol les membres pourraient
concrétiser leurs réflexions sur
I'inclusion et le travail de partenariat,
notamment en mettant en pratique
les différents moyens envisagés pour
favoriser I'implication des ainés et la
production collective de connaissan-
ces ou de savoirs.

Depuis maintenant prés d'un an, les
membres du Comité Ainés et recher-
che se penchent sur ces questions
complexes, qui soulévent de nom-
breux enjeux. Le comité est com-
posé de membres du CREGES occu-
pant diverses fonctions: directrice
scientifique, coordonnatrice d'une
équipe de recherche, praticienne-
chercheure, membre étudiante au
doctorat et une gestionnaire qui a
di se retirer. Deux femmes retraitées
de I'extérieur du CREGES agissent a
titre de collaboratrices et de «repré-
sentantes des ainés». Le fait que le
comité se compose de personnes

aux fonctions différentes a I'intérieur
et a I'extérieur du CREGES enrichit
les réflexions et les discussions... et
nous améne a rencontrer des défis
intéressants!

Les premiers travaux du comité ont
permis de consulter plusieurs études
et documents de réflexion sur le
théme de la participation des ainés a
la recherche, provenant du Québec
et d'ailleurs. Nous avons pu constater
que la préoccupation d'inclure les
personnes concernées dans la recher-
che est partagée par de nombreuses
personnes a travers le monde, dans
le champ de la gérontologie comme
dans d'autres domaines: études
féministes, études sur le handicap,
recherche en santé mentale, recher-
che en enseignement, etc.

Les discussions sur les différents tex-
tes consultés ont fait ressortir I'im-
portance de remettre en question
les modeéles de recherche tradition-
nels qui établissent une hiérarchie
des savoirs en faveur du savoir
scientifique. Comment réduire les
inégalités entre les chercheurs et
les partenaires? Comment valoriser
les savoirs autres que scientifiques:
savoirs liés a I'expérience de vie et
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de la vieillesse, au «gros bon sens»,
savoir-faire, savoirs collectifs, etc.?
Comment s'assurer de la visibilité,
de l'audibilité et du pouvoir des
ainés tout en maintenant I'équilibre
entre les pouvoirs de toutes les
personnes impliquées? Comment y
parvenir concrétement? Quels types
de recherche favoriser? Quels ainés
rejoindre?

Nous avons aussi exploré les fon-
dements méme de la démarche:
pourquoi vouloir donner une place
plus importante aux ainés dans la
recherche? Les travaux de certains
auteurs? nous ont permis de déga-
ger des raisons a la recherche par-
ticipative qui orientent la facon de
concevoir les réles des ainés dans
la recherche, et ce, dés I'élabora-
tion du plan de recherche. On peut
penser au désir de travailler sur des
projets de recherche considérés
pertinents pour les ainés afin que la
recherche ait plus d'impact, et que
les résultats soit utiles et accessi-
bles pour les personnes dgées. Un

processus inclusif pourrait aussi
permettre de défier les préjugés
agistes, de créer des ponts entre
la théorie et la pratique (ou I'ex-
périence), de parler de recherche
par et avec les personnes concer-
nées. Finalement, un des objectifs
important est de s'inscrire dans
une perspective de changement
social grace a la reconnaissance
des capacités des personnes agées
a contribuer a différentes étapes
des projets de recherche comme
acteurs et non seulement comme
sujets. Nous voulons favoriser une
recherche qui vise I'action, l'inter-

vention et la transformation sociale.

Nous avons aussi analysé différents
types de recherche participative ou
on retrouve cette intention princi-
pale d'accorder une place a la parti-
cipation des personnes concernées
par les themes de recherche dans
un processus de collaboration®. En
sciences sociales, il existe plusieurs
appellations et modéles de recher-
che aux visées similaires, méme si on

retrouve des nuances et des spéci-
ficités: recherche-action, recherche-
intervention, recherche-formation,
investigation collaborative, recher-
che collaborative, enquéte parti-
cipative, enquéte conscientisante,
recherche militante, etc.*

Le terme «recherche collaborative »
nous a semblé particulierement por-
teur et plus souple, parce qu'il recon-
nait I'inégalité, ou plutdt la diversité,
des contributions. De plus, il s'inscrit
dans une démarche, un processus

a long terme. De tous les modéles
explorés, c'est celui qui retient le
plus notre attention et notre intérét
pour poursuivre la réflexion.

Nous avons aussi commencé a
dresser une liste des possibilités
d'implication des ainés dans les
projets de recherche: sujets actifs
de la recherche, co-chercheurs,
conseillers, utilisateurs ou com-
manditaires, diffuseurs ou multipli-
cateurs des résultats, soutiens a la
recherche, etc’.
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Nos réflexions portent maintenant
sur les moyens de rendre possibles
ces implications. Est-ce que nous
recommanderons une structure les
favorisant? Des nouvelles pratiques?

Les résultats des lectures et des
discussions ont été mis en forme et
présentés lors d’'une communication
au collogue international du Réseau
de Recherche International sur
I’Age, la CitoyenneTé et I'Insertion
Socio-économique (REIACTIS) qui

a eu lieu au Chili en octobre 2010.
Nous travaillons actuellement a la
publication commune d'un article
dans une revue spécialisée.

Comment favoriser I'implication des
ainés a la recherche? Grande ques-
tion! Alors que le CREGES est une
structure dont les ramifications sont
difficiles a saisir; alors qu'il y a des iné-
galités de pouvoir et de savoir entre
les membres de notre propre comité;
alors qu'il y a tellement d'informa-
tions a se transmettre pour aplanir
ces inégalités qu’on ne sait pas par
ou commencer (Qu'est-ce que le
CREGES? Quelles sont les étapes de
la recherche?); alors qu’on essaie de
se comprendre mutuellement, de se
trouver un langage commun; alors
qu'on tente de brosser un portrait de
I'éventail des écrits et des travaux sur
la question, des pratiques déja expé-
rimentées sur le terrain (chez nous et
ailleurs)... Alors que tout cela consti-
tue un contexte aux nombreuses
exigences, nous en sommes encore a
essayer de saisir le role et les objectifs
de notre comité, de méme que nos
roles respectifs en tant qu'individus
membres de ce comité.

Maintenant que nous avons amorcé
le travail de notre comité par le

biais d'une communication dans un
colloque international et I'ébauche
d'un article, ol en sommes-nous?
Ensemble, nous avons convenu que
le comité doit maintenant réfléchir a
son avenir, a son utilité, a ses prochai-
nes étapes ou activités. Nous avons
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encore a nous connaitre pour batir
des ponts entre nos diverses réalités
et perspectives, trouver une dyna-
mique qui permettra a chacune de
saisir son role et d'alimenter le comité
au meilleur d'elle-méme. Si on veut
pouvoir faire partie d'une équipe qui
vise a développer de nouvelles prati-
ques, il faut d'abord connaitre le réle
de chacune des membres de I'équipe
et le terrain sur lequel on évolue de
facon a saisir collectivement ol on
veut aller exactement et comment
communiquer efficacement. Il faut
faire ce cheminement a l'intérieur

du comité pour peut-étre avoir un
impact a l'extérieur. Et alors, a partir
de nos préoccupations partagées,
nous serons en mesure d'identifier les
facons de passer des idées a |'action,
d'avoir un impact et de contribuer a
une recherche inclusive des person-
nes agées.

Les membres du CREGES et de
I"équipe VIES ont la préoccupation
de favoriser la reconnaissance de la
diversité des réalités et des parcours
de vie des personnes dgées. En ce

sens, une diversité des possibilités
d'implication pour les personnes
agées intéressées est cohérente
avec cette idée. Afin de passer du
possible au réel, il nous faudra cer-
tainement penser a une diversité de
pratiques et de structures.

Voila donc les premiéres réflexions
des membres du Comité Ainés et
Recherche... qui est bien déterminé a
ce que les intentions se transforment
en action! Nous vous tiendrons au
courant et vous interpellerons ! <<~

1. Charpentier, M. (2008). Vieillissements, exclusions
sociales et solidarité. Demande de subvention
équipe au Fond québécois de recherche société
et culture (FQRSC).

2. Barnes, M. et S.L. Taylor (2009). Involving
older people in research: examples, purpose and good
practice. ERA-AGE, European Research Area in
Aging Research; Couture, C., N. Bednarz. et
S. Barry (2007). «Multiples regards sur la re-
cherche participative. Une lecture transversale.»,
dans Anadon, M. (dir.). La recherche participative.
Multiples regards. Montréal : Presses de I'Univer-
sité du Québec, 205-221.

3. Couture, C. et al. (2007). Op. cit.

Couture, C. et al. (2007). Op. cit.

5. Inspiré des travaux de Barnes, M. et S.L. Taylor
(2009). Op. cit.

b

N'hésitez pas a communiquer avec nous.
C'est avec plaisir que nous recevrons
vos propositions et suggestions.

Pour nous joindre:
creges.cvd@ssss.gouv.qc.ca

[’LURIAGES VOUS INVITE

A VOUS EXPRIMER.

Vous étes photographe a vos heures
et vous avez des photos a nous
proposer pour illustrer les enjeux
liés au vieillissement en ce XXI¢ siecle ?
Vous avez des réflexions ou des com-
mentaires a partager, ou encore des
idées darticles pour la revue?
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LA PARTICIPATION SOCIALE DES AINES

Du Québec au Chili, un theme
qui mobilise et interroge

//
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Les 26 et 27 octobre 2010, le Réseau d'étude international sur I'dge, la citoyenneté et I'insertion socio-
économique (REIACTIS), en collaboration avec la Pontificia Universidad Catélica de Chile, a organisé a
Santiago du Chili un colloque intitulé «Age, citoyenneté et pouvoirs : de la recherche a I'action». Ce titre
exprime l'intérét du REIACTIS a explorer les fagons dont les résultats des recherches gérontologiques peuvent
étre utilisés pour nourrir des approches et des pratiques soutenant I'exercice de la citoyenneté des ainés.

Emilie Raymond

Agente de recherche, Institut national de santé publique du
Quiébec ; doctorante, Ecole de travail social, Université McGill
emilie.raymond (@ssss.gouv.qc.ca

Lors de cet événement, une dizaine
de chercheurs du CREGES ont pu
présenter leurs travaux, sur des
sujets aussi variés que la partici-
pation des ainés aux recherches
menées sur eux, |'implication des
ainés et de leur famille dans les
décisions autour du type de services
a domicile qu'ils souhaitent recevorr,
ou encore les impacts de la revitali-
sation de certains quartiers montréa-
lais sur les dynamiques d'inclusion et
d’exclusion des ainés. En ce qui nous
concerne, notre communication
(Emilie Raymond, Andrée Sévigny

et André Tourigny) portait sur une
recherche qui s'est proposé d'étu-
dier la participation sociale des ainés
a partir d'un processus lui-méme
participatif. La présentation ayant
suscité |'enthousiasme de plusieurs
personnes lors du colloque, nous
avons offert un atelier sur la partici-
pation sociale le 13 décembre 2010
a I'Universidad Santiago de Chile.
Une trentaine de personnes y ont
pris part, dont des ainés, des fonc-
tionnaires du Service national des
ainés (SENAMA), des intervenants
communautaires, des étudiants et

des professeurs. L'idée de cet atelier
était de permettre aux gens d'expé-
rimenter nos outils d'animation et
d'ancrer le théme de la participation
dans des échanges organisés en
petits groupes, tout en comparant
les points saillants de ces discussions
aux résultats de notre recherche
québécoise.

«La participation sociale doit aller
au-dela d'une interaction douce

et contrélée». C'est en ces termes
qu’une militante ainée du Chili a
expliqué ce que signifiait pour elle
le concept de participation sociale.
A l'image de ce que nous avons
observé a Québec dans le cadre de
travaux de recherche sur le sujet’, les
gens présents ont dressé un portrait
trés diversifié des définitions de la
participation et des conditions dans
lesquelles elle peut se vivre. La parti-
cipation apparaissait autant comme
une fagon de négocier avec les tran-
sitions identitaires de la «vieillesse »,
que comme |'occasion d'augmenter
son pouvoir de décision dans la vie
collective. Néanmoins, les partici-
pants convergeaient sur un point:
I'importance de sortir d'un modele
de protection des ainés, encore
dominant au Chili, pour développer
des politiques sociales dirigées non
pas vers des «abuelitos» et des

«abuelitas » (petits grands-parents)
vulnérables, mais bien vers des
citoyens détenteurs de droits et
d'avenir. En ce sens, la participation
peut étre vue comme un tremplin
de changement: changement des
savoirs et des savoir-faire gérontolo-
giques tout comme des fagons dont
on se représente le vieillissement,
ses ruptures et ses continuités.

L'atelier faisait suite au colloque

du Réseau d'étude international
sur I'age, la citoyenneté et |'in-
sertion socioéconomique, tenu a
Santiago les 15, 26 et 27 octobre
2010. Durant ces trois jours, le
concept de «participation» a été
maintes fois utilisé. Il figurait méme
textuellement au titre du quart de
la soixantaine de communications
présentées. Le plus souvent, tou-
tefois, la participation sociale était
évoquée et promue sans qu’on
s'arréte pour se demander: mais
que veut dire au juste «participer
socialement» ? Il s'agit certaine-
ment d'une question cruciale a
I'heure ou la participation sociale
figure au premier rang des modeles
de vieillissement les plus en vus a
I'échelle internationale, tout comme
de l'agenda des gouvernements
nationaux désireux de renouveler
leurs pratiques aupres des ainés.
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Heureusement, la participation
sociale n'est pas qu’une affaire de
décideurs et de théoriciens. Cette
notion a beaucoup de résonnance
pour les ainés, leur entourage et

les personnes qui travaillent dans le
domaine de la gérontologie sociale.
Lors de nos activités scientifiques

au Chili, nous avons constaté que
des ainés et les intervenants chiliens
ont des préoccupations similaires a
celles de leurs vis-a-vis québécois

par rapport a la puissance de 'appel
a la participation. Par exemple, des
ainés chiliens et québécois parta-
gent une vision ambivalente de la
participation. lls partent du fait que

si elle représente pour plusieurs
I'occasion de «re-traiter» leur vie, de
réinventer leurs roles sociaux, tous
les ainés ne sont pas «égaux» devant
ces choix. D'un c6té et de |'autre,

on s'interroge sur I'accés physique,
culturel et socioéconomique aux lieux
de participation, ou encore sur les
dissonances qui peuvent exister entre
ce que les gens expérimentent dans
leurs milieux de participation (un sen-
timent d'«utilité» ou d'appartenance,
par exemple) et ce qu'ils vivent

dans leur vie quotidienne (sensation
d’isolement, relations difficiles avec
les proches, etc.). Egalement, des tra-
vailleurs communautaires québécois
et chiliens ont une inquiétude sem-
blable quant aux moyens de favoriser
la participation sociale des ainés. On
raconte que, bien que les autorités
gouvernementales du Québec et du
Chili financent aisément des projets
visant cette cible, il s'agit souvent
d'initiatives a court terme qui regrou-
pent des ainés déja trés impliqués
dans les espaces collectifs de parti-
cipation. On se demande en checeur:
comment rejoindre et répondre aux
besoins des ainés qui ne font pas
partie de ce groupe? Sont-ils néces-
sairement isolés? Ont-ils d'autres
genres d'aspirations en matiére de
participation sociale?

De part et d'autre, donc, le sujet de
la participation mobilise et interpelle.
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A la fois omniprésent et diffus, moti-
vant et imprécis, il conduit imman-
quablement au visage humain et
culturel de ce qu’on appelle le «phé-
nomene du vieillissement démogra-
phique». Se pourrait-il qu'il s'agisse
la d'un trait d'union gérontologique
entre les pays du «Nord» et du
«Sud»? Nous pouvons imaginer que,
dans les sociétés ou sont revisités

les rapports entre les générations,
I'enjeu de la participation sociale
des ainés est assurément convoqué.
Dans un colloque récent portant

sur le vieillissement dans les pays

du «Sud»?, plusieurs chercheurs et
intervenants ont, par exemple, insisté
sur |'importance d'avoir une vision
critique des solidarités familiales
existant dans les pays africains et

du Maghreb par rapport a la prise
en charge des ainés requérant du
soutien. En plus de ne pas étre aussi
automatiques et robustes qu’on vou-
drait le croire, ces rapports peuvent
perpétuer des stéréotypes sur les
ainés en soulignant leur vulnérabilité
et leur dépendance potentielles. Ici,
il apparait crucial de considérer les
personnes agées non pas comme les
«objets» des solidarités, mais plutot
comme des acteurs, des «partici-
pants sociaux» qui contribuent
activement au tissage et a la récipro-
cité de tels liens.

En méme temps, on ne peut interpel-
ler la participation sociale des ainés
sans faire allusion aux inégalités socia-
les qui la traversent. Plusieurs Chiliens
nous I'ont rappelé a juste titre: la
précarité quotidienne vécue par une
large proportion de leurs concitoyens
ainés peut peser lourd sur les possi-
bilités et les impacts de la participa-
tion sociale, dans un pays qui a jadis
privatisé son systéeme des pensions et
n’offre que des prestations minimes
aux ainés ne bénéficiant d'aucune
protection sociale®. S'il va presque de
soi d'associer participation et pouvoir
de décision, d'aucuns demandent:
mais par rapport a quoi peut-on pren-
dre des décisions lorsqu’on est en

situation de pauvreté? Dans ce cas,
participer revient-il a se faire respon-
sable de la solution aux probléemes
sociaux que nous rencontrons?

Au Chili comme au Québec, au
«Sud» comme au «Nord», le théeme
de la participation sociale des ainés
n'a sGrement pas fini d'inspirer des
projets, des programmes et des
politiques. Devant la grande vague
de la participation, il reste toutefois
a revendiquer |'essentiel: que les
réflexions et les actions visant cet
objectif soient elles-mémes partici-
patives, c'est-a-dire construites par
les ainés et génératrices de plus de
démocratie et de justice sociale. <.

1. Raymond, E., Gagné, D., Sévigny, A., & Tourigny,
A. (2009). La participation sociale des ainés dans une
perspective de vieillissement en santé: Réflexion criti-
que appuyée sur une analyse documentaire. Québec:
Institut national de santé publique du Québec,
Direction de santé publique de la Capitale-Na-
tionale, Centre d’excellence sur le vieillissement
de Québec, Institut sur le vieillissement et la par-
ticipation sociale des ainés de 1'Université Laval;
Raymond, E., Sévigny, A., & Tourigny, A. (2010).
Résultats des groupes de discussion sur la participa-
tion sociale des ainés. Québec: Institut national de
santé publique du Québec, Direction de santé
publique de la Capitale-Nationale, Centre d’ex-
cellence sur le vieillissement de Québec, Institut
sur le vieillissement et la participation sociale des
ainés de I'Université Laval (a paraitre) ; Raymond,
E., Sévigny, A., & Tourigny, A. (2011). «La parti-
cipation sociale: ce qu’en disent des ainés han-
dicapés», In A. Pomerleau & M.-M. Thériault
(Eds.), Vieillir avec un handicap. Actes du Forum sur
la participation sociale des ainés (pp. 9-29). Québec:
Carefour familial des personnes handicapées.

2. Colloque «Vieillissement de la population dans
les pays du Sud: Famille, Conditions de vie, So-
lidarités publiques et privées...» Etat des lieux
et perspectives. Organisé par la Faculté des
Sciences juridiques, économiques et sociales
de I'Université Moulay Ismail et I'Université
Francgois-Rabelais de Tours. Meknés (Maroc),
17 au 19 mars 2011.

3. Biblioteca del Congreso Nacional de Chile
(2009). Comienza la Reforma Previsional en Chile.
Santiago de Chile: Biblioteca del - Congreso Na-
cional de Chile. http://www.bcn.cl/de-que-se-
habla/reforma-previsional (consulté le 11 avril
2011); Jacobsen, V. (1997). Paying for pensions. The
case of Chile. Wellington: New Zealand Business
Roundtable; Corporacién Nacional de Consu-
midores y Usuarios de Chile (2008). Fuerte Cri-
tica a la Reforma Previsional. Santiago de Chile:
CONADECUS. http://www.conadecus.cl/in-
dex.php?option=com_content&task=view&id
=1097&Itemid=9 (consulté le 11 avril 2011).
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Domicile ou hébergement?

Michéle Charpentier

Directrice scientifique, CREGES, CSSS Cavendish —
CAUE ; Professeure, Ecole de travail social, UQAM
charpentier.michele@uqam.ca

Si on peut admettre que I'on vieillit
un peu comme on a vécu, avouons
que nul ne connait I'avenir ni la
réponse a cette question chargée
de significations, certains diraient
méme d’une certaine angoisse.
Cette question du lieu ou vieillir,
qui laisse entrevoir un choix entre
deux modes résidentiels, est
biaisée et complexe. Elle est aussi
étroitement associée a notre sexe
et a nos conditions sociales de vie.

Vieillirons-nous a domicile le plus
longtemps possible? SGrement si on
est un homme et fort probablement
en couple. Si on est une femme, ce
chez-soi deviendra un habitat en

solo qu'il faudra assumer, entretenir
et payer seule... le plus longtemps
possible. Les données récentes sur
les modalités de vie des ainés sont
sans équivoque a cet égard. 71,5 %
des hommes agés de 65 ans et plus
vivent en famille avec un conjoint;
17,8 % sont seuls a domicile par
rapport a 45,2 % des femmes du
méme groupe d'age’. Quant a I'hé-
bergement, le mode de vie collectif
serait le «choix» de deux fois plus
de femmes agées, soit 11,9 %, un
taux qui grimpe a 40 % chez celles
de 85 ans et plus.

Ce n’est pas un hasard de la vie si
les personnes agées qui résident en
hébergement, tous milieux confon-
dus, sont trés majoritairement des
femmes. Elles représentent pres
des trois-quarts des résidents.
Sélection naturelle? Non. Apres
avoir pris soin de leur famille et de
leur mari, souvent jusqu’a la fin,

© ZOE POULIOT-MASSE

de nombreuses femmes devenues
veuves et plus pauvres devront
renoncer a leur domicile, « casser
maison », quand a leur tour elles
auront besoin de soutien. |l appert
ainsi que le critére d’admission en
nombre d'heures/soins, sous des
apparences d'objectivité et de
rationalité, camoufle ou vient légi-
timer une réalité et une inégalité
sociale liée au genre. De plus, avec
le resserrement des critéres d'ac-
cés aux ressources publiques et les
colts exponentiels du privé, les tra-
jectoires qui conduisent a I'héber-
gement prennent souvent |'allure
d'un parcours du combattant.

[l n"y a donc pas deux types d'ha-
bitat qui tendent a «s'opposer»,
domicile ou hébergement, mais
une diversité de ressources résiden-
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tielles qui se succedent lorsqu’on
vieillit, dans un long parcours
parsemé de séjours hospitaliers et
de transits: maisons de chambres,
résidences privées avec services,
ressources intermédiaires, centres
d'hébergement et de soins de
longue durée-CHSLD, etc. Cette
pluralité nous apparait d’emblée
plutdt souhaitable, car on ne pour-
rait appliquer un modele unique a
une population si diversifiée. Il doit
y avoir des habitats multiples, des
réponses diverses et des formules

plurielles, incluant un nombre suffi-
sant de places en CHSLD. Toutefois,
dans nos travaux de recherche,
nous avons été étonnés de consta-
ter que cette pluralité donne lieu a
une multiplication de déménage-
ments entre le domicile et le centre
d'hébergement et de soins de lon-
gue durée-CHSLD (3, 4 et parfois
5), souvent vécus a contrecoeur®.
On est bien loin du maintien dans
les milieux de vie. Par surcroft, les
conditions dans lesquelles se vivent
ces multiples dé-placements a un

Dans le cadre des Entretiens Jacques-Cartier de 2011,
le CREGES et I'Institut national d’études démographiques (INED)
de Paris organisent un colloque ayant pour théeme

LES VIEILLESSES FEMININE ET MASCULINE

Les inégalités entre les hommes et les femmes se construisent tout au long de la
vie et different selon le contexte socioculturel, les identités assignées, les repré-
sentations sociales, les positions économiques, pour ne nommer que celles-1a,
constituant autant de dimensions majeures de cette construction. La vieillesse
cristallise ces inégalités accumulées durant toute la vie, ce qui ameéne les hom-
mes et les femmes a vieillir différemment.

Si les générations actuelles d’ainés sont différentes de celles d’hier dans nombre
de domaines, ces changements se doublent-ils pour autant d’'une homogénéisa-

tion des vieillesses masculine et féminine ?

Lobjectif de ce colloque est de montrer dans quelle mesure les inégalités et les
diftérences dans les situations familiale, économique et de santé des hommes et

des femmes agés tendent a se résorber ou non au fil des générations.

RESERVEZ CES DATES.

Le formulaire d’inscription est disponible en ligne :
http://www.ejc2011.ca/entretiens2011/liste_complete/Colloque17.htm
Pour toute question, contacter Virginie Tuboeuf, (514) 484-7878, poste 1603
creges.cvd@ssss.gouv.qc.ca

/.

JACQUES CARTIER
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Centre de recherche et d’expertise
® en gérontologie sociale

age tres avancé sont souvent tres
déshumanisantes.

La liberté fondamentale de choisir
son milieu de vie se trouve ainsi
fortement limitée en vieillissant
et conditionnée par le genre, le
revenu (soit la capacité de payer
des services et des soins privés),
plus encore que par |'état de
santé. Au bout de la vie, ce sont
des femmes de 85 ans et plus,
celles-la méme qui ont permis le
maintien a domicile des leurs, qui
occupent plus de 70 % des places
en hébergement. Paradoxe!

Il faut dés lors se méfier du dis-
cours normalisant pro-domicile et
anti-hébergement qui alimente

les clivages et les inégalités. Ainsi,
quand on se fait critique face aux
milieux d’hébergement, cela ne
doit pas préter flanc a d'autres
fermetures de lits, mais servir a
revendiquer un rehaussement de
la qualité des soins et une pré-
sence accrue de personnel. Car,
lorsqu’on diminue |'offre publique
d'hébergement, cela signifie
qu’on fait porter la responsabilité
de la «prise en charge» de nos
concitoyennes et concitoyens trés
agés et fragilisés au secteur privé.
La revendication est la méme
d‘ailleurs pour les services de sou-
tien a domicile. Domicile ou héber-
gement, les deux ménent au méme
constat inquiétant d'effritement
des services publics et de recours
accru au secteur privé. Le vieillisse-
ment & I'heure des PPP! <<,

1. Gouvernement du Québec. Portrait statistique des
Samilles au Québec. Chapitre 3.4 Caractéristiques
des ainés. 2011, p. 312-324.

2. Reguer, D. et M. Charpentier (2007/2008).
«Regard critique sur les politiques de maintien
4 domicile des personnes dgées en France et au
Québec», Canadian Review of Social Policy/Revue
canadienne de politique sociale,n° 60/61, p.39-51.

3. Charpentier, M. et M. Soulieres (2010). Vieillir en
miliew d’hébergement. Le regard des résidents. Collec-
tion Santé et Société, Presses de 1'Université du
Québec. 164p. (2¢ édition).



UN MODELE DE TRANSFERT D'EXPERTISES ET
D'« EMPOWERMENT » DES FEMMES AINEES

Ridées
mais F}!‘GS
Fanées!

Mireille Hébert
Chargée de projet Ridées mais pas fanées!, Centre des
femmes de Montréal-Est / Pointe-aux- Trembles

info@dfpat.org

| n'est pas toujours évident de

démonter le réel impact social
des recherches réalisées par de
nombreux chercheurs, professeurs
ou étudiants universitaires. Souvent
mal connues du public, ces recher-
ches sont pourtant essentielles a
I'évolution de notre société. En
effet, en ce qui a trait au dévelop-
pement social, ne gagnons-nous
pas a passer par un réseautage
serré entre chercheurs, interve-
nants du milieu de la santé, ceux
du communautaire et les élus?

Et matiere de gérontologie sociale,
qu’en est-il de notre vision de |'ave-
nir concernant la place des ainés
dans notre société, plus particulie-
rement celle des femmes qui repré-
sentent la majorité de la population
vieillissante ? C'est d'abord la
question que s'est posée le Cen-
tre des femmes de Montréal-Est /
Pointe-aux-Trembles, initiateur du
projet de la formation Ridées mais
pas fanées!. Le groupe désirait sen-
sibiliser davantage la communauté
aux différentes réalités vécues par
les femmes ainées du Québec. I
comptait également permettre aux
ainées de s’exprimer davantage
dans la sphére publique.

Grace aux recherches de Michele
Charpentier, professeure a I'Ecole

de travail social de 'UQAM et au
soutien du Service aux collectivités
(SAC) de I'UQAM, nous avons pu
mettre sur pied, en 2007, un atelier
fusionnant, d'une part, la vision

du Centre des femmes a vouloir
créer un réseau d'échanges sur la
condition féminine des ainées et,
d'autre part, la volonté de rendre
accessible aux groupes commu-
nautaires le travail de madame
Charpentier qui, dans le cadre de
ses recherches universitaires et de
ses ouvrages, s'est penchée sur le
vieillissement conjugué au fémi-
nin. Une denrée rare au Québec
puisqu’elle est la seule chercheure
universitaire a s'y étre consacrée
avec beaucoup de passion!

La popularité de |'atelier Ridées
mais pas fanées! et de ses sui-

tes est aujourd’hui palpable sur

le terrain. A ce jour, nous avons
rejoint directement plus de 2 000
femmes ainées dans plus de 55
municipalités issues de diverses
régions du Québec. Au total, plus
de 85 ateliers offerts aux femmes
agées de la base et/ou aux inter-
vernantes ont été dispensés entre
2008 et 2011 dans la plupart

des régions du Québec: Abitibi,
Bas-du-Fleuve, Estrie, Québec,
Chaudiere-Appalaches, Lanau-
diere, Saguenay-Lac-St-Jean,
Montérégie, Mauricie, Laurentides,
Matapédia, Gaspésie, Céte-Nord,
Nord-du-Québec, Grand-Montréal
et autres!

//

espacecitoyen

Parmi les femmes ainées rejoin-

tes, certaines ont été habilitées a
poursuivre |'aventure en suivant la
formation des intervenantes. Ces
femmes d'influence, dispersées par-
tout a travers le Québec, animent
toujours aujourd’hui et/ou anime-
ront de nouveaux ateliers au cours
des prochaines années. Elles sont
issues de groupes ou d'associations
communautaires, tels que les Cen-
tres de femmes, les comités femmes
de I'AREQ, de I’AFEAS et d'autres
groupes. Elles sont aussi des
citoyennes engagées et impliquées
dans leur milieu et leur famille.

A la suite du passage de 'atelier
Ridées mais pas fanées! dans leur
région, plusieurs femmes se sont
exprimées et ont poursuivi les
échanges et les réflexions au niveau
local. Les nombreux textes et témoi-
gnages regus ont donné naissance

a un Recueil de poésie, de témoi-
gnages et de textes choisis accom-
pagné d'un DVD regroupant des
capsules vidéo et des capsules radio
réalisées avec des femmes ainées.
Aussi, un site internet du méme
nom, www.rideesmaispasfanees.ca,
a été lancé en novembre 2010 afin
d'exposer toutes ces réalisations.

Ces accomplissements témoignent
de I'impact social que cet atelier
a eu aupres des participantes. Un
beau modele «d'empowerment»
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des femmes ainées du Québec qui
démontrent, a travers ces multiples
actions, leur volonté et leur désir
de participer et de réfléchir col-
lectivement & leur situation. D'étre
partie prenante du développement
social, culturel et économique de
notre société.

Le recueil / DVD a été distribué a
plus de 2500 exemplaires a travers
les groupes visités et il est dispo-
nible intégralement sur notre site
internet. Nous vous invitons a le
consulter et a joindre notre réseau
d'échanges. Vous y trouverez plu-
sieurs nouveaux textes, des capsu-
les vidéo (5) et des capsules radio
(20) ou les femmes ainées s'expri-
ment autour des themes abordés
dans les ateliers.

Soulignons que toutes ces actions
ont été rendues possibles grace au
soutien financier du Ministere de
I’Education, du Loisir et du Sport,
offert sur deux ans par |'entremise
du Service aux Collectivités (SAC)
de I'UQAM qui nous a permis de
réaliser la phase | du projet (2007-
2009). Par la suite, des subventions
octroyées par le CREGES et Servi-
ces Canada ont permis de réaliser
la phase Il (2009). Enfin le Ministére
Famille et Ainés a subventionné la
phase Il du projet qui avait pour
principal objectif de diffuser les
résultats de |'atelier (2009-2011).

Ridées mais pas fanées! est un ate-
lier d'échanges, de réflexion et de
formation axé sur les femmes et le
vieillissement. Trois grands thémes
sont abordés au cours de cette jour-
née de formation offerte a toutes
les femmes québécoises agées de
60 ans et plus : 1) I'image corporelle
et la sexualité; 2) vivre seule ou en
couple (avantages et inconvénients)
et 3) I'implication citoyenne et
sociale des femmes ainées.

Chaque théme est appuyé par une

capsule vidéo de témoignages
qui sert a briser la glace lors des
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discussions. Les thémes proposés
incitent les femmes a réfléchir sur
leurs conditions de vie, a partager
leurs expériences.

Les objectifs de |'atelier visent,
d’abord, a améliorer ses connais-
sances personnelles sur le vieillisse-
ment de fagon a contrer les préju-
gés et les fausses représentations
et a partager, en tant que femme
ainée, ses expériences devant les
stigmates de I'dge et le proces-

sus de vieillissement. Les activités
veulent aussi valoriser la place et le
role des femmes ainées a titre de
citoyennes dans |'espace public et
dans I'espace privé et permettre
aux femmes de prendre conscience
de leur potentiel comme femme
ainée et de leurs capacités d'ac-
tions. Finalement, Ridées mais pas
fanées! encourage, au moyen d‘une
activité de création, la prise de
parole des femmes ainées devant
les stigmates de |'age, leur expé-
rience du vieillissement et leur place
dans la société.

C'est au mois de juin 2007 qu'est
né le projet de |'atelier de formation
Ridées mais pas fanées!. Afin d'éla-
borer le contenu de cette journée
de formation, un comité d'encadre-
ment a été mis sur pied avec des
représentantes du groupe commu-
nautaire porteur, Gisele Pomerleau
et Mireille Hébert du Centre des
femmes de Montréal-Est / Pointe-
aux-Trembles, une représentante du
SAC de 'UQAM, Mme Iréne
Demczuk, et Michele Charpentier,
professeure a I'Ecole de travail
social de I'UQAM. Puisque I'Asso-
ciation des Retraitées et Retraités
de I'Education du Québec (AREQ)
de Pointe-aux-Trembles était un
fidele partenaire du Centre des
femmes depuis plusieurs années,
Ghislaine Séguin, de I'association,
s’est jointe au comité. De juin 2007
a mai 2008, le comité d'encadre-
ment a élaboré les outils didacti-
ques de la formation, notamment

les trois capsules vidéo de témoi-
gnages de femmes ainées, ainsi que
le cahier de la participante.

De juin 2008 a juin 2009, une
premiére série de vingt-cing (25)
ateliers ont eu lieu dans diverses
régions du Québec. Ces ateliers ont
été tres appréciés des participan-
tes et la liste d'attente de groupes
souhaitant y participer s'allongeait.
Nous n'arrivions plus a répondre a
la demande. D'ou l'idée de créer
un programme de formation afin
que les intervenantes des régions
puissent s'approprier la démar-
che et offrir elles aussi |'atelier. Un
Guide de I'animatrice a été rédigé
grace au soutien du CREGES et il
s'est avéré un précieux outil pour
les groupes voulant animer |'atelier
dans leur milieu.

Le Cahier de la participante réalisé
en début de projet a été le principal
outil de transmission d'expertises
entre les travaux de recherche de
madame Charpentier et les femmes
d'influence sur le terrain. Au départ,
les capsules vidéo devaient répondre
aux besoins exprimés par les grou-
pes communautaires qui désiraient
échanger et partager leurs expérien-
ces liées au vieillissement. A notre
grande surprise, cet outil s'est avéré
plus qu'efficace aupres du public
cible. Les capsules vidéo ont méme
trouvé un nouveau public auprés des
étudiants en gérontologie.

Notre organisme est fier de cette
fructueuse collaboration. Nous
remercions chaleureusement
madame Charpentier ainsi que tous
les groupes de femmes qui ont aidé
a porter le dossier partout dans

la province. Grace a ce travail de
mobilisation, nous avons pu alimen-
ter, a notre facon, les travaux de
recherche de la professeure asso-
ciée au projet. Enfin, nous remer-
cions nos bailleurs de fonds qui ont
cru en ce projet et qui nous ont
permis de consolider nos différents
champs d'action. <<,
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«A la merci de...»

Jacques Boulerice
Ecrivain et conférencier

boulj@cooptel.qc.ca

elle que j'écoute me raconter la vie dans un

CHSLD ne veut pas étre identifiée. Si elle accepte
de voir figurer son nom dans l'article et de le signer
finalement, ce sera avec un nom d’emprunt. Pour
I'occasion, elle va s'appeler Louise.

Sans famille pour veiller sur elle, elle ne veut pas
risquer de faire des vagues. Elle craint de blesser les
préposées gentilles et dévouées ou encore de se
mettre a dos celles qui entrent a reculons au travail et
qui se moquent des consignes.

Louise vit dans un CHSLD dont elle est membre du
comité des résidents. Son handicap physique lui
laisse peu de mobilité, mais elle reste lucide et pers-
picace, active et impliquée dans son milieu.

Ici, dit-elle, il n'y a pas d’exploitation financiere, mais
il faut dire la vérité sur la qualité des soins. Depuis
six ans, je vis dans le méme centre et je vois ce que
je vois. Plus les années passent et moins il y a de
flexibilité. Il faut tellement de temps pour la gestion
qu’il en reste de moins en moins pour les rapports
humains.

Le drame, c’est que plusieurs personnes qui vivent
ici ne peuvent compter que sur les rapports qu’ils
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ont avec le personnel. Si le contact est froid avec
une employée, il te reste a espérer que la suivante
soit de bonne humeur et qu‘elle prenne de temps
en temps quelques minutes pour te parler, pour te
prouver que tu restes un étre humain.

Avec le fréquent changement des équipes, les rota-
tions, les remplacements et les suppléances, c’est
comme la loterie, il faut souhaiter tomber sur le bon
numéro. Quand tu vois la plus aimable des prépo-
sées qui pleure parce qu‘on lui demande encore des
heures supplémentaires et qu’elle est épuisée, tu
penses a elle et a celle qui va la remplacer.

La prochaine sera-t-elle sensible et patiente? Vien-
dra-t-elle me donner de I'eau si j'ai soif et si j'ap-
pelle? La nuit, il y a moins de surveillance. En I'ab-
sence du chat, les souris dansent... Heureusement
pas toutes, loin de la. Seulement les paresseuses,
comme celles qui te disent de faire dans ta culotte
d’aisance méme si tu n’es pas incontinente.

Aux repas, si la préposée qui a six résidents a faire
manger ne donne pas a chacun une bouchée a tour
de réle, les derniers vont manger froid...ou ne man-
geront pas. Il y en a qui se laissent aller, qui préfé-
rent dormir et qui ne parlent plus. Ils n‘ont aucun
pouvoir.

Il faut travailler sur le respect et I’lhumanité. Il y a de
mauvaises habitudes bien ancrées. J'en parle au chef
de l'unité. C’est bien recu, il faut le dire, mais les
changements ne sont pas évidents.

Il'y a des employées toujours fatiguées qui connais-
sent les consignes, mais qui ne les appliquent pas.
Il'y en a d’autres qui ne les connaissent pas et qui
arrivent sans formation. Nous sommes a leur merci.
Ce n’est pas en criant aprés un vieux qui a des pro-
blemes de déglutition qu’il va avaler plus vite.

Avec le manque de personnel et I'épuisement qui
guette, le manque de formation est peut-étre le
principal probléeme. Si la formation ne garantit pas

la compassion, au moins elle peut donner un peu de
connaissances et un brin d’humanité. Heureusement,
c’est la minorité qui en manque. Mais sans famille et
sans trop de visite, tu es a la merci des autres. C’est
la vie en CHSLD.

Louise “<.

Note

est décédée. Il y a déja quelques mois.

Désolée.

Désolé.

Madame Louise, j'aurais voulu vous dire...

Je viens de terminer ce résumé des propos de Louise. Comme promis lors de notre rencontre, je lui
téléphone pour lui lire le texte et lui demander son accord avant de le publier.

La sonnerie s’étire. En attendant la communication, je pense a son avant-derniere phrase : « Sans famille
et sans trop de visite... ». Je me dis qu’il y a longtemps que je ne suis pas retourné la voir. Quelqu’un
répond enfin au poste. Avec autant d’hésitations que de délicatesses, I'infirmiere m’apprend que Louise

S’il y a des stages de formation pour inculquer I'empressement et la fidélité aux étres qui, malgré le
grand age ou la maladie, s’'emploient a construire un monde meilleur, je vais m'y inscrire demain.
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Musique de chambre

Camille Bédard-Gauthier
Etudiante au College de Maisonneuve
camille.bedard.gauthier@gmail.com

ouroir. Hospice. Termes on

ne peut plus péjoratifs qui
évoquent la mort. Pas étonnant
que les centres pour personnes
agées soient généralement envi-
sagés avec horreur! Les préjugés
les concernant sont nombreux
et se résument a peu prés ainsi:
lieux désolants ou les ainés de la
société sont désceuvrés et négli-
gés. De plus, les préjugés sont
tenaces, alimentés par la propen-
sion naturelle du genre humain a

parler d'abord de ce qui est inac-
ceptable, de ce qui va mal dans
notre société ou dans le monde,
en omettant souvent de mention-
ner la beauté des événements
banals mais heureux.

J'aimerais faire ma part pour ten-
ter de rééquilibrer la balance.

Je n’entends pas affirmer que ces
centres sont des endroits excitants
ni nier que les mauvais traitements
existent; on ne vit pas dans une
utopie! Je désire simplement
souligner, a la lumiere de ce que
j'ai pu observer, que vieillesse

peut étre synonyme de bonheur
et que ce type d'établissement
ne représente pas la fin de la vie,
mais plutot le début d'une exis-
tence différente.

J'ai 18 ans. L'été dernier, dans le
cadre d'un projet étudiant, j'ai
travaillé comme préposée dans un
centre d'hébergement pour per-
sonnes en perte d'autonomie dont
la majorité des résidents ont plus
de 70 ans. J'ai alors cotoyé des
gens qui m'ont réconciliée avec le
portrait, avouons-le, hautement
déprimant qu’on m‘avait dressé a
plusieurs reprises de ces centres
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pour personnes agées. Ces gens
m’ont donné de |'espoir pour mon
propre (lointain) futur.

Une des résidentes m'a profon-
dément marquée par sa bonne
humeur et sa joie de vivre. Bien
qu’on puisse penser que ses
journées sont monotones, elle

se réveillait le sourire aux levres.
Tous les magazines et tous les
journaux semblaient intéressants

a ses yeux, et elle les commen-
tait abondamment. Elle trouvait
d'ailleurs que «les femmes ne sont
pas bien bien habillées» de nos
jours (elle feuilletait, je le souligne,
un magazine qui contenait, entre
autres, la tristement célébre photo
de Janette Jackson a la mi-temps
du Super Bowl de 2004)! Cette
femme était toujours préte a
«piquer une petite jasette ». Et
surtout, elle chantait, transformant
son fauteuil roulant en taxi qui

la ramenait chez elle. Au risque

de sonner vraiment cliché, mais

il 'y a pas meilleure facon de la
décrire: elle était un vrai petit
rayon de soleil !

Je vais aussi toujours conserver

le souvenir d'une femme qui
venait de célébrer son cente-
naire. Malgré son age vénérable,
je crois qu'elle était I'une des
résidentes les plus autonomes

de l'institution. Elle vaquait a ses
occupations et sortait parfois. Du
haut de ses 4 pieds et 8 pouces,
sa force de caractére en imposait!
Elle semblait réellement en paix
avec la vie qu’elle avait menée et
n'avait aucun regret d'avoir elle-
méme (!) décidé de déménager
afin de calmer les inquiétudes de
ses enfants. Comme quoi il est
possible de vieillir sans que notre
corps nous abandonne peu a peu!
Je sais qu’elle est une exception,
mais elle existe et ca me suffit.

Une autre résidente avait été
accordéoniste et aimait toujours
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jouer de son instrument. Alors,
régulierement, apres le souper,
lorsque la dame était en forme,
une préposée (qui, soit dit en
passant, faisait vraiment un travail
extraordinaire: énergique, de
bonne humeur, avec aux lévres un
petit commentaire complice pour
les résidents) allait chercher son
accordéon dans sa garde-robe et
['aidait a s'installer. La résidente,
d’un ordinaire plutét bourru,
restait silencieuse. Le visage
impassible, mais les yeux lumi-
neux, elle commencait a jouer. Elle
répétait la méme courte mélodie.
Elle semblait si heureuse, comme
si elle avait retrouvé une mince
part d'une vie dans laquelle elle
mordait autrefois, mais qui n’était
plus la méme aujourd’hui. Cette
musicienne m’a rappelé que, peu
importe notre age ou notre état
de santé, nous devons continuer
de faire ce que nous aimons si
nous en sommes encore capables,
car c'est précisément ca, vivre.

Il ne faut pas non plus négliger le
réle que les familles ont a jouer
dans les centres d'hébergement.
C’est parce que sa fille a pris la
peine d'informer le personnel et
d'apporter |'accordéon dans sa
chambre que cette femme peut
toujours s'adonner a sa passion.

L'histoire d'une autre résidente
témoigne de I'importance de la
famille lorsque les distractions se
font plus rares. C'était la premiere
fois que je travaillais a cet étage.
Dés son réveil au petit matin, elle
avait commencé a demander inlas-
sablement a quel moment son fils
allait venir la voir, question qu’elle
répétait toutes les cing minutes.
Les préposés répondaient chaque
fois qu'il allait arriver plus tard.
J'avais le coeur serré; toute son
existence semblait tourner autour
de ce seul moment, l'arrivée de
son fils. Le reste du temps, elle ne
vivait pas; elle attendait. Et si son

fils ne venait pas? Et si toute cette
attente était vaine ? Toutefois, vers
le milieu de I'apres-midi, le fils
était effectivement arrivé, comme
il le faisait, je 'appris plus tard,
tous les jours. Malheureusement,
beaucoup de personnes dgées
n‘ont pas cette chance. Son cas
est a part. Il est normal que les
gens de la famille aient des vies
chargées et ne puissent pas venir
voir tous les jours leurs parents ou
leurs grands-parents, leurs pro-
ches ou leurs vieux amis, mais les
personnes dgées sont nombreu-
ses a ne jamais recevoir de visite.
J'ai méme entendu des histoires
d'horreur de femmes scandaleuse-
ment dépouillées par leurs enfants
ou leurs petits-enfants qui ont
profité de leur départ pour vendre
la maison et garder les profits.
Bien entendu, ils ne viennent
jamais les voir.

La maladie ou la vieillesse dans la
maladie sont de tristes situations
qui nous affectent profondé-
ment, surtout lorsque ce sont nos
proches qui sont touchés, mais je
crois qu'il faut tenter de garder la
téte froide, qu'il ne faut pas aban-
donner la partie. Méme s'il n'y a
pas de guérison possible, méme si
son état ne peut que se dégrader,
cette personne est encore en vie
et il ne faut pas qu’elle I'oublie! Et
nous ne devons pas I'oublier non
plus! Il faut profiter de chaque
moment pour vivre avec elle et
faire durer le bonheur jusqu'a la
fin, sans penser au moment précis
de cette fin, mais plutdt a ce qui
peut encore se passer avant. <<~



Développement professionnel pour intervenants et praticiens
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formationscregés

Les formations organisées par le Centre de recherche et d'expertise en gérontologie sociale sont I'occasion de partager les
savoirs issus de la recherche et des pratiques novatrices en matiere d'intervention auprés des ainés. Elles sont dispensées
par des praticiens-chercheurs et des intervenants experts qui participent au développement de services de pointe au CSSS
Cavendish-CAU. Elles permettent de mieux faire face aux défis rencontrés par les intervenants du réseau de la santé et des
services sociaux et du milieu communautaire.
Inscrivez-vous aux formations prévues au calendrier du CREGES ou communiquez avec nous pour organiser une formation
dans votre organisation. Le CREGES est un organisme formateur agréé par Emploi-Québec.
Inscriptions et information : 514-484-7878 poste 1603

creges.cvd@ssss.gouv.qc.ca — Www.creges.ca

DATE

Vendredi
14 octobre 2011
9h-17h

Vendredi
28 octobre 2011
9h-17h

Vendredi
18 novembre 2011
9h-16h

Vendredi
25 novembre 2011
9h-17h

Vendredi
27 janvier 2012
9h-17h

Jeudi
16 février 2012
13h30-16h 30

Vendredi
23 mars 2012
9h-16h

Vendredi
4 mai 2012
9h-17h

Mardi
7 juin 2011
13h30-16h 30

TITRES

PARBAS

Application de I'échelle psycho-
gériatrique de dépistage des
comportements a risque dans les
plans d'intervention individuels

Caregiving in the Palliative Stage:

A Training for Multidisciplinary
Professionals
Formation offerte en anglais

Musclez vos méninges !
Promouvoir la vitalité
intellectuelle des ainés

L'Outil « AIDE-Proches »

Counselling de courte durée
aupres des proches aidants

Introduction to palliative care
Formation offerte en anglais

Jog your mind!

Promoting the intellectual vitality
of seniors

Formation offerte en anglais

Problémes de santé mentale et
personnes agées

Introduction aux soins palliatifs a
domicile

FORMATEURS

Alan Regenstreif
Santé mentale et
vieillissement
CSSS Cavendish

Zelda Freitas

Soins palliatifs a domicile
Pam Orzeck

Centre de soutien aux aidants
naturels, CSSS Cavendish

Manon Parisien
Prévention et promotion
Santé et vieillissement
CSSS Cavendish

Nancy Guberman
Chercheure associée, CREGES
Centre de soutien aux aidants
naturels

Pam Orzeck
Centre de soutien aux aidants
naturels, CSSS Cavendish

Ronald Norrish
Soins palliatifs a domicile
CSSS Cavendish

Norma Gilbert
Prévention et promotion
Santé et vieillissement
CSSS Cavendish

Alan Regenstreif
Santé mentale et vieillissement
CSSS Cavendish

Patrick Durivage
Soins palliatifs a domicile
CSSS Cavendish

LIEU

CSSS Cavendish
Site CLSC René-Cassin
5800, boul. Cavendish.
6¢ étage, salle 31

CSSS Cavendish
Site CLSC René-Cassin
5800, boul. Cavendish.
6° étage, salle 31

CSSS Cavendish
Site CLSC René-Cassin
5800, boul. Cavendish.
6° étage, salle 31

CSSS Cavendish
Site CLSC René-Cassin
5800, boul. Cavendish.
6° étage, salle 31

CSSS Cavendish
Site CLSC René-Cassin
5800, boul. Cavendish.
6° étage, salle 31

CSSS Cavendish

Site CLSC René-Cassin
5800, boul. Cavendish.
6° étage, salles 19-20-21

CSSS Cavendish
Site CLSC René-Cassin
5800, boul. Cavendish.
6° étage, salle 31

CSSS Cavendish
Site CLSC René-Cassin
5800, boul. Cavendish.
6° étage, salle 31

CSSS Cavendish
Site CLSC René-Cassin
5800, boul. Cavendish.
6° étage, salle 31

CREGES - Centre de recherche et d’expertise en gérontologie sociale du CSSS Cavendish — Centre affilié universitaire

@
Centre de recherche et d’expertise
@ en gérontologie sociale

CLSC René-Cassin, 5800, boul. Cavendish, 6¢ étage, Céte St-Luc, QC, HAW 2T5 - Tél.: 514-484-7878 poste 1463
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