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Prologue

Deux auxiliaires (Jeanne et Jacques)
manteaux. Une femme (Béatrice),
centre/arriére

'avant-scédté cour et coté jardin, accrochent leurs

a
a l'ombre, arriecene, coté jardin, regarde vers le

Jeanne : [Je t'avais tu dis que jai un client hufjante pendant que je fais le
service?

Jacques : [Il chante!]

Jeanne : Il se met a chanter, [comme ¢a], il egbtws de bonne humeur.

Jacques : [Il doit étre content de te voir!]

Jeanne : C’est tres agréable. Ce n’est pas quelguiuva dire « je suis mourant,
je vais me coucher et je ne bouge plus »

(pause)

Béatrice : « Regarde, sur le balcon! »

Jeanne : farlant a JacquésElle a mis des oiseaux [sur le balcon] qui vont
indiguer avec leurs ailes s’il y a du vent. Jeais pas si tu sais de quoi je parle.
Jacques : [Oui, oui, je vois]

Béatrice : «Je passe des heures a regarder comieehbugent ces petits
oiseaux »

Jeanne : « Wow! c’est bon. Ca vous fait passertes! »

Dans leBlack Reportpublié en 1982, Townsend et Davidson reviennentasdéfinition

de la santé adoptée aprés la deuxieme guerre n®mdial’Organisation mondiale de la santé
(OMS). Selon 'OMS, la santé doit étre vue commeétet complet de bien-étre sur les plans
physique, mental et social et non pas seulemergtainmarqué par 'absence de maladie ou
d’infirmité (Townsendet al. 1982 : 42). lls sont de l'avis que ce déplacemduntmodele

« meédical » de la santé vers un modele « sociaéncare du chemin a parcourir, afin de faire
accepter, par exemple, I'idée que les difféerentseedyde rapport au logement jouent un role
central dans le sentiment de bien-étre des persoeineontribuent a leur état de santé dans le
sens large du ternfeDeux décennies plus tard, Wilkinson (2004) et Mar(2005) s'interrogent
sur les mémes écarts en termes de santé qui sudeeptes la hiérarchie des statuts socio-
économiques. Pendant que les conditions matériekes/iie jouent un réle manifeste pour
expliquer une partie de ces différences, ces autémettent I'hnypothése que la dimension
relationnelle joue aussi un réle. Cette derniéreeglision ressort comme étant centrale dans les
recherches de Bellet al. (2003)sur les femmes et la dépression, ainsi que darnsalesux de
Kristenseret al. (2004) sur le stress au travail et ses conségeeswrda santé. Dans tous ces cas,
la notion du « bien-étre », ou dwell-being», est associée aux rapports avec autrui. |l cpste

! Les scénes présentées ici et dans les sectiorsiigeint sont reconstituées a partir des entrerémisées dans le
cadre de cette recherche. Elles mettent en diaJggue des fins de présentation théatrale, lesquales personnes
gue nous avons rencontrées. Certains mots et ghoaseété ajoutés au verbatim original pour pemaddt mise en
dialogue. Ces ajouts sont indiqués par l'utilisatite crochets. Trois points entre crochets [...]dndnt que des
mots ou phrases ont été supprimés pour allégeexie,tsans que cette suppression change le sengrajass
originaux. L'utilisation des crochets peut étrequer comme rendant la lecture plus difficile, maisi1y tenons,
étant donnant I'importance d’étre transparent damsinsmission des paroles qui nous ont été cemfié

2“We wish to stress that the rights and privilegdsich are so unequally associated with housing re=nare
associated with health in the negative sense efifrm from ascertainable clinical disease and imptigitive sense
of welfare” (Townsendt al, 1982: 197).
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la notion du bien-étre est difficile & cerner, mataent en raison de son caractere subjectif et de
son apparente variabilité d’'une personne a l'auttebjectif du présent texte est de cerner
davantage cette notion, a travers I'expérience eisgnnes de plus de 65 ans recevant des
services de soutien a domicile.

La notion de bien-étre est ainsi au coeur de laerebe dont les résultats sont présentés
dans ce rapport. Le bien-étre est percu a traweredard des personnes elles-mémes qui
recoivent les services, mais également a travdis d&auxiliaires familiaux et sociaux qui
interviennent auprés d’elles. La recherche a ét®rscrite a la population vivant sur le territoire
d’intervention du Centre de santé et de servicemsr (CSSS) Jeanne-Mance au centre-ville de
Montréal. L’échantillon est constitué de vingt-semtoires de cas obtenus aléatoirement auprés
de dix auxiliaires familiaux et sociatigvoir 'annexe 2), ainsi que de quatorze entretigfalisés
auprés de personnes résidant dans le secteureeticghés aléatoireméntvoir le profil des
participants a I'annexe 1). Ce travail a été menécellaboration avec les gestionnaires de
I'équipe de soutien a domicile du CSSS.

Le matériel recueilli a été interrogé a la lumiéles questions suivantes : A partir de
I'analyse du regard des personnes elles-mémes entdevenants, quelles sont les divergences et
les convergences en matiére de compréhension eéfitation de leur bien-étre ? Selon les
personnes interviewées, quelles sont les conditipispermettraient de I'améliorer ou de le
consolider ? L’analyse a permis d’identifier cingndnsions du bien-étre qui sont présentes dans
la perception des personnes : les dimensions raeég¢nielationnelle, corporelle, décisionnelle et
temporelle. Ces dimensions ont émergeé de I'angliigét que d’avoir été imposées au départ et
servent, dans le texte qui suit, a structurer és@ntation en cing temps.

Le r6le des auxiliaires comme témoins, intervemardt, dans certains cas,
accompagnateurs est aussi au centre de I'andlgseecherche a été élaborée en collaboration
avec huit auxiliaires familiaux et sociaux du CS§f étaient préoccupés par les conditions de
logement et de vie des ainés auprés desqueldatsiennent. Ces auxiliaires ont fait partie d’'un
comité de suivi du projet et ont été impliqués #édents moments-clés, notamment lors de sa
formulation, du recrutement des participants pas éntrevues et des séances de validation
collective des résultats de recherche. Plusieurstats ont été identifiés dans le cadre d’'une série
de rencontres préalables a I'élaboration du prajey a des inégalités marquées entre les
différentes catégories d’ainés vivant sur le teinét du centre-ville de Montréal; une partie
d’entre eux aurait subi une dégradation des canditde logement pendant la période récente;
un nombre important d’ainés vivent de l'isolemeog qui rejoint les préoccupations du
Regroupement des Organismes pour Ainés des Fauh(R@AF) telles qu’exprimées dans un
document fondé sur une enquéte menée en 2006enédses de soutien a domicile connaissent
d’'importantes transformations depuis quelques aregequi souléve des inquiétudes tant sur la
qualité des interventions a domicile que sur lesdd®mns de vie des personnes; enfin, il y a un
risque, pour les personnes considérées en « padomie », d'étre stigmatisées plutét que

% Chaque auxiliaire rencontré en entrevue individuétait invité a parler de la situation des taésniéres personnes
agées de 65 ans et plus visitées pour des soimigite.

4 A partir de la liste des personnes agées de 6%iaphis bénéficiant de services a domicile sutetetoire du
CSSS, une banque de noms a été constituée aléaaireen classifiant les personnes selon troigoats : perte
d’autonomie fonctionnelle élevée, perte modéréepeaate faible, I'objectif étant de rencontrer desspanes
appartenant a ces trois catégories. Les auxiligisggensant des services aux personnes sur cidolit ensuite été
invités a se prononcer sur leur capacité a paeiiciun entretien. Les personnes désignées «apt@airticiper ont
ensuite été interpelées par leur auxiliaire, poistactées par les intervieweurs. Cependant, plisigersonnes ont
refusé de participer a I'entretien, évoquant leainte de perdre des services, leur méfiance vis-ée la recherche,
des problemes de santé, ou la peur de voir ung&rarénétrer leur domicile.
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reconnues comme des personnes a part entiéreifeasgans un univers relationnel porteur de
sens pour elles. Ces préoccupations portées pau@igaires touchent, d’une part, les inégalités
a la fois sociales et matérielles et, d’autre dag,types d’action ou d’intervention qui peuvent
pallier ces conditions, tout en contribuant soladtigmatisation, soit a la reconnaissance des
personnes et de leur autonomie. La crainte estime&pr que les orientations en matiere
d’intervention a domicile pourraient méme contribaaine certain « mal-étre » en étant fondéees
surtout sur les problémes d’« autonomie » foncttlienet de santé, plutdt que sur ce qu’on
pourrait appeler la dimension « sociale » (ou «&am»). Plane ici, en arriere fond, la
catégorisation sociale des «vieux » en tant ggséf la marge de la société, réduits a leurs
« problemes » et a leurs besoins — ces dernians iesurés par différents outils d’évaluation. Y
aurait-il un autre regard a projeter sur ces perssmet une autre maniére d’agir ?

Vivre chez soi

Ces préoccupations s'inscrivent dans un contexeicplier entourant le soutien a
domicile. A partir des années 60, le mode privééde prise en charge des ainés en perte
d’autonomie qu’on avait toujours gardés a domidiwient 'hébergement, avec ['étatisation et
I'extension des centres d’hébergement et de s@nerjue durée (CHSLD). C’est vingt ans plus
tard que s’amorce un retour des ainés vers le derriie premier cadre de référence en soutien a
domicile est adopté en 1979, dans un contexte titnadisation des fonds publics, de la soi-
disant « inefficacité » de la gestion publique ‘eind critique de I'institutionnalisation massive
des ainés. Les Centres locaux de services comnaumesut{CLSC), alors en consolidation,
deviennent les lieux privilégiés pour mettre en nbrale «virage milieu» et la
désinstitutionalisation des ainés. Dans les an®@gssuite a la Commission Rochon, cette
orientation est réaffirmée avec plus de force etmserétise dans une réforme en profondeur des
services comportant, entre autres, le « virage &tdire ». En 2003, I'adoption d’'une politique
de soutien & domicile vient systématiser ce moderike en charge, laquelle trouvera son
application dans le plan d’action 2005-2010 posrdervices a domicile.

Les hébergements de type CHSLD deviennent déesdeesvés a une clientéle « lourde »
et le nombre de lits est gelé, alors que le nontderepersonnes agées augmente. Le nombre
d’heures de soins par jour pour étre admissiblé@bérgement grimpe progressivement de 2 a
3,5. S’en suit dans le champ du soutien a domigike explosion du secteur privé a but lucratif
(David et al, 2003) et, a la fin des années 90, une institoabgation des entreprises
d’économie sociale a travers un tournant du gowraemt vers des ressources parapubliques
moins onéreuses que les services publics (Vaillamoet Jetté, 2001). Parallélement, dans le
champ de I'habitation, on assiste a une vague @ela@ement des résidences privées a but
lucratif, dont plusieurs avec services pour perssren perte d’autonomie légere ou moyenne. Le
gouvernement québeécois encourage également laiocréd¢ nouvelles unités de logement
relevant de I'économie sociale et visant des ddlest particulieres, notamment les personnes
agées en perte d’autonomie et a faible revenu.

A I'échelle du Québec, la porte d’entrée du systéies services est aujourd’hui les
Centres de Santé et de Services Sociaux (CSSS)gmamdre aux besoins des personnes agees
vivant a domicile, dans des résidences privées,hdb#tations a loyer modique (HLM), des
organisations sans but lucratif (OSBL), des codpé&a d’habitation ou des logements et
maisons privés conventionnels. L'évaluation de &mdnde des requérants de méme que
I'orientation vers les services adéquats se fait yma intervenant-pivot, a partir deQutil
multiclientéle, une grille d’évaluation de l'autonomie fonctionmellappliquée de maniére
standardisée au Québec. Deux formes de perte d@auie y sont distinguées : I'incapacité pour
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les activités de la vie quotidienne (se nourrinagiller, se laver) et I'incapacité pour les at¢ési

de la vie domestique (faire I'épicerie, faire le nage). Lorsque la personne évaluée est
admissible d’apres les critéeres, un plan de sesvEysonnalisé est établi et la prestation de
services s’effectue par le biais de différents fatages, selon le degré et le type d’incapacite.
Ces prestataires sont les intervenants du CSSSe@imé&d infirmieres, travailleurs sociaux,
auxiliaires familiales et sociales, ergothérapeutdss travailleurs engagés de gré a gré, des
entreprises d’économie sociale, des organismes coamaires, des agences privées et les

proches de l'usager.

Ce mouvement vers le soutien a domicile s’est mpegné d’'un discours mettant de
I'avant le souhait des personnes ageées de vivre léan domicile et ce, dans des conditions dites
« satisfaisantes » pour elles et leurs prochese fAiremier argument s’en ajoute un second, de
nature économique, puisqu’il serait également maimdteux et plus efficace de soutenir les
personnes agées «en perte d’autonomie » dansdlamicile plutdt que dans les centres
d’hébergement, dans un contexte de vieillissemena ghopulation et de contraintes budgétaires.
Finalement, il est mis de I'avant le fait que viateez soi est un gage de bien-étre et d’autonomie
pour les personnes vieillissantes. L'interventiodanicile serait davantage personnalisée, par
opposition aux services standardisés proposés ldarmentres d’hébergement. Palitique de
soutien & domicilequi s’intitule « Chez soi : le premier choix »ehfaccent sur le domicile des
personnes agées comme étant systématiguement rfaépreoption a considérer : « Dans le
respect du choix des individus, le domicile sergdors envisagé comme la premiére option, au
début de l'intervention ainsi qu'a toutes les ésapgMSSS, 2003 : 5). Le désir des ainés de
rester dans leur domicile et les effets positifd’idéervention a domicile sur leur bien-étre sont
évoqués dans les documents institutionnels sousdde de I'évidence. L’expérience des
auxiliaires auprés des ainés invite a questionette @vidence et a s'intéresser aux €léments qui
contribuent ou nuisent a leur bien-étre a domicilgamment dans un contexte ou peu de travaux
au Québec offrent des éléments de réflexion sudioesnsions. Vivre en logement alors que I'on
perd des capacités physiques ou cognitives estyjibiirs un gage de bien-étre

Croiser les regards

L’originalité de cette recherche reposant surr@sement de deux regards (auxiliaires et
ainés), le lecteur sera amené, dans un premiersteamgxplorer le regard des ainés pour chacun
des thémes retenus avant de rentrer, dans un deix&énps, dans 'univers des auxiliaires pour
en arriver, enfin, au croisement de ces regardprésentation des résultats de cette recherche est
accompagnée par des scenes théatrales, écritetsr @@s enregistrements d’entrevue qui servent
a illustrer chacun des thémes retenus. Ces missségre des paroles des personnes interviewées
sont suivies par des analyses portant sur les alet vue des ainés et des auxiliaires
respectivement. Le texte a été construit de mardepeuvoir servir d’outil de réflexion pour
mieux comprendre et agir pour le bien-étre dessaiaéevant des services a domicile, tout en
permettant de cerner les différentes dimensions loien-étre » dans la perception des personnes.

La présentation est divisée en cinq « actes » amegrologue et un épilogue. Dans les
premier et deuxieme actes, nous traitons des diovensatérielle et relationnelle de la vie des
personnes, tandis que, dans les deux actes syivamtsont les dimensions corporelle et
décisionnelle qui sont abordées, en lien, entneeguavec la relation d’aide et la notion de risque
Finalement, les témoignages des personnes renesrgofit situés par rapport aux trajectoires et
temps de vie. Dans I'épilogue, nous revenons sudifférentes dimensions du bien-étre telles
gu’elles émergent dans l'analyse, tout en jetantegiard sur I'orientation actuelle des services a
la lumiere de ces résultats.
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Acte 1 : Autour du logement

[Scéne 1]

‘Au centre

Deux personnésn fond de scéne, coté cour, assises sur un banc

Isabelle :

Anne :

Isabelle :

Anne :
Isabelle :

Anne:
Isabelle :

[Scéne 2]

T'as vu le bel auditorium gu’ils onttf@iLe beau jeu de lumieres, le beau jeu d'eau ?
[...] Mais, la musique, qui c’est qui I'a, tu pessdu matin au soir? [...] ils pratiquent
toute la journée [...] Puis cette année, vu quits inauguré un auditorium, au lieu
d’en avoir deux, on en a trois.

Malgré tout, [...] je ne le regrette pag,ceague tu es dans le centre ville. Tu as toutes
les commodités alentour. Tu as le complexe Desjardu as place Dupuis, tu as La
Baie, la banque. Ca fait que d’'une fagon, je sueurnici, si c’était un choix. Tu vis
plus serré, comme on peut dire, mais tu as tousviastages alentour.

[Mais mon logement est] trop cher. J plus d’argent apres ¢a. Il m'en reste plus.
[...] I ne me reste plus une cenne.

Ca monte [tu] a chaque année?

Ca a l'air de ca. Je ne le sais paseJ®ourrai pas [la] vous savez. J'espere que non.
Il faut que ¢a change en mautadit [...]. Je ne gEsxrester [la] & niaiser. J'appelle ¢a
niaisage [...] moi, dites ce que vous voulez. Rieaché et bien manger, c’est tout.
[Pourquoi pas déménager?]

Je ne sais pas ou aller, puis je ne pasxaisser mon centre [de jour] [...] Il faudrait
que je me trouve quelque chose dans les enviroas &l ? Ma travailleuse sociale va
travailler avec ma..., comment qu’elle s’appelle [fille du] CLSC la ? M’a lui dire :

« cherche-moi donc quelque chose parce que ctgsttrer ici ma belle ». M’a lui dire,
[...] « c’est trop cher voyons donc toi, je ne sués capable d’arriver ». M’a y dire :
« jarrive pas. Voyons, [...] crime! Ca fait un ahquelque chose que je fais attention,
puis je fais attention. J'peux pas faire attenpars que je fais 1a, voyons donc! »

Le matelas

Deux auxiliaires en avant-scéne, c6té cour. Destazx accrochés derriere eux. lIs prennent

un café.

Jacques

Jeanne :

. [Tantdt jétais au HLM a coté du pare]trduve qu’ils ont amélioré cet endroit-la. En
entrant, il y a des plantes, des beaux cadresntlbien aménagé ca. Et puis méme sur
I'étage de monsieur, au deuxieme, ou il demeuest@uand méme joli. Il y a méme
un coin pour les ordinateurs. Je trouve que c’estiuM qui n’est pas négligé. Parce
qgu’il y en a beaucoup d’autres que c’est autrement.

[Je comprends. La ou jai été hier pameks chez une madame ou je vais
régulierement]. Son logement, c’est assegiler{cg. C’est pas luxueux. Chez elle, il y
a des divans, son lit. Ce n'est pas des affairésesh Ca a adonné un jour — parce que
depuis que j'ai commencé son premier service, ut fppliquer une créme sur une
jambe qui avait de petites rougeurs — puis, la enfois que jai été, il y avait trois
petites affaires. La deuxieme fois, il y en availge ensuite il y en avait plus. La, j'ai
dit « Mme Matthieu, me permettez-vous de checkereviit? » Elle m’a dit oui, oui.

® Les propos utilisés pour constituer ces misescénes proviennent soit des entrevues avec les pesaecevant
les services de soutien a domicile, soit des ené®wavec des auxiliaires qui interviennent auptéided. Quand il
s’agit d'auxiliaires, ceci est indiqué dans la igbe.



Jacques

[Scéne 3]
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L&, je commence a checker juste la couverture ddits@gai trouvé une punaise. Je I'ai
appelée, jai dit « venez Mme Matthieu, venez veiParce que je voulais lui montrer.
Parce que je sais que c’est une madame assez.ld@ddit « regardez, ¢a, ¢a bouge.
Ca s’appelle une punaise et c’est ¢a qui vous ddeaegetites rougeurs sur la jambe. »
Elle dit « mon Dieu, puis tu penses qu’il y en asdl » « Je ne peux pas vous dire, mais
¢ca, ¢’en est une. »... La madame, ca fait 50 ansllguit qu’elle avait le méme
matelas. Elle dit « mon mari, ¢a fait 50 ans gesit mort et il couchait dedans avant de
mourir. » J'ai dit « oui, c’était le temps de chang.

: Avant on voyait moins des insectes, tendait parler beaucoup moins des punaises

et des coquerelles et d’autres choses. Mainteriast iendu un peu partout. Moi je
travaille beaucoup dans I'ouest, puis c’est un padout qu’il y en a, on doit faire
attention a nos choses.

‘Le tour du lit

[Deux personnes, dont une en fauteuil roulant,grass travers la scene]

Philippe :
Alyce:

Philippe :
Alyce:

[C’est comment chez vous?]

[C’est pas pire. On est deux, mon mari ei.ngnon, on n’arriverait pas. Mais] les
chambres ne sont pas assez grandes [pour monifauteuentre dans ma chambre, je
me rends au lit, c’est tout. Je ne peux pas alldrugeau, je ne peux pas faire le tour du
lit, [...] Les portes ne sont pas assez largesciache la porte tout le temps. [...] lls
disent que c’est adapté mais...

Pourquoi ils disent que c’est adapté?

Ah bien, vois-tu comme le bas de I'armoieepas du lavabo, ils ont fait un trou pour
que ma chaise rentre. Les prises de courant sasthasses. Pour le poéle, jai une
plague, le four est & c6té. Comme le garde-rolsehderes sont plus basses. C’est pour
ca qu’ils disent que c’est adapté, mais un adapté (Rire9 lls ne sont pas en fauteuil
[eux autres]; ils devraient vivre un mois [chez sjou
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[Scéne 4] :Conditions

Retour aux deux auxiliaires en avant-scene, cotg. ddes manteaux accrochés derriere eux. lIs
prennent un café.

Jeanne: Il y a beaucoup de gens qui sont mal ldandogement. Quand on dit vraiment des
logements insalubres, il y en a. [...] il y a énément de gens [...] qui sont dans des
conditions tres défavorables. C’est ca, ils n'oas fiénergie, n'ont pas envie de se
battre, ne connaissent pas leurs droits...

Jacques : [Ca varie beaucoup selon les persormegenls de chez un monsieur qui] vit dans un
endroit [...] disons tres insalubre. Et c’est umsieur qui ne fait absolument rien. Il 'y
a plein de bouteilles a terre [...] Au moindre effdil] devient tres essoufflé, tres
fatigué. C’est un monsieur qui est médicamentg.l[ est indifférent a peu pres a tout.
[Et avant lui, j'étais chez un autre qui vit daos] beau petit logement. C’est propre,
c’est propre. Tres bien aménagé. Sa sceur restautnRuis lui, il reste en bas. C’est
un monsieur qui est trés débrouillard, donc il @irpd’accessoires pour se faciliter la
vie, qu’il s’est installés. Tu sais, des barredda, pour sortir du bain, c’est toute lui
qui s’est arrangé ¢a [...].

La dimension matérielle

Le centre-ville de Montréal est caractérisé par polarisation entre des résidants a haut
et a bas revenu. Cette différence ressort darenkesvues, les personnes agées rencontrées et les
personnes dont parlent les auxiliaires ayant deslitons de vie diversifiées en fonction des
revenus dont elles disposent. Méme si les entremagsermettent pas d’avoir des informations
précises sur ces revenus, le fait de pouvoir serpay appartement relativement spacieux en
résidence privée, avec services sur place, chandenine quant a la commodité et a I'intérét de
demeurer a domicile. On peut penser que les inégatle conditions et de qualités de vie
s’accentuent chez la population vieillissante. é&nie « domicile » recouvre ainsi une diversité
de réalités avec autant d’'impacts sur les persoquies habitent.

Le point de vue des ainés
Précisons d’emblée que parmi I'échantillon de gemes rencontrées, la moitié vivent en

résidence privée avec servitesix vivent dans une forme de logement socialitatibns & loyer
modiqué€, organisme sans but lucratif d’habitaflau coopérative d’habitatiSh— avec ou sans

6 D’apres le portail de Santé Montréal (2014), « tésidence privée pour ainés est un immeuble ddtalsitoccupé
principalement par des personnes agées de 65 aigseét ou sont offerts, outre la location de chas ou de
logements, différents services compris dans au sndeux des catégories de services suivantes: serdi repas,
d'assistance personnelle, d'aide domestique, dgda@t soins infirmiers. Les résidences privéas @dnés ne sont
pas subventionnées par le systeme de santéhtip:/fvww.santemontreal.gc.ca/ou-aller/ressources-
hebergement/#c24%5

"Une Habitation & loyer modique (HLM) est une forfngement qui permet aux locataires de payer uerloy
correspondant & 25 % de leur revenu. A Montréal, HEM sont gérés par I'Office municipal d’habitatiale
Montréal (OMHM).

® D'aprés le Regroupement québécois des OSBL d#tit (RQOH), il s'agit d’'un « organisme d’action
communautaire autonome qui a pour mission d'offtirlogement abordable et sécuritaire a des persaariable
revenus. »Http://www.rqoh.comy/

° D'aprés la Fédération des coopératives d’habitatieermunicipale du Montréal métropolitain (FECHW]| « une
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supplément au loyer — et un seul individu habitasdan logement privé conventionnel. De
maniere transversale, les ainés évaluent leur &renen logement en fonction d’'un certain
nombre de criteres d'ordre matériel, notamment dged, la proximité des services,
'aménagement intérieur et la présence d’espacesntms. Apparaissent également en filigrane
des gestionnaires d'immeubles plus ou moins présantikquels les ainés peuvent adresser des
demandes particuliéres par rapport a leurs comgitie logement.

Revenus et loyers

La question du revenu occupe une place prépontedans la plupart des entrevues avec
les ainés par rapport a leur bien-étre. De faiis ple la moitié des personnes disent vivre avec un
budget tres serré, voire contraignant, ou diseafriver juste », alors que les autres se disent
confortables financierement ou, dans quelquesntalsprdent pas cette question. Si le compte de
dépenses se trouve parfois allégé avec I'agke (ne fais plus rien. Je vais manger au restauran
une fois de temps en temps. Je ne dépense )pawrtaines personnes notent I'apparition de
nouvelles dépenses qui exercent une pression surdget, notamment les services d’entretien
ménager, I'équipement pour adapter le domicile pelde d’autonomie, les médicaments et les
chaises roulantes. Par exemple, une des répondaatpas eu droit au fauteuil électrique qu'elle
espérait, car elle n'est pas « assez handicapéeegard des criteres d’éligibilité du programme
gouvernemental de remboursement. Elle a d0 s'acbi¢eméme le modele qui correspond le
plus a son besoin de mobilité, ce qui lui a oceastoune dépense de plusieurs milliers de
dollars : « C’est de 2000$ a 3000%. C’est toujowrpayes, tu payes, puis on n'a pas des millions
la. »

D’autres mettent 'emphase sur les colts ass@uigsservices d’entretien ménager, qui
sont sous la responsabilité d’entreprises d’écoa@nciale et du secteur privé. Dans sa résidence,
une femme ressent une différence avec les persolmm¢$es enfants sont en moyen de payer des
services prives : « Dans la résidence, il y enrd s enfants sont plus en moyen peut-étre, parce
gu’ils paient quelgu’'un pour qu’ils aillent chezrigaman. C’est pas le CLSC, c’est privé. C’est
tellement cher. » Les services d’entretien ménagele lessive sont remboursés par les services
publics dans la mesure ou ils ne sont offerts qgr'fois par mois. L'excédent doit étre assumeé
par la personne elle-méme. Pour avoir plus de cesvile la part de I'entreprise d’économie
sociale, cette femme devrait débourser une somp@é&uentaire, ou payer des services prives,
ce gqu’elle ne peut se permettre. Cette incapa@tfpaler les services exerce selon elle une
pression économique sur sa fille, qui connait eléene des problemes de santé.

Il'y a aussi des disparités significatives en &srde budget selon le type de logement
occupé. Si les résidences privées comportent ltagen de services sur place et d'une
surveillance permanente, le loyer élevé limite emtepartie les sorties et les activités a
I'extérieur, particulierement lorsque le revenu gessonnes est faible. Les six individus vivant
en résidence paieraient entre 850$ et 1200$ de frremois. Parmi eux, certains partagent le
sentiment de s’appauvrir d’année en année en raissrhausses importantes de loyer, comme
I'exprime cette dame : « C’est dispendieux, mamsstgpour augmenter encore la. Je suis tannée
de ca. C’est cher, c’est plus cher qu'un loyer made. » La seule sortie que peut se permettre

coopérative d'habitation est une entreprise colleajui offre un logement & ses membres. Ces dsrpi@ssedent
conjointement le ou les immeubles de la coopérativat ils assurent collectivement la gestion. Chades
membres est locataire de son logement individu@ittp://www.fechimm.coop/hab_coop.hfml
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une autre répondante isolée et a faible revencedistfaite au centre de jour. Cette femme de 77
ans vit dans une résidence privée pour laquekedglbourse 1200 $ par mois, incluant chambre,
nourriture et divers services. Une fois son loyayq il lui reste tout juste assez d’argent pour
assumer le colt de ses quatre sorties hebdomadairesntre de jour (au colt unitaire de cing
dollars) :

« Le mois n’est pas fini, il me reste a peu pedtendez, jai emprunté ¢a, je ne pouvais
pas arriver. J'ai fait des petites dépenses. Jepa®fait des grosses dépenses. Non, non, puis il
me reste ¢a. Il me reste a peu prés 20$ pour plssasis. Ce n’est pas beaucoup, vous savez.
Pas beaucoup ».

Les personnes qui dépensent une part moins inmpertée leur revenu pour se loger
disposent quant a elles d'une liberté d’action gde, pouvant se payer des sorties ainsi que
des activités sociales et culturelles, et ne démangdas de leurs enfants pour « arriver » a la fin
du mois. C’est le cas de celles qui disposent téautevenus que les Rentes du Québec et la
Pension de la sécurité de la vieillesse, commédaetme qui bénéficie de revenus de la CSST
(souffrant d’'une maladie pulmonaire liée a sondiven plus de ses épargnes personnelles et
des Rentes du Québec : « Ca fait que, tu saigaité jai 36 000$ par année clair, tu sais, jai
pas a me plaindre de ce coté-la, du coté monéjairgas a me plaindre parce que 36 000$ clair
par année, il y en a bien qui travaillent puis gufont pas. (...) J'en fais plus en réalité que
quand je travaillais. »

En comparaison, le loyer est beaucoup moins é@ew@opérative d’habitation, en OSBL
d’habitation ou en HLM, d'autant plus qu'il est gibte de cumuler une subvention au loyer qui
limite ce dernier & 25% du revenu. La subventiodogement a permis & une personne, qui vit
dans une OSBL pour personnes agées autonomessddephb ans, de ne pas avoir a déménager
suite a la perte d'une partie de ses économiesitiararise économique de 2008 :

« Avec tout ce qui est arrivé, cette fameuse crise des banques et tout, j’ai
perdu beaucoup d’argent. Alors, ¢a fait que je vis sur mon petit capital
maintenant, je grignote la-dessus. Mais j’ai quand méme, je me suis débattue
et je suis maintenant subventionnée. Alors, mon loyer, évidemment, au lieu de
me colter 800%, il me colite 330$ ou quelque chose comme ¢a. Ca, je peux.
Mais 800, j'aurais jamais pu. »

Certaines personnes en logement social rencomtéammoins des difficultés financieres,
comme cette dame qui vit dans une OSBL d’habitati@origine viethamienne et installée au
Québec depuis environ 40 ans, elle vit seule danappartement depuis le départ de son fils
atteint de problemes de santé mentale, qui résia@t elle depuis 23 ans. Elle continue de
I'aider financierement, car les prestations d’adeiale de ce dernier ne sont pas suffisantes pour
couvrir ses dépenses. Son budget est calculé dar gwks : sa pension de vieillesse est de
846% par mois, montant duquel il faut soustraime lsger de 309$ par mois, son assurance vie et
I'argent qu’elle donne a son fils: « C’est pourgdans ma pension de vieillesse, il ne reste
rien. (...) Je suis pauvre ». Depuis la mort de sami mhy a 20 ans, la charge de l'aider lui
incombe, ce qui I'épuise et s’ajoute a ses préaops financieres : « Depuis 1990 jusqu’'a
maintenant, je suis toute seule. Je suis tanné&ligdeaucoup fatiguée. »

Le revenu disponible aprés le paiement du loygaggit ainsi déterminant pour le bien-
étre des ainés a domicile. Certaines évoquentldallgaermanent du budget et I'angoisse de ne
pas arriver a la fin du mois. Cette crainte se danparfois avec I'impossibilité de faire des
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activités sociales, la difficulté de bien se naule sentiment d’étre « pris » dans son logement,
une difficulté a maintenir des liens significatéfgec des personnes avec lesquelles on partage des
affinités ou encore, la nécessité de « dépendeesesd enfants pour arriver. La part du loyer dans
le budget est déterminante dans la possibilité pesirpersonnes de disposer d’'une certaine
autonomie financiere. Dans les entrevues, il réespe les logements sociaux et les subventions
au loyer viennent atténuer des inégalités de rewgamguées entre les ainés.

L’aménagement intérieur

Avec I'apparition de limitations fonctionnellesslespaces de vie se concentrent de plus
en plus autour du domicile. Par-dela le revenufédihtes conditions liées a I'aménagement
intérieur du domicile sont associées par les paes®@ leur bien-étre en logement et identifiées
dans les entretiens comme des conditions permetéase sentir chez-soi, malgré le fait que le
domicile actuel soit parfois un choix contraing & la perte de capacités physiques. De fait, dans
la plupart des récits, ce sont des problemes dé sande fonctionnalité vécus par les personnes
ou leur conjoint(e) qui expliquent le dernier démgement : fracture du pied, ACV, problemes
respiratoires, problémes de mobilité, etc. Le défretrouver un lieu ou I'on se sent bien et de se
réameénager un chez soi est relevé et passe ertes,goour plusieurs, par I'aménagement de
I'espace intérieur.

Des conditions de base, comme avoir un espaceidime adéquat et une salle de bain
individuelle, sont soulignées. Pouvoir bien mangefaire sa propre nourriture apparait pour
plusieurs comme une maniére de maintenir une bquakté de vie et de s'occuper. En ce sens,
une dame déplore par exemple qu’elle manque d’espaar cuisiner dans la résidence ou elle
vit : «Je n'al pas de comptoir presque. Alors gugnveux faire un peu de popote, c’'est... »
Apres avoir vécu dans une résidence « chambrensigre», une autre s’insurge contre le fait
que certaines personnes agées n'aient pas dedsdtliain personnelle et d’espace de cuisine, et
gu’elles soient contraintes de manger une noueritle mauvaise qualité. Cette expérience
I'aurait rendue malade et elle compare aujourdteti ancien logement a une « prison ». A ses
yeux, l'autonomie en logement passe par des conditimatérielles minimales : « Il faut
absolument que toutes les personnes agées aipotsilité de conserver jusqu’a la derniere
minute poéle, frigidaire et salle de bain. C’estminimum selon moi. » Les problemes de bruit
dus a une mauvaise insonorisation et a des vdigibslents sont également évoqués par deux
répondantes comme des €léments qui viennent pertlglr qualité de vie, lesquelles songent a
déménager pour cette raison : « Bien ici, c’edbrlgt que je suis pas capable, le bruit me fait
mal. » Deux autres personnes parlent de « négkgemtans I'entretien du batiment, qui amenent
des soucis au niveau électrique et de la propestdieux.

Enfin, l'adaptation du domicile & sa condition pilgpe fait également partie de ces
« conditions minimales » dont devraient jouir tdas ainés. Si certains logements sont dits
« adaptés », d'autres doivent le devenir, et quslqoersonnes rencontrées ont d’ailleurs fait
preuve de créativité en se bricolant elles-mémestdaipements : « Regarde, je me suis installé
des barres partout. Tu vois, il y a une marcheéteals ? Ca, c’est juste pour me partir le matin.
Apres ca, je me promene dans le passage (...) Ruisut réglé mes affaires bien avant que je
sois incapable de fonctionner. »

Par-dela ces conditions minimales, les personmgisastent un espace qui soit conciliable
a la poursuite de certaines activités significaj\@ammme jouer du piano ou peindre des tableaux.
C’est ainsi qu'un homme est déménagé dans un lagepneé plus grand, pour avoir une piece
supplémentaire pour son «petit coin de peintur®autres ont tapissé leurs murs de
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photographies, ou apporté avec elles leur mobillBrus ces éléments d’ordre matériel
contribuent a pouvoir se sentir chez soi dansewndu’on a parfois choisi par depit.

L'acces a I'extérieur

Les sorties a I'extérieur du logement répondenlifiérents besoins tels que faire soi-
méme son épicerie, maintenir des activités sociatese tenir actif dans le but de ne pas
« paralyser », d'étre « capable de bouger ». On peindre d'étre « emprisonné » dans son
domicile en raison de la dégradation de sa santgigpe. Tandis que, pour certains, la sphére de
vie se limite au logement, d’autres sortent régeiigent pour se rendre, par exemple, a un centre
de jour ou pour faire leur épicerie dans des cornesede proximité, se servant, le cas écheant,
de marchettes ou de fauteuils roulants. La plupag personnes rencontrées en entrevue
apprécient en ce sens la localisation de leur legenétant situé a proximité des épiceries, des
pharmacies et des activités socioculturelles dureerdille : « Tout I'été, jallais a I'épicerie,
maintenant qu’'on a I'lGAdgn faisant allusion au nouveau IGA sur la rue Sath@€rine]. Avant,
je faisais ma liste et mon fils faisait les course€ela est particulierement important pour celles
qui vivent en logement social ou privé, et qui réndficient pas des services de proximité
présents dans les résidences, comme I'évoque datbe qui vit en HLM : « Et malgré tout,
aujourd’hui, je ne le regrette pas parce tu es damentre-ville. Tu as toutes les commodités
alentour. Tu as le complexe Desjardins, tu as plagauis, tu as La Baie, la banque. Ca fait que
d’une fagon, je suis mieux ici, si c'était un chobu vis plus serré, comme on peut dire, mais tu
as tous les avantages alentour. »

L’'accés a I'extérieur est facilité par la présentascenseurs et de rampes d’acces, et
I'intérét de sortir de chez soi est augmenté manénagement d’espaces conviviaux a I'extérieur
avec des jardins et des balancoires. Les marchettésuteuils roulants limitent les temps de
sortie, notamment en raison de la durée de vieba¢teries des fauteuils électriques et les
possibilités de déplacement, car tous les espaxzaomt pas adaptés. lls sont peu utilisables en
hiver en-dehors du recours au transport adapt@eumet de se rendre au centre de jour ou au
marché pour faire I'épicerie. Les personnes qupeevent plus sortir ont parfois recours aux
espaces collectifs des résidences ou des ensedablegements sociaux.

L’'analyse met en relief la variété et I'importanpeur les personnes, des espaces hors-
domicile, que ce soit des véritables « ailleurs w des « espaces intermédiaires » entre le
domicile et le monde extérieur, comme, par exenipgebalcons, le domicile du voisin, les salles
a manger et les salles de lecture. L'espace ole@est chez soi déborde ainsi vers I'extérieur.
La présence de cet extérieur se fait sentir, pamele, par I'anticipation d’une promenade dans
les magasins ou au cimetiére, par la contempladies oiseaux a travers la fenétre, par les
discussions avec les auxiliaires qui apportent ramsvelles ou par la lecture quotidienne des
journaux. La volonté de poursuivre sa vie, de cadi a développer ses intéréts, va de pair ici
avec le souhait d’étre dehors, de pouvoir resparergrand air et de se déplacer ou bon lui
semble : « Parce que moi, jaime les feux d’amifi¢’aime bien ¢a. Je suis comme un enfant pour
les feux d’artifice. Et puis, je suis pas loin dgectacles. Moi, avec ma chaise, ¢a me prend 10
minutes et je suis rendu a la place Desjardins. »

Gestion et services
Ces conditions matérielles de vie qui influendertiien-étre & domicile sont évoquées par

quelques-uns en lien avec laction (ou [linactiode divers acteurs, notamment les
gestionnaires/propriétaires des immeubles a logsmam dans le cas des coopératives et des
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OSBL, des conseils d’administration. Est soulighi@eportance d’avoir du personnel qui peut
répondre rapidement a des demandes lorsque suewiedivers pépins, comme l'indique cette
dame qui vit dans une résidence privée :

« Alors, je suis contente d'étre ici. (...) C’est ggla c’est propre, les concierges
sont impeccables. S’il y a quelque chose, ils veeriout de suite le réparer. Si
vous avez besoin d’'une lumiere, ils viennent tausdite en mettre une autre. Ah
oui, ils sont vraiment bien ici, c’est vraimentmiei. »

Cette qualité du service de conciergerie est aamgignée dans le cas d’'un complexe
HLM du centre-ville : « T’as un concierge, tu salig; a un service, t'as un probleme, t'appelles,
ils viennent. » Cependant, il semble que cetteigudl service releve du cas par cas. Alors que
certains OSBL semblent attentifs a ces besoinsitré¢'a paraissent moins efficaces. Il en est de
méme pour les HLM et les résidences privées. Dartma$ de la coopérative d’habitation, cela
dépend du conseil d’administration en place etadpdssibilité de participer aux décisions. La
dame qui y réside décrie l'acces difficile a lalesadle rassemblement ou se déroulent les
assemblées générales : « Oui, c’est encore dawutesol, puis c’est un escalier en ciment, les
marches sont a peu pres larges de méme. Si volezwinus casser le cou, c’est d’essayer a les
descendre toute seule. » Elle ne peut pas s’y eepour faire entendre ses idées, notamment
défendre son souhait que la coopérative se doteladgements adaptés » pour les personnes qui
vivent avec un handicap, comme c’est son cas.

Pour conclure, le loyer, le confort intérieurck@s a I'extérieur et la qualité du service de
conciergerie sont centraux dans le fait de sergir bu mal dans leur domicile. C’est souvent sur
la base de ces éléments que les personnes disdotrvester ou quitter leur domicile actuel.
Certaines des personnes rencontrées souhaitecierénager, alors que d’autres disent avoir
trouvé un milieu de vie satisfaisant.

Le point de vue des auxiliaires

A travers leur pratique, les auxiliaires rencomtsbnt confrontés quotidiennement a
l'impact des conditions matérielles de vie sur pessonnes qu'ils visitent. Dans les entretiens
avec les auxiliaires, nous disposons de peu dhmédion quant au loyer payé ou a la présence ou
non de subventions au logement chez les ainéssadpsguels ils interviennent, ces éléments
étant souvent ignorés par les auxiliaires. En relvenles formules d’habitation et la taille du
logement sont connues pour tous les ainés (ay Bntaxemples de cas ont été rapportés). Deux
tiers des personnes (18) vivent en logement oulease dans le secteur prive. Parmi celles-ci,
huit résident dans une formule collective d’haldtatpour personnes agées autonomes et semi-
autonomes ; huit autres habitent dans des logenaentecteur privé conventionnel ; et deux
personnes sont propriétaires d’un duplex ou d’'uagsom familiale dans lesquels elles vivent. A
cela s’ajoutent huit personnes qui résident dasshdbitations a loyer modique (HLM) et une
qui vit en coopérative d’habitation pour des perssnde 55 ans et pli.

Propreté et aménagement de I'espace

La salubrité et la propreté des domiciles sont a@sres couramment utilisés dans les
entretiens pour décrire I'expérience résidentiddeces personnes. Alors que certains logements

101y a peu de grands logements (trois 4 % et 51%3. trois et demi sont les logements les plus eooment
rencontrés (13 sur 27). Viennent ensuite neuf lagemplus petits (dont une a deux piéces).
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sont décrits comme étant « grands », « aérésumiqéux », « bien entretenus », d'autres sont
caractérisés comme des «taudis » ou des « cogueroha propreté des logements est
hétérogene et des logements propres ou l'on pesanger a terre » en coOtoient d'autres
« complétement insalubres BPans un cas, un auxiliaire décrit le logement dhomme qui
réside dans un HLM comme « insalubre » en raisoprdelémes de moisissure dans la salle de
bain, de la saleté des lieux (comptoirs graissboxjeilles et déchets qui jonchent le sol, linge
sale accumulé). Les logements en mauvais état staout relevés dans le cas des HLM et dans
les OSBL d’habitation, un auxiliaire se questiorsoe la responsabilité de la Ville & leur égard
(« pourtant, ca appartient a la Ville ») et surffriequence des suivis. En résidence privée, les
problémes de salubrité semblent moins criants, dank un cas ou un auxiliaire qualifie un
logement d’« étouffant » et de mal entretenu. logeinents y sont généralement décrits comme
plus aérés, éclairés et les immeubles, bien entreteCependant, le montant des loyers y est
beaucoup plus élevé

A propos de I'espace, les auxiliaires soulignentmhniére positive les logements qui ne
sont pas trop «encombrés ». Les logements pluds psé retrouvent plus rapidement
« encombreés ». Trois « faux » 2 1/2 (qui sont endas 1 1/2 avec une petite cuisinette) sont
pointés du doigt par deux auxiliaires différents ggent que I'espace est insuffisant pour
permettre aux ainés de cuisiner décemment. Dandeuces cas, le logement est qualifié de
« suicidaire » par un auxiliaire : « tu rentregyriclor assez étroit, minuscule cuisinette a gauche,
salle de bains un petit peu avant. Puis on pateedunique place ou c’est dodo, salon, etc. ». La
petitesse de son logement lui demande une orgamsguotidienne, puisqu’il replie chaque
matin son sofa-lit, ce qui s’apparente selon l'axe a du « camping ».

L’encombrement de certains logements est attritargs un entretien a la tendance de
plusieurs ainés a accumuler des biens qu'ils nienfepas, car ils font partie de leur vie :
« chaqué‘cossiri, c’est une partie de leur vie, de leur vécu. Paid’'impression que quand tu
t'en débarrasses, c’est comme si tu enlevais umigepde leur vie. Surtout si c’est pour le
remplacer par un équipementUne autre auxiliaire note I'attachement d’'unmela des objets
hérités de ses parents : « ca appartenait a saardhe ; c'est de l'antiquité. Fait que pour elle,
c'est trés important. »

Voir son domicile se délabrer, se sentir impuissay remédier, ne pas avoir d’aide ou se
voir refuser d’agir au nom de la sécurité, peutdpie du stress, de I'angoisse, et de la frustnatio
Le probléme se pose également a propos de I'esnirdés batiments :

«Il'y a d’autres endroits, tu le vois juste a tiée, ce n’est pas nettoye, tu vois
gu’il y a de la négligence a quelque part. Puisgess, quand on va les voir, ils
s’en plaignent. Il y en a qui disetan appelle, puis ils ne nous rappellent’pds
sont pris avec le probleme. »

Un auxiliaire parle de personnes agées qui ferabatraction du fait de vivre dans un
édifice sale. Elles sortiraient de leur domicilesa regarder entre les deux ». D’autres sont plus
revendicatrices et tentent de trouver une solusians forcément savoir a qui s'adresser. Une
femme agée de 80 ans se sent impuissante et adgaida vue de son domicile qui se détériore.
Elle habite depuis 20 ans dans le méme logemerst @iatHLM et la peinture se décolle sur les
portes des armoires de sa cuisine. Le fait de ng pbuvoir s’occuper de son domicile, alors
qu’elle en était encore capable il y a peu, eslaloaux a vivre et accepter. A mesure que les
capacités et I'énergie diminuent, le domicile sgrdde lui aussi :
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« Elle est comme décgue ou... pas contente de woalle a comme perdu le
contrdle de son appartement. Parce qu’avant, quétait elle qui s'occupait de
son ménage, c'était propre, la peinture était lismient faite, les vitres étaient
lavées, les rideaux étaient propres. Maintenald,reést plus capable, puis pour
elle, c'est catastrophique la. Elle revient la-deshaque fois ».

Espace et sécurité

Divers changements dans 'aménagement du logesoahtrequis en raison de la perte de
mobilité. Il y a, par exemple, I'apparition de dintes installations au sein du domicile, dont le
fauteuil auto-soulevant, le banc de transfert,bases pour utiliser la salle de bain, le banc de
douche et la toilette surélevée. A cet égard, Meau d'adaptation du logement, et plus
particulierement de la salle de bain — lieu deugsde chute par excellence selon les auxiliaires —
est présenté comme un enjeu central de gestioisquer: « je sais que dans sa salle de bain,
c’est adapté spécialement pour lui, ils appellantiigtube slide C’est pour quand ils lui donnent
son bain. » Les logements qui sont « adaptés »basgins des ainés facilitent le quotidien des
ainés autant qu’ils réduisent les risques de chutmnt propices a une intervention sécuritaire.
Un autre auxiliaire rapporte que le logement d’'afr@ée, qui vit seule et ne sort pratiquement
plus de chez elle, aurait besoin d’aménagementss qéelle n'a pas d’argent pour cela. Il
qualifie son logement de « beau quand méme », n®m@st un « vieux logement » dans un
« édifice qui n’est pas super entretenu ».

Dans le cas ou une personne connait des probldenesobilité, le logement doit étre
dégagé pour qu’elle puisse y circuler avec un dédeidur a roulettes. Un logement trop étroit
conduit ainsi certains ainés a devoir « faire deléce ». Une auxiliaire cite I'exemple d'une
femme qui vit seule dans un trois et demi. Ellehaté récemment et son fils lui a offert une
marchette qu'elle n'utilise pas, car son logemé&sdt pas assez spacieux et qu'elle refuse de se
« débarrasser » de ses meubles. Un autre insisk& gtandeur de la chambre d’une dame qui vit
avec son fils dans une HLM et a qui il vient dondes soins d’hygiene :

« Autour du lit, ¢ca, c’est quelque chose qu'on épp beaucoup parce qu’on
donne ses soins au lit et, des fois, c’est petitisvlle, c’est assez grand. (...) On
peut travailler parce qu’il y a un léve-personneéglaa chambre aussi. Il y a
vraiment tout 'espace qu’on a besoin et, ¢a, @rive pas souvent. De pouvoir
faire le tour du lit, d’aller de chaque c6té, cest’pas toujours évident, mais elle,
il y a tout 'espace qu’on a besoin. »

Dans ce cas, le confort des lieux pour ses ocdsipdn femme est « bien » dans son
logement) semble également un confort pour I'aaixéi qui intervient. Cette caractérisation de
'espace ou de la propreté du logement par rapgaxt services donnés par les auxiliaires se
retrouve a plusieurs reprises dans différents tetie

Les punaises
Au moment des entrevues, le probleme des punastesn recrudescence a Montréal. La

situation exige une surveillance et un état d'elerbnstants de la part des résidents et des
intervenant' : « Moi, je travaille beaucoup dans I'ouest, ptiisst un peu partout qu'il y en a.

11. Des punaises sont présentes dans un seul deglesesités en entretien ainsi que dans un HLM oauxiliaire
intervient. Il n'en demeure pas moins que la cenide la présence de punaises — réelle ou supposéédes



18

On doit faire attention a nos choses. » Lorsqu’atinfient est touché, il s’ensuit un ensemble de
démarches complexes décrit par les auxiliaire©ffite Municipal doit venir désinfecter le
domicile. Au préalable, il faut laver tout le linge la maison a I'eau chaude, le mettre dans des
sacs en plastique étanches et vider l'intégralitecahtenu des armoires. Il faut parfois trois
désinfections pour se débarrasser du problémeuiceagise — en plus inconvénients liés aux
pigures de punaises — du stress et épuise lesii@satDes problemes spécifiques se posent dans
le cas des personnes agées qui n'ont personndgsoaider a traverser cette épreuve.

En plus d’en ramener chez eux, les auxiliairesypelégalement répandre l'invasion de
punaises aux autres domiciles qu'ils visitent, cé lgs conduit a prendre des précautions
particulieres lorsqu’ils visitent des domiciles ¢bés ou qu'ils soupconnent d'étre envahis, par
exemple, en mettant leurs affaires dans des sa@s lets suspendant a une poignée de porte en
entrant chez une personne ou, encore, en s’assayades chaises en bois parce qu’on sait que
les punaises ne peuvent pas s’y accrocher. Daraitn@ cas, une auxiliaire ne s’attarde pas en
raison de la présence supposée d’insectes :

« Ca peut jouer au niveau de la relation aussi descpersonnes, [...] son
environnement. Moi [...] j’ai un [...] monsieur queut que je m’assoie avec lui, il
veut que je m’assoie sur les fauteuils. Je meagsgs aujourd’hui, mais je ne suis
pas fou de ¢a. C’est des fauteuils en tissu... »

Mettre un sac en plastique sur un fauteuil avans’gl asseoir ou partir précipitamment
peut instaurer une géne dans la relation. L'auxdliae sent mal a l'aise de rester et mal a l'aise
de partir trop vite, tout en sachant qu'au findest la personne qui est pénalisée par ses
conditions de domicile : « Ca fait que arriver fareettre un sac de plastique, c’est un peu génant.
(...) 'y a bien des choses qui sont peut-étre plate tres terre a terre, dbasic qui fait qu’on
penserait que ¢a ne peut pas nuire ».

Selon les auxiliaires, certaines personnes vidams I'angoisse de se retrouver prises
avec ce probleme lorsque des appartements delusdnt touchés. C’est le cas d'une dame de
78 ans qui vit avec son fils dans un HLM de qualeces et demie. Leur domicile est bien
entretenu selon lauxiliaire, mais le bloc dans ukq ils résident est «entretenu
moyennement [...] pas trés propre, mais pas nontprssale. » A I'entrée de I'immeuble, des
affiches mettent en garde contre la récupératiomelgbles dans la rue qui peuvent contenir des
punaises. L'Office Municipal est intervenu a plusgreprises, mais sans parvenir a eéradiquer le
probléme, car les punaises gagnent d’autres e&diesssent parfois par revenir.

Espaces communs et sorties

Un aspect positif, souvent nommé dans le casdgdeances, est la proximité immédiate
des services, ce qui faciliterait le quotidien @sés. Une auxiliaire constate, a propos des
personnes qu’elle visite dans une résidence, gs'&llsont bien parce qu’elles ont un dépanneur,
une pharmacie, le médecin, tout en bas, salon ifferep restaurant ; de ce c6té, moi, je trouve
qu’ils sont bien. lls ont différentes activités pda lecture, I'exercice, salle de réunion, c’eisinb
organisé. » Un homme qui vit avec sa femme dangésidence privée, un « bel appartement »
bénéficie, selon I'auxiliaire, de toutes les comitésia proximité :

conséquences sur les résidents et la qualité ddaton qu'ils entretiennent avec les auxiliail€%est le cas dans
deux exemples ou les auxiliaires expriment la eLil puisse y en avoir.
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«Il'y a un restaurant, il y a des activités, ladpge une fois par semaine qui se
déplace, il peut se faire couper les cheveux alasséception il y a quelqu’un qui
est tout le temps la 24h sur 24h, une infirmieré egt la durant le jour, la
pharmacie qui est la a coté. Un clinique pas boin.

Les résidences sont également a deux reprisesiégmlde sécuritaires en raison de la
présence d'une personne a l'accueil et d’'un cogeigui peut intervenir en cas de probléme
(fuite de robinet, par exemple). Certaines perssprésentées par les auxiliaires comme « ne
sortant pas » investissent dans les faits des esp@ron peut qualifier d'« intermédiaires »
comme une salle communautaire. Parfois, la présdiucebalcon ou d’'une terrasse sur lequel
prendre le soleil ou mettre ses plantes peut faidifférence, permettant de prendre l'air ou de se
dégourdir les jambes. C’est le cas d’une dame ijawpremier étage d’'un duplex et qui ne peut
plus descendre seule les escaliers : « Je I'engewsauvent des fois a ouvrir sa fenétre, c’est
choses-la, quand il va faire beau, pour aller suydicon. » Pour une personne cependant, méme
les espaces intermédiaires peuvent étre vus corénikepx, le « corridor » de l'autre c6té de la
porte faisant partie d’'un « autre monde » percumenmenacant. Dans ce cas, c’est autant la
peur des autres que la peur de tomber qui gardertsnne « dans sa bulle » — c’est-a-dire, dans
son domicile comme espace sécurisant.

En I'absence de balcon, les personnes a mobdidéite qui vivent a I'étage dans des
logements du secteur privé se retrouvent prises ele (« C’est trois escaliers, donc c’est tres
difficile pour elle. Je pense qu’elle descend jugtiand elle a des rendez-vous médicaux. Sinon...
puis il doit y avoir quelgu’'un qui 'accompagne parqu’elle ne peut pas descendre par elle-
méme. »). Ne plus étre en mesure de sortir peuraindre les personnes — particulierement
celles qui ne recoivent pas d'aide de leur familled faire leur commande d’épicerie par
téléphone et a ne pas voir les produits qu'ellessidsent. Il peut aussi donner lieu a I'ennui. Les
visites du fils d’'une femme de 92 ans qui ne péus descendre les escaliers ne suffisent pas a la
désennuyer. Celle-ci confie a l'auxiliaire qu’edfiennuie et qu’elle n’a pas d’autres activités que
regarder la télévision. Le probleme semble moingaser dans le cas des résidences et des HLM
qui sont équipées d’ascenseurs.

Conclusion

Le portrait des conditions de vie matérielles aie®s recueilli a travers leur propre regard
et celui des auxiliaires est complexe. Non seulénsen conditions de vie « objectives » sont
variées, mais celles-ci sont vécues différemmentgsapersonnes en fonction de leur expérience
passée et de la formule de logement dans laquidle @vent (HLM, OSBL, coopérative,
résidence privée), qui fait varier le taux d’effodnsacré au logement. Néanmoins, il ressort des
entretiens avec les ainés et les auxiliaires utaicenombre de critéres matériels du bien-étre.
Pour reprendre les termes de Townsend (1987), amrgbparler de standards de vie qu’'une
société se donne, qui sont socialement reconrasceptables.

Avec la perte de capacités physiques ou cognijtiless espaces de vie tendent a se
recentrer sur le domicile et, parfois méme, surpieee de celui-ci — par exemple, la chambre a
coucher ou le salon. Cet espace revét d'autant@iogortance pour les personnes, qu’elles y
passent la majeure partie de leur temps. Le logep®rt étre associé a un sentiment d’angoisse
et de renfermement ou, au contraire, s'avérerawmndie sécurité et d’intimité. Pour les personnes
agées rencontrées, il faut pouvoir bénéficier ddgpace aménagé de maniére a pouvoir répondre
convenablement & ses principaux besoins : avopoéte et un réfrigérateur, une salle de bain et
une chambre séparée apparaissant comme des standanthaux. |l importe également d’avoir
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suffisamment d’espace pour réaliser les activiids Ikipn souhaite, que ce soit en lien avec la
présence de plantes dans l'appartement, la poersliin passe-temps ou la possibilité de
recevoir de la visite.

On peut ainsi comprendre I'impact des conditioas/ig@ matérielles sur les personnes en
ce gu’elles permettent ou non a celles-ci de vilkeemment et de répondre a leurs besoins
fondamentaux, comme se loger, se nourrir, se \@toir une vie sociale et étre en santé. Ces
conditions matérielles de vie et de logement samipéacer dans un contexte global de pauvreté
des ainés, puisque la majorité d’entre eux vit awebudget limité. Pour plusieurs, ce manque de
revenus est I'objet d'une préoccupation et d’'ussgrpermanents. Sur le territoire desservi par le
CLSC des Faubourgs au centre-ville de MontréaR@6, on retrouve, parmi la population, 13%
de personnes agees de 65 ans et plus. Parmi cellE8% sont des femmes, 54% vivent sous le
seuil de faible revenu et 54% vivent seuls (Dittile la Santé Publique, 2008). Ces personnes
vivent pour la plupart avec un revenu annuel vargantre 12 000$ et 15 000$, soit la somme de
la pension de source fédérale et du montant proneteala régie des rentes du Québec. Apres
avoir assume les dépenses liés au loyer, a I'aliation et a certains besoins et services de base —
dont, par exemple, les frais liés aux médicamentsl@ntretien ménager — il ne leur reste que
peu de moyens, ce qui alimente le stress et pettilcoer dans le cas des personnes plus isolées
a les confiner encore plus dans leur logement.

Ces conditions ont un impact déterminant sur ééstions sociales que vivent les ainés a
domicile, notamment sur les relations qui se tissemec les auxiliaires. Ainsi, le fait d'étre
pauvre et de subir des conditions de domicile pctodes de mal-étre (comme nous I'avons noté
dans le cas ou on a honte de recevoir chez saigonrde I'insalubrité de son domicile ou parce
qu'on nen a tout simplement pas l'espace) repr@sait un obstacle a I'établissement de
relations sociale¥’ Ces conditions précaires contribueraient & reefdiisolement des ainés.

2Dorvil et Morin (2001) parlent d'une « ghettoisati» de certaines populations, victimes d’un «enément »
dans leur domicile en raison de leurs conditiongidgrécaires.
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Acte 2 : La visite

[Scéne 1] La tasse

Jean et Marthe, coté jardin, assis sur le banc

Marthe:

Jean:
Marthe:
Jean:

Marthe:
Jean:

Marthe:

Jean:
Marthe:

Demain je recois des gens du Lac St-Jeahll§ viennent diner avec moi puis passer
un peu l'aprés-midi. On se voit a tous les ansnfoasieur-Ia, il joue de la guitare et
moi quand j’avais mon chalet et que je jouais @npj on allait de place en place faire
de la musique pour les autres, pour les persoryssguis les noces, ces affaires 13;
puis quand on se rencontrait au chalet le soifamait des feux de camp. On jouait
dehors et on chantait.

[Tout ce monde-la vient diner avec toi deffjain
[Oui] c’est une deuxieme famille

Moi, je suis heureux dans mon petit mondepgs de visite. [...] [En méme temps] il
y a des fois, je prends mon lunch et [...] [j'¢talle une tasse a coté de moi. Je me dis
en moi-méme, « tout d'un coup que quelqu’un vieitdfaut d’un coup, qu'’il y aurait
de la visite ». Juste le fait de mettre une té&sge me sens moins seul.

Pausé [Tu as pas de voisins avec qui tu peux parler?]

Les gens ne se parlent pas beaucoup [che} haumadame d’en face, je ne sais
méme pas son nom. Elle, a c6té, je sais son nosjmae la vois jamais. Ca fait un an
minimum que je ne l'ai pas vue.

[De toute fagon, moi] jai aucune affiné@ec une personne agée [...] Moi, quand je
vais dans leurs réunions, je m'amuse avec les lodgpuis avec les intervenantes.
Ne me demande pas le nom d’aucun petit vieux oitepétille que j'ai rencontré la
[...] je ne suis pas intéressée.

Comment ¢a ?

Bien, C’est parler de leurs maladies, desl®obos, d’avoir le visage comme ¢a (long).

Puis moi, jJaime bien rire.

[Scéne 2] :Les planchers

Pierre, auxiliaire, cété cour, parle a la salle

Pierre:

[Malgré les cas de logements insalubres$que tout le monde que j'ai en régulier,
c’est du monde qui sont a l'aise [la ou ils haliten’est propre, c’est des bonnes
conditions de vie, je trouve. [Par contre], il yeacoté isolement, [ceux] qui sont plus
isolés, [qui] ne font pas d'activités, qui n‘'ontsp&rop d’amis qui viennent. [Par
exemple, hier j'étais dans une belle résidencelktdellement beau, tu regardes c¢a, les
planchers, ¢a reluit, mais on dirait que tous kssgsont dans leur petit appartement et
¢a ne sort pas. Quand tu les vois, ils sont com#éfeants; tu le vois qu’ils ne sont pas
bien.
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:Le coup d'oeil

Marcelle et Pierre, coté jardin, ils se proménent

Marcelle

Pierre :

Marcelle:

Pierre :

:[Chez nous] je les connais, je leur @ald voisine, mais je ne vais pas chez eux puis
elle ne vient pas [chez moi]. Tu sais, on va seaptier en bas pour la malle ou la
salle de lavage, mais si je l'inviterais, [...]k@ui, oui, m’a y aller t'aider moi » et puis
la premiére chose que tu sais, elle va te demangasse-moi une tasse de sucre »,
« préte-moi un 2% ou un paquet de cigarettes.pplis 1a, elle te colle, elle ne part
plus.

[Moi] mon fils [...] Quand il a fait sayrnée, il passe en face de chez nous et puis, s'il
ne voit pas de lumiere, il rentre. Il vient checketout est correct et s’en va. Ca arrive
des fois que je suis a moitié endormi [...] Je sais c’est lui. Il vient jeter un coup
d’'ceil, il ne me dérange pas, il repart. Il veuta@ague toutes les choses sont sous
controle.

Il veille sur vous.

C’est ca et moi, j'apprécie ca.

[Scene 4] :Se couper de la vie

Jacques et Jeanne, auxiliaires, c6té jardin. |fr@@enent

Jacques

Jeanne :

. La premiere affaire, c’est de ne pasigité. C’est primordial d’avoir quelqu’un de

proche a parler, quelqu’un a [qui on peut] demarnt#elaide, s'il arrive quoi que ce
Soit, une urgence ou que la personne peut tombeParce que si t'es isolé, tu vas
t'isoler encore plus puis... c'est c¢a, tarréte der®) tu te coupes de la vie
complétement.

J'ai connu des périodes ou on trouvaibdreévoles pour faire des courses, dans les
centres d’achat, pour acheter des vétements, 'loivd’été. Méme ici, nous autres, on
le faisait. Si quelqu’un était plus isolé, puis ifj@vait besoin vraiment de linge, de
vétements, c’était une demande qui était accef@®st une demande gu’on ne voit
plus ca. Ce n’est pas parce que le besoin n'estl@alu
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La dimension relationnelle

Les conditions matérielles de I'existence jouemtrgle manifeste dans le sentiment de
bien-étre tel qu’exprimé par les personnes, mairel@ionnel n’est jamais loin. Si on existe
matériellement, on existe aussi a travers sesaptaaivec autrui, ce qui veut dire, en tout premier
lieu, la famille, quand elle est la. La capaciténtgntenir les relations familiales et amicaletaet
qualité de ces relations sont au centre des emseainsi que, dans certains cas, la crainte ou la
réalité de I'isolement.

Le point de vue des ainés

La premiére question posée aux ainés portaitesdétoulement de la journée précéedant
celle de I'entretien. Cette question permet d’idartcertains acteurs clés autour de la personne.
Par exemple, apres avoir décrit brievement sonidjeat (« Bien moi, quand je me léve, je fais
ma toilette; aprés c¢a, je déjeune; apres ¢a jeniais exercices. »), une femme de 92 ans plonge
I'intervieweur dans son univers relationnel:

« Puis jai des rendez-vous tous les jours. Tossjdairs, jai quelque chose.
Comme Ia, vous, vous étes venue aprés-midi etlavide [une auxiliaire] qui est
venue a matin, ¢a en fait deux. Demain, je recegsgens [...] J'ai eu un chalet 25
ans et ils étaient mes amis, c’est une deuxiemeéléam

Cette section explore les principaux rapports gpnt évoqués dans les entretiens, soit
avec des membres de la famille, le voisinage etadesurs des ressources communautaires et
publiques (notamment les centres de jour). Dansréit, certaines personnes se positionagnt
centre d'un réseau d’entraide et de solidarité sdaquel elles se posent comme aidantes ou
aidées, tout en contribuant, dans certains caa, \@el collective de leur immeuble ou de leur
quartier d’appartenance.

« L'esprit de famille »

Les rapports d’entraide établis avec des membees damille sont variés et s’étendent
d’'une aide ponctuelle (par exemple, lors d'un déamgément ou d’'un dégat dans le logement) a
une aide quotidienne, comme dans le cas d’un hoquingt avec sa mere et en prend soin. Chez
la plupart des personnes rencontrées, les rappues les membres de la famille servent de
tremplin lorsque surviennent des épreuves aveatiege en age, comme le déces d’un proche, la
dégradation de I'état de santé ou de mauvaisesitmrglde logement. La famille accroit les
choix qui s'offrent aux personnes agées, surtouteequi a trait au type de domicile, et permet
d’'imaginer un « autrement » lorsque des conditasie sont difficiles. Plusieurs des personnes
rencontrées ont choisi leur domicile actuel et y @mménagé avec l'aide de leur famille. Par
exemple, la dégradation de I'état de santé du danie femme d’origine laotienne a nécessité un
déménagement dans un logement plus prés du canitetait hospitalisé, afin de faciliter les
visites quotidiennes : « Et moi, je suis tres fadig. Toujours. Aller-retour, aller-retour. Visiter
mon mari. Et apres, ici, ils ont commencé... a... comnun dit? figne$ Construire?Oui.
Commencé a construire. Et moi, j'ai demandé unentina pour moi, pour habiter. » Ses enfants
I'ont incitée a se rapprocher de son mari, I'ordéai a déménager et a décorer son nouveau
logement afin qu’elle soit moins triste de quiteeprécédent qu’elle appréciait :

« Et moi, je suis déménagée ici et ma belle-fillelle est trés gentille, elle est
guébécoise, tres gentille — elle a arrangé towdtelor pour moi, la méme chose.
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Elle a bon cceur. Avec son mari et ses enfants. [Bodécor pour moi. Quand je

suis démeénageée ici, ouh, jétais triste. Je suisgpde [nom de la rue], on a changeée
notre appartement. Mes enfants me disaiéiti,: c’est trées nouveau. On va faire
la méme chose comme ¢a pour vous. Tranquillementaria »

Par-dela cette aide ponctuelle, ses enfants lodiguent un soutien régulier, en lui
apportant de la nourriture, puisqu’elle ne peuspua préparer autant qu’avant, et en l'aidant a
aller acheter ses médicaments. Sa famille est am deeson récit, étant fiere de la solidarité qui
les unit encore aujourd’hui.

Pour plusieurs, le soutien recu par la famillesecrétise dans une aide régulipoair les
courses, la lessive ou l'entretien du logement, saeveillance informelle au quotidien, un
soutien financier, des sorties, ou encore, dansszisnen commun. La présence de la famille joue
un réle clé dans l'organisation de sorties avecde®s dans la moitié des entretiens. Cette
présence est parfois cruciale, notamment danssldeaeux personnes qui ne peuvent plus sortir
seules et ont besoin d’'un membre de leur familler pes accompagner. On remarque chez les
personnes en situation de précarité, que la fagulie un réle majeur pour gqu’elles puissent
maintenir des conditions de vie décentes. Commeolgigne une femme qui a observé
I’évolution des services a domicile, les enfantsant pas le choix » d’apporter de I'aide a cause
des conditions de vie précaires et du manque deosumffert par les services publics,
notamment pour faire la « popotte », les courseaveir un accompagnement pour aller a
I'hdpital. Une autre femme, qui souffre d’un canaecoit un soutien financier de la part de ses
enfants, sans lequel elle ne pourrait pas arriv@gler ses fins de mois, et bénéficie d’'une aide
réguliere d’une de ses filles pour I'entretien de bbgement et ses courses :

« Bien oui, ils sont obligés; ils n'ont pas le chdParce que maman maintenant,
elle a tellement de besoins que, une fois qu'orb aifs, il faut tout payer soi-
méme parce qu’'on a une pension de vieillesse. Alors cas comme moi,
I'orthopédie, les chaussures, les bas de compredseis dents, puis ¢a n’en finit
plus : les cataractes, les lunettes. »

Certains répondants soulignent la connaissanantiés membres de leur famille de ce

qui les anime et de ce qu’ils aimaient faire pap#ssé. Par exemple, la famille peut aider a
maintenir un lien avec I'extérieur quand certaiaesvités ou lieux ont toujours été des €léments
centraux dans la vie de la personne. Une mere garsen fils qui vit avec elle et avec lequel elle
fait des sorties aux festivals, dans les parca,killiotheque, comme elle I'a toujours fait. Dans
ce type de cas, la réciprocité est souvent évogeéepersonnes rendant en échange certains
services — qu'il s'agisse, par exemple, de pré&earcsture & son neveu qui vient l'aider a faire ses
courses — ou percevant cette aide comme un justér rdu balancier en vieillissant.

Un homme de 65 ans vit dans une résidence prigae gersonnes autonomes et semi-
autonomes. Il y est arrivé a cause d’une maladimgnaire dégénérative, qui a entrainé une série
de ruptures, dont la vente de sa propriété a Igpagne, la vente de ses animaux, la perte de son
emploi et plusieurs déménagements. Jadis trés datibit dorénavant surveiller ses moindres
gestes pour éviter de manquer d’air. Pour lui,ta@schoc de se retrouver avec des « personnes
agées ». Depuis quelques mois, il héberge cepemmtlade ses neveux qui a vécu dans la rue
pendant trois ans et qu'’il a retrouvé par hasans da parc au centre-ville. Cette relation l'aide &
« s’accrocher a la vie », a donner du sens atia dutil mene au quotidien et, plus concretement,
a entretenir son logement :
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« La je garde mon neveu qui était itinérant et geisai recueilli et il m'aide. Lui,

¢a l'aide et moi aussrifes]. C’est une pierre deux coups. [...] Il fait mon rage,

il fait la vaisselle. Puis 14, jai commencé a hbntrer a faire a manger. Il ne

savait pas comment faire cuire un ceuf lui. Comnte jis, il a été trois ans dans
la rue, hiver comme été. »

En retour, 'homme aide son neveu a « sortir deide» et a se réintégrer sur le marché du
travail. Cette relation représente davantage gathange de services, chacun jouant un réle clé
dans la vie de l'autre. Un autre homme donne ddd’a sa sceur, qui vit a I'étage au-dessus de
lui et qui, a la suite du déces de son mari, stestvee désemparee. Il lui fait découvrir la véie
fauteuil roulant, lui prépare des repas et luiigfartager sa passion, la peinture :

« Je lui ai fait découvrir la peinture a I'huile..] Maintenant, elle en fait tous les

jours. Des petits tableaux, des affaires commeuig, elle est bien contente. Puis,
elle est contente de ses petites réussites. Etjensuis fier parce gu’elle se tient

occupée, en plus de faire des mots croisés, pjuBile penser que la vie est plate
toute seule. Ca fait que, tous les jours, on gphéine, on se communique. »

Dans ce type de situation, on peut parler d’ufetion d’interdépendancé.Par ailleurs,
plusieurs obstacles limitant la possibilité de t@udu support de la part de membres de la
famille sont évoqués, par exemple, le vieillissenhtEnces derniers, la dégradation de leur état de
santé, le déces ou I'éloignement, des conflitsi@grassé ou une prise de distance a cause de
différents événements comme un divorce ou encersutinvestissement des enfants dans leur
travail qui leur laisserait peu de temps a consa&rkeurs parents. D’autres obstacles sont de

nature davantage « matérielle », comme le mangspdtes de stationnement au centre-ville ou
autour des immeubles résidentits.

13 D’aprés Guberman et Olazabal (2010), les soliésrfamiliales traditionnelles axées sur un mod&eanique et
« naturel » tendent a se transformer vers un matieke électif », c’est-a-dire, d’une part, que #Eaés choisissent
les membres de la famille avec lesquels ils soehtitdévelopper une relation d’entraide et que, tcéapart, la
possibilité pour la famille de s'investir auprésid’proche est souvent limitée par les difficultésla conciliation
travail-famille.

14 0On peut penser que la petite taille ou l'insali¢bde son logement peuvent aussi limiter les ctmtacec la
famille. Cet élément est souligné par Aronson etsReth (2001), qui remarquent que dans un conteetetduction
des services d’entretien ménager en Ontario, lesopees vivent une appréhension et un inconfogcavoir des
visiteurs chez elles, spécialement en raison déserdre ». Plusieurs déplorent que leur domicilesaie pas plus
accueillant. L'incapacité de certaines personnasisiner fait qu’elles n’ont rien a offrir a leursvités : «minimalist
supports can exacerbate home care users’ isoldtiostripping them of central elements of their abselves : their
ability to present a socially acceptable appearaand home and offer refreshment to guest$.157)
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Points de repere

Le fait de ne pas avoir d'aide de la famille n’gsis nécessairement un facteur
d’isolement dans la mesure ou les personnes peumehiliser différentes ressources autour
d’elles, que ce soit l'aide de voisins, d'amis es duxiliaires d’aide familiale et sociale eux-
mémes qui peuvent leur rendre des services infernvgis encore faut-il avoir connaissance de
ces services, étre en mesure de faire les démaethgge les ressources soient effectivement
disponibles. Dans I'ensemble, les personnes rer@stdéeplorent le manque de services
d’accompagnement, que ce soit pour faire I'épicetgour marcher. Dans le contexte actuel,
recevoir une aide de ses enfants ou vivre en cgeétre percu comme une « chance ».

Par exemple, pour les personnes qui n'entretignpas de liens privilégiés avec leur
famille, la possibilité d’envisager de déménagersdan autre milieu de vie se trouve diminuée,
comme I'évoque une femme qui se sent en insécdaités son logement actuel, mais ne peut
envisager d’autres options du fait de son isolemer€’est I'avenir qui est inquiétant. Parce que
je suis toute seule. Déménager, ou est-ce quegealtar ? Pour aller visiter [des appartements],
¢ca me prend quelqu’un. » Lorsqu’il 'y a pas de iflanou que cette derniére est absente, les
personnes peuvent se tourner vers les interversrtigaux ou les infirmieres du CSSS, qui
représentent alors la principale référence (deusgomes ont trouvé leur résidence actuelle sur
les conseils de leur infirmieére & domicile). Tootsf si ce lien peut aider a trouver un logement,
il demeure tout de méme difficile d’envisager umééagement. A défaut de pouvoir compter
sur des proches « dévoués » qui veilleront a celequs intéréts soient respectés, les personnes
les plus isolées doivent se « battre » pour asseirespect de leur volonté ou encore, lacher prise

Des rapports d’entraide avec des voisins dansrdsgdences ou dans le quartier
environnant, a titre d’aidantes ou d’aidées, sossaévoqués. Cette entraide peut se traduire par
un accompagnement pour faire les courses (par dgespvoiture), faire des sorties ponctuelles
ou se rendre a des rendez-vous medicaux, par eauéke surveillance informel entre voisins, ou
encore, par une aide pour trouver les ressouraasasoa besoin. On parle surtout ici d’'une aide
de dépannage, lorsque les personnes sur lesqoelles fie ne sont pas disponibles ou qu’on
n'arrive pas a trouver d’autres ressources. Cesopaes sont choisies selon les affinités et la
confiance qu’on a a leur égard, et représenteré@lément de sécurité. Par exemple, une femme
de 94 ans qui vit dans une résidence pour persaautesomes fait regulierement appel a ses
voisins pour la dépanner :

« Je connais deux, trois personnes qui ont desresitet des fois [...] si j'ai plus
de lait surtout, alors la, je téléphone et je dfest-ce que vous pourriez
m’emmener ? Et toujours trés gentils, ils me diseriton va aller vous chercher
votre lait, c’est tout. »

Apres le déces de son fils, qui avait emménagé darlogement en face de sa résidence,
cette dame a d0 se rebatir un réseau de soliganitesubvenir & ses besoins.

Dans certaines conditions, les rapports de vaigineeuvent étre propices a la création de
rapports de réciprocité dans lesquels les persamaegntent reconnues et valorisées. Le fait de
vivre une certaine stabilité en matiére de logereentieillissant peut favoriser le maintien de ces
réseaux d’entraide a travers le temps. Résidantisiepviron trente ans sur la méme rue (malgré
deux déménagements), un homme a « préparé » satuéMe perte d’autonomie, en adaptant
son logement et surtout, en développant un résdauniel de support. Il lui est arrivé de faire
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appel a sa propriétaire, qui vit au deuxieme ételgimmeuble contigu, a la suite d'un probleme
de santé :

« Un soir, j'étais couché et j'étais en train digfales mots croisés — ¢a c’est ma
passion — et 14, je veux me sortir du lit mais eavaut pas. C’est comme si le bas
de mon corps avait pris, je ne sais pas moi, cobbielivres additionnelles de
poids. Plus capable. Le bas de mon corps, jessalgame retrousser les orteils, il
n'y a rien qui fonctionnait. Finalement, j'ai reussme rouler en bas du lit puis a
tomber a terre puis accrocher le téléphone en ntémps puis téléphoner a ma
propriétaire qui était au deuxieme. Son neveu estehdu pour me voir. Lui avait
des clés pour entrer. »

Quelques personnes évoquent le maintien de ligmnisatifs avec des amis au fil du
temps : « J'ai une amie, ca fait 65 ans qu’on gses ensemble. [...] Je I'ai connue, on était en
6e année puis je ne l'ai jamais perdue de vue. '€st foujours suivie tout le temps, tout le
temps. » Toutefois, pour la majorité des persomeesontrées, leur parcours est marqué par de
multiples déménagements qui les ont éloignéesuds imisins et amis. La perte de ces points de
repere a la suite de déces, de déménagements e dagradation de la santé insécurise. Par
contre, la proximité peut aussi engendrer des tftum embarrassantes et qui génerent de
I'anxiété, par exemple, dans les cas d’'une persagapt subi des menaces de la part d’'un voisin
qui avait des problémes de santé mentale et d’'utie ayant vécu difficilement le suicide de sa
voisine dans une résidence prive.

Par-dela la sécurité, le rapport aux voisins agipaous I'angle de la vie collective, du
vivre-ensemble et des prises de décision. Plusigensonnes vivant dans les résidences privées
ou dans des HLM critiquent 'ambiance qui regnesldes activités organisées, notamment
I'atmosphére de commérage et les discussions aquheat sans arrét autour de la maladie,
comme en témoigne cette femme qui vit dans une HLM

« Il 'y avait une salle de bingo en bas, ils l'oatniée parce que le monde se
chicanait. Tu sais 1a, quand tu vieillis, tu n'@spupposé devenir fou mais tu dis,
c’est de la jalousie, je ne sais pas ce qui seepaace que moi et mon mari, on
aimait ¢ca, on mettait une couple de piastres ;heageait les idées, c’était le fun.
On a arrété ¢a, a chaque fois, c’était de la clkican

La difficulté de fréquenter des personnes agéastages problemes physiques ou, au
contraire, de voir des personnes qui n'’en ont pas@uvent rapportée. Les interactions qui se
tissent a l'intérieur de la résidence sont percigpilierement sous l'angle des incapacités
physiques et des maladies, comme si le rapportatres réactualisait les questions a propos de
sa propre condition de santé. Les contours deniitde construite dans le récit renvoient au
rapport qu’on entretient avec les autres et, @ugament, a tout le milieu dans lequel on vit. Les
regards sur les autres deviennent des regardeislues répondants définissent leurs activités en
lien avec des personnes qui leur ressemblent,ajtagent des centres d'intérét ou se distinguent
d’activités et de personnes qui ne leur ressembplaset qui sont parfois critiquées:

15 Cette derniére a également vécu deux agressiorsldaue par des jeunes qui lui ont volé son samia. Ces
constats rejoignent ceux de Drulbeal. (2008 : 334), qui notent que I'absence d’'un vagm « ordinaire » rend
« sinistre » l'espace résidentiel : «faute d’'unnimum de voisins appréciés, I'immeuble, la rue, gieartier

deviennent des espaces qui n'inspirent pas cordianc
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« Jai essayé au deébut... vous savez c’est pas paissne... c'est parce que la
conversation, c’est de critiquer les autres danuesjg connais pas et dont j'ai pas
besoin de savoir leur vie et tout ca. Jaime augné seule [...] jaime la
conversation, quelque chose qui a un peu d’alhimes]. »

Cette situation a parfois pour conséquence unraitrgolontaire » de la vie sociale dans
'immeuble, alors qu’on souhaiterait pourtant treuyparmi le voisinage des gens avec qui faire
des sorties, avoir des discussions intéressamt@byartir. La non-participation aux activités peut
aussi étre un moyen d’affirmer son identité et dasion de se distinguer des autres, tout en
affrmant ce qu’'on aimerait faire. Plusieurs cheseint de diminuer leur fréquentation des
personnes gu’ils cotoient dans les résidences wivient puisque ces rapports leur donnent
limpression d’étre dans un hodpital et de n’existgra travers leur maladie, tout en étant
désemparés face au peu de dynamisme de la vietogdle

Cette situation est préoccupante pour les persoguien’ont plus la possibilité de trouver
d’autres espaces de vie collective a I'extérieutede immeuble. Plusieurs doivent utiliser une
grande partie de leur budget pour se loger, notarhaens les résidences privées, et n‘ont pas
les moyens de faire d’autres activités que celies/gont offertes. Elles sont alors contraintes a
vivre avec des personnes qu’elles n’ont pas clo@i@avec lesquelles elles partagent parfois peu
d’affinités.’® On constate cependant que la présence d’espacesndentre (sans activités
formelles organisées, comme une bibliotheque osalon) est favorable a la création de liens
vécus positivement.

La « compagnie »

D’autres personnes mentionnées comme apportant’aiie travaillent dans des
organismes communautaires ou dans des serviceggubbmme les centres de jour et les
piscines. Une des répondantes vit dans une coopeihabitation qu’elle a contribué a fonder
il'y a plus de trente ans, n’a pas d’enfants efr&ess ne peuvent pas la visiter souvent, enmaiso
de leur propre vieillissement et du fait qu’ils fabt dans une ville de banlieue et ont de la
difficulté & conduire au centre-ville. A défaut geuvoir sortir ou d’avoir de 'aide de sa famille
et afin d’occuper son temps et de voir du monde, €kst créé un réseau de personnes qui
viennent la visiter a domicile en puisant dansré&ssources publiques et communautaires. Tout
se passe comme si elle importait I'extérieur &éiireur de son domicile. Son réseau s’est bati au
hasard des rencontres avec des personnes quitldiooné les informations nécessaires. Par
exemple, elle recoit la visite d’étudiantes bénésa@nvoyées par un organisme communautaire
et avec qui elle discute, joue a des jeux de sbe@eprend ses repas. Elle n'est pas pratiquante,
mais demande aussi au curé de venir la voir le gusent possible. Cette femme est ainsi allée
« se chercher du monde » pour briser son ennui.

L’'impression que certains répondants sont livrésug-mémes et qu’ils doivent faire
preuve de débrouille pour trouver des servicesféstte dans d’autres entretiens :

« Comment avez-vous eu connaissance de ces sendcdsoite, a gauche. Il y a
une dame qui est en chaise roulante et je la végajeurs partir avec un autobus.
Un jour, jai dit : "mais ou vous allez comme ¢4 Ah, elle dit :"je vais au centre

16 Les petites résidences privées et les HLM adewaiént une clientéle de plus en plus hypothéqsées

nécessairement avoir les moyens suffisants poer cré milieu de vie stimulant et fraternel pour pessonnes qui
dépasse les seuls aspects médicaux (VaillancoGtiatpentier, 2005).
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de jour, une fois par semaine, tous les mercrellite m’a fait voir sa carte et tout.
J'ai pris le numéro de téléphone, jai appelé. »

Le rble joué par les centres de jour semble pdiiement central pour des femmes
vivant des situations d’isolement, de pauvretéeeperte d’autonomie. Les relations vécues au
centre de jour leur permettent de « changer daite»voir d’autres personnes, et de se « garder
en vie ». Elles parlent positivement de cette erpée, notamment parce qu'elles se sentent
reconnues pour leurs qualités et talents. Une i¥eelles s’y rend presque quotidiennement,
depuis qu’elle a été incitée par son mari et gafibur qu’elle y aille :

« Non, non, jai pas été tout de suite. Ca a prslques années. Je ne voulais pas y
aller [...] Mon mari m’a dit "vas-y, vas-y; t'es pas pire que les autres, vag-y]
Javais honte de ca. Ah que javais honte de calusVesavez, je suis
orgueilleuse ; c’est pas dréle d’étre orgueilledxcett’heure, jaime ¢a, puis je
suis correct. »

Divers obstacles sont soulevés par les personaegapport a lI'acces a ce type de
ressources, dont le manque de ressources commueawdtirant un accompagnement pour des
sorties et le manque d’information et de placepdlighles. Elles estiment étre souvent laissées a
elles-mémes pour se chercher de l'aide. L'obstpeie aussi étre d’ordre personnel, en lien avec
la honte qu’on ressent en fréquentant des ressopaa « personnes en perte d’autonomie » ou
du fait qu’on ne s’identifie pas aux personnes agée

Le point de vue des auxiliaires

Les positions mises de I'avant par les auxilianerscontrés a I'égard de I'importance des
liens familiaux rejoignent celles des personnesfgsterviewées sur plusieurs points, mais la
présence de la famille n’est pas toujours inteéer¢tar eux en termes de bien-étre, de méme que
'absence de la famille n’est pas toujours synonydeemal-étre. Pour un certain nombre de
personnes dont les cas sont décrits par les awedjda famille est tres présente — on pourrait
parler d’'une famille de type « assidue » — comntlestre I'exemple d’une femme de 82 ans :

« Quand elle veut faire des choses, elle appellgotios ses enfants [...] Ses
garcons préparent a manger, ils viennent mangec elle, ils sont vraiment
présents. Elle a sa petite fille aussi qui esteprtes son petit-fils. Elle parle d'eux
tout le temps: elle est vraiment en contact avecesdgants, ses grands garcons.
Donc, quand je viens, elle me #itos enfants vont biefide lui dis"et vous, vos
garcons ? Quand ils vont en voyage, ils lui envoient desalgn des cartes ; et
puis elle a une sceur, sa grande sceur qui estgdes @ais qui est plus autonome
gu'elle, qui conduit encore. »

Ses enfants font aussi preuve de disponibilité pesi sorties hors du logement, que ce
soit pour des rendez-vous médicaux, pour fairéckEi@ ou pour organiser des loisirs. Certaines
personnes recoivent des appels quotidiens de falpadeurs proches, afin de veiller a ce gu'elles
ne manquent de rien ou pour s’assurer qu'il ne éstirpas arrivé quelque chose. En retour,
plusieurs offrent des services a leur famille d&aétant alors vécue sous une forme de réciprocite.
Pour ces personnes, la relation avec la familledbtealors vécue sous le signe du bien-étre.

Toutefois, les auxiliaires notent que la préseréguliere de la famille peut avoir des
impacts négatifs pour les personnes lorsque leshmesmde la famille adoptent une attitude



30

infantilisante (par exemple, en faisant installee arriere d’enfant dans les escaliers) ou en les
surprotégeant, ce qui semble étre le cas dans situations décrites par les auxiliaires. La
présence réguliere est alors interprétée commeahessante », 'autonomie de la personne étant
mise en jeu dans les rapports vécus. Une de cesrpess s’adapterait a ce type de rapport dans
la mesure ou cela lui permet de demeurer chezeelkéviter 'lhébergement : « Parce qu'il est
déja arrivé des petits conflits et pour elle, gtait pas question de laisser son logement. Pleis el
sait que si elle veut rester dans son logemermtegad son fils. [...] Donc elle s’adapte. »

Dans un autre cas, un homme, qui a des problemsardité, de vision et de diabéte, vit
avec sa femme qui prend soin de lui au quotidimecd’aide de leurs enfants. L’auxiliaire
souligne la lourdeur et la souffrance de cetteatitm pour sa femme, qui est elle-méme
vieillissante :

« On est porté a voir le couple un peu a I'eauade rles personnes agées que ca
fait peut-étre 60 ans qui sont ensemble. Moi, e ji@i vu et ce que jai entendu,
un peu aussi, tu vois ton homme en culotte d’'asaga a été son homme avant,
son mari et la, il a une culotte. [...] Puis [...]gens que des fois, juste dans le
regard et dans les propos que c’est une lourdephe{.en méme temps, ce n'est
pas des choses qu'ils veulent parler, c’est peettébou, parce qu’'on est suppose
de voir une belle relation de soixante ans de gimmune. Puis, jai vu que des
fois, quand le déces du conjoint arrivait, la parsose sentait libre [...] en partie.
Ce n'est pas qu’elle n’était pas triste, mais @wait une charge qui n’était plus la.
[...] En couple, tu nes pas tout seul, mais en méeneps, il n'y a rien de jojo
nécessairement, que tu sois seul ou en couple.d}uaes en couple [...] ily en a
tout le temps un des deux qui est plus malade, qussi la perte de l'autre, tu te
retrouves tout seul, tu n’es pas bien, tu neshadmtué de vivre seul. »

Certains membres de la famille, qui avaient utetion « assidue » avec un proche age,
doivent diminuer la fréequence de leurs visites &aumne qu’ils vieillissent eux-mémes et cela
souleve des enjeux importants pour les ainés, euaient un soutien dans la réalisation de leurs
activités. Un auxiliaire raconte le cas d’une fenuhee92 ans, qui est trés proche de sa fille, qui
habite a proximité : « la fin de semaine, elle sméc sa fille, elle va manger [au CLSC] pour
diner, elle se proméne, elle revient. Ce n’estlp@as mais pour une personne de son age, ca fait
loin. » Sa fille éprouve des difficultés sur lemplde la santé et sa mere n’ose plus lui demander
de l'aide, ne voulant pas la déranger inutilement :

« L&, sa fille commence a étre agée. Elle est pa&3é@ns. Elle commence a avoir
beaucoup de difficultés avec sa santé. Puis cagxmnple, ¢ca n'aide pas. Parce
gue des fois [...] elle a besoin de choses. Comémeelle avait besoin que
quelgu’un 'améne se faire couper les cheveux. Maisdit "appelez votre fille et
demandez-Iui. Elle dit "bien, c’est parce que je ne veux pas la dérangaceP
gu’elle a beaucoup de douleurs avec son nerf qogiti»

L’attitude de la famille — la ou les relations sanaintenues — a tendance a étre
caractérisée par les auxiliaires comme « attensivg besoins ». Parfois les rapports sont
irréguliers, mais la famille reste disponible spkersonne agée exprime un besoin particulier. De
maniére générale, ce type de rapport joue un &tera pour « amortir » des conditions de vie
matérielles précaires, notamment au niveau derégah du logement et de I'alimentation. Une
auxiliaire remarque que la présence de la familet pouer un réle majeur lorsqu’une personne
se résigne a vivre une situation jugée « inaccéptgbla connaissance de la famille leur
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permettant de lire la situation et d'étre plusetria » : « elle peut dirtbien la maman, tu n'es
pas bien ici, on va aller voir ailleurs et on vdrtaiver une place»

Pour une autre catégorie de personnes, cepetadatille n'est présente que « comme
un fantdme ». Elle est mentionnée par les persotaes leurs conversations avec les auxiliaires,
mais absente au quotidien, comme dans le cas d¢®weehe de 88 ans :

« Jhésite a donner une réponse; oui, il a unifilm;en a parlé. Je sais que son fils

a une conjointe. Mais ce qui me fait hésiter c[estqu’il m’a dit " Mon fils m’a

dit qu’un jour, il va m’emmener, puis on va pagimsemble en auto puis on va
aller visiter le Vieux-Montrédl Puis c¢a, il en a parlé des mois de temps puis ¢ca
n'a jamais abouti. Dans le temps des Fétes, ilu&-@ee eu une visite du fils une
aprés-midi, pour quelques heures, pour dire guengst selon les normes, la ».

Face a ce type de situation, certaines persommtiemaliseraient I'absence des membres
de leur famille et se rebatiraient un réseau adwaur de celle-ci, avec des voisins ou des amis.
D’autres expriment le souhait de se rapprocheedefamille et de rétablir les contacts avec elle.
Pour d’autres encore, I'absence de la famille serabltraduire par un enfermement a l'intérieur
du domicile, étant donné qu’elles ne trouvent pemegoour les accompagner et se trouvent ainsi
dans une situation de grand isolement. Le faitedter loin de certains membres de sa famille
peut également résulter d'une décision de la persde se protéger de rapports envahissants ou
d’abus. Finalement, quelques personnes visitéeslgsaauxiliaires et dont les cas ont été
présentés n'ont plus de membres de leur famillgieret, dans certains cas, ont réussi a établir
des rapports de substitution avec des amis ouas®s.
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Des liens privilégiés

Les auxiliaires parlent également des rapportstctiele développés avec des voisins. Par
exemple, un homme entretient un lien privilégiécaleefils de sa voisine, lien qu’il qualifie de
« familial » :

« C’est un monsieur qui s'arrange tout seul dams lsgement. Il a beaucoup
d’aide de son filleul. C’est un monsieur qui n‘asp&é marié, qui n'a pas eu
d’enfant. Mais il était parrain d’'un petit garconicgtait le voisin, le fils de la
voisine [...] les parents des trois enfants étaianigine haitienne. Son filleul [...]
il s'occupe beaucoup, beaucoup de lui. lls s’agoeld tous les jours, c’est lui qui
fait les courses, c’est lui qui va a ses rendezsyolest lui qui s’occupe de tout 13,
ses achats, quand il a besoin de choses, quoicgtc# est fier de ¢a. »

C'est également le cas d’'une femme immigrée dusetlle dans une résidence pour
personnes agées autonomes et semi-autonomes efikerle que sa langue d’origine et son état
de santé est précaire (début d’Alzheimer et didbéte support donné par les auxiliaires
s'apparente a un maintien a domicile a bout de dras des services quatre fois par jour. Sans
I'aide d’un voisin situé sur I'étage qui prend sdielle, I'auxiliaire suggeére que cette dame serait
peut-étre décédée. Son voisin I'a trouvée par gmpéusieurs reprises; depuis, il lui prépare des
repas, I'accueille et la laisse dormir sur son spfand elle fait de I'insomnie. Tel qu'évoqué par
une auxiliaire, ils « s’apportent beaucoup l'uiiattre ».

Toutefois, ce type de lien n’est pas toujours l@iecueilli par I'entourage. Le fils de cette
femme ne veut plus que son voisin se méle de latgin, ce qui est problématique selon les
deux auxiliaires, étant donné les conditions dasguelles elle vit et la « négligence » familiale
gu'elle subit. Selon lauxiliaire, les membres da famille se sont déchargés de leurs
responsabilités, ne passant qu'occasionnellemiedidtiuner a manger, mais s’opposent pourtant a
son hébergement. Ainsi, méme pour les personnemuun réseau familial, ce n’est pas
toujours celui-ci qui est considéré par les auxég comme étant le plus pres d’elles et le plus
apte a répondre a leurs besoins. Pourtant, c’estesteseau principalement que doivent reposer
les décisions concernant les personnes qui nepdasiten mesure de donner leur consentement
libre et éclairé. Le jugement des enfants sur lgac#é de leur parent a demeurer dans son
domicile est parfois différent de celui de I'auaitie et des autres intervenants du réseau, ce qui
peut engendrer des incompréhensions :

« Des fois j'appelle son fils, [...] il ne répondsptoujours. Puis le fait que son fils
ne soit pas plus présent que c¢a [...] des fois,fall@ fait abstraction du fait que
la maladie évolue, que les parents ont besoin dadoeip plus de services: pour
eux, ils ne voient pas vraiment, ils ne sont paailguotidien. »

Par-dela la famille et le voisinage, des aux#iairemarquent I'importance d’avoir une
diversité de ressources pour mieux répondre awitmses personnes, afin de leur permettre de
poursuivre des activités significatives et de brikaur isolement. Toutefois, les ressources
communautaires semblent offrir des services de efuplus limités (entre autres, a cause du
manque de bénévoles) et tendent a réduire leurar@es services plus « techniques » comme
'accompagnement a des rendez-vous meédicaux, sonraiu retrait du secteur public en matiere
d’accompagnement. Une des principales demandessgg® aux auxiliaires par les ainés est un
accompagnement pour sortir prendre un café, faieepuomenade, faire I'épicerie ou encore aller
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a des rendez-vous médicaux. Les auxiliaires evddaemnansformation des services a domicile
vers les prestations d’actes médicaux, ce qui @igeela dimension sécuritaire/préventive des
soins (« ce qui est triste, c’'est qu'on a accestuéle coté physique, le c6té sécuritaire. »). La
responsabilité des autres activités repose alatsugusur I'entourage, le communautaire et la
personne elle-méme, ce qui pose probleme danssledeafamilles « fantbmes » ou qui, au
contraire, s'investissent déja beaucoup auprésidés et risquent I'épuisement.

Des « signes de vie »

Les auxiliaires témoignent ainsi du réseau ratawsb des ainés et de I'impact de ces
relations sur leur qualité de vie. Les personnéstent au travers d’un ensemble de rapports avec
des acteurs significatifs, la qualité de ces ragpadépendant, pour partie, de la position adoptée
par leur famille a I'égard de la personne. Il pslatgir d'une famille « assidue », qui offre un
soutien quasi inconditionnel, d’'une famille « atiem aux besoins », qui offre une présence
davantage ponctuelle, ou d’'une famille « fantomé&m.caractére familial peut étre attribué a
d’autres relations jugées particulierement sigatfies. Ces relations peuvent avoir des impacts
négatifs dans les cas de négligence, d'infaniisaiu de contréle, ou, au contraire, contribuer a
I'épanouissement de la personne dans la mesurlesusent vécues sur un mode réciproque et
semblent porteuses de reconnaissance pour lesnpessoleur permettant d’exister «a part
entiere ».

Le bien-&tre des personnes reposerait ainsi swrdeditions de vie et les relations qui se
tissent avec les personnes significatives. Lesliaues identifient 'isolement et la faiblesse des
réseaux sociaux comme un facteur contribuant adini capacité d’action et de revendication
des personnes vis-a-vis du systeme de santé eirdees sociaux, lorsque les personnes n’ont
plus I'énergie de se défendre elles-mémes. Si tEmnsécits d’'intervention, les auxiliaires se
posent comme des acteurs « centraux » dans leesigehs, ils sont aussi attentifs aux rapports
qui, en-dehors de la relation d’intervention, cimtent ou nuisent au bien-étre des ainés. Un
« bon » milieu de vie est d'ailleurs décrit comnre milieu dans lequel la personne n’est pas
isolée. Il apparait primordial d’avoir quelqu’urgai parler, a qui demander de I'aide s’il arrive
quelque chose :

« Parce que si t'es isolé, tu vas tlisoler encdus puis... c’est ¢a, t'arréte de vivre.
Tu te coupes de la vie completement. Pour moi, &gt anportant, de ne pas étre
seul. De toujours avoir quelqu’'un qui est prochantTmieux si c’'est les enfants,
sinon bien un voisin, une voisine; quelqu’un poonmker signe de vie si on veut. »

Recevoir des «signes de vie » et étre entouréeateonnes qui ne renvoient pas
uniquement une image de « vieillissement », de ladi@» et de « perte » semblent des éléments
centraux dans le regard que portent les auxili@uese bien-étre des ainés qu'ils visitent.
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Conclusion

Ces témoignages de personnes « soutenues » a ildoratc des auxiliaires qui
interviennent aupres d'elles, font ressortir lesd étroits entre les dimensions matérielles et
relationnelles de la vie au quotidi€nLe chez-soi, c’est I'espace & soi dont on esté&@osivoir
jouir de maniere exclusive. Cette exclusivité selit, entre autres, par le contr6le de I'espace et
du temps, la possibilité de solitude et de retdaitjouissance d’'un territoire d’intimité. Les
conditions matérielles qui caractérisent cet espam® primordiales pour le maintien d'une
qualité de vie de niveau acceptable, mais le cbeest aussi le lieu ou se mettent en scéne — ou
pas — des relations sociales qui font en sortelguygersonne a le sentiment d’exister. C’est
I'espace qui permet de maintenir ses relationsagexien accueillant famille et amis et en tissant
des liens avec ses voisins, le cas échéant. Eriéat un espace qui est traversé par d'autres
spheres de la vie, comme le travail, les réseagiasgo et les services. S’'ajoute ainsi aux
conditions matérielles de la vie et du logemerit ket capacité de s’en sortir pour prendre de l'air
et étre avec le monde, I'importance de maintenitissu de relations sociales qui non seulement
apporte une aide essentielle dans les activitésdigiones, mais a travers lesquelles on se sent
exister, on se sent « vivant ». Le chez-soi prensi &ie en lien avec ces relations, comme le lieu
ou elles peuvent se matérialiser, ou les persomuésn souhaite recevoir se sentent bien
accueillies.

De la méme maniere que les espaces de vie teadentecentrer sur le domicile au fur et
a mesure que surviennent les pertes de capacigsqpbs et cognitives, il ressort de ces
témoignages que les relations tendent a se resseitir de liens significatifs qu’ont entretenus
les personnes tout au long de leur vie ou qui s# développés dans une période récéhte.
L’expérience de la perte d’autonomie fonctionnedkt ainsi vécue pour plusieurs comme un
réaménagement des relations et du rapport a seirelaions tiennent une place centrale dans le
fait d’étre bien ou non au domicile, surtout danscontexte ou on s’appuie davantage sur les
proches pour pourvoir aux besoins des personness&géalomicile. L'impact des conditions
matérielles de vie sur les personnes est ainsivisager dans un univers relationnel qui peut
venir les tempérer ou encore, les exacerber.

Le vieillissement peut s’accompagner d’'une pedepduvoir sur sa propre vie et d'une
difficulté a maintenir de bonnes conditions de \ig,a les améliorer, le cas échéant. Pour les
personnes agees et les auxiliaires rencontréesciiption dans des relations significatives ouvre
des horizons, des « mondes possibles », qui vieérmoEmer un sens au présent. Le resserrement
des possibles et la difficulté d’imaginer un « antent » peuvent devenir des sources d’angoisse.
Ces relations significatives peuvent jouer un déea différents moments de la vie, notamment
lors des périodes de transition. Cependant, ceportp ne sont pas nécessairement vécus
positivement. C’est dans la complexité de leurasitun actuelle que se révelent les facettes
négatives et positives des relations vécues pardiesonnes, selon leur propre perception ou celle
des auxiliaires. En dépendant des autres pousegales activités de la vie quotidienne, il y a le
risque que les relations s’instrumentalisent, notemt lorsque les proches manquent de temps et
que I'essentiel de leur présence vise a répondes desoins d’ordre fonctionnel. A l'inverse, les

" D’aprés Dorvil et Morin(2001), le rapport au chez-soi comprend & la fhisbitation en tant que lieu physique et
espace relationnel.

8 Drulhe et al. (2008) remarquent que I'entourage des personnéssage construit a travers quatre univers
relationnels, soit la famille, les amis, le voigieeet les services professionnels. Cependant,qaotaines personnes,
ce resserrement des relations sociales est plugriamh, au point que les intervenants du réseaiedeent des
relations centrales dans leur existence.
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rapports de dépendance peuvent venir renforcenioeg relations, surtout lorsqu’elles sont
vécues en termes de réciprocité et d’interdéperedanc



36

Acte 3 : La relation d'aide

[Scéne 1]

La belle conversation

Chantal et Louis, c6té jardin, assis sur le banc

Chantal:

Louis :
Chantal:

Louis :

Chantal :
Louis :

[Scene 2]

[Moi j'ai une] auxiliaire qui vient [chemnoi]... En ce moment, je fais faire ma lessive
[...] Tous les quinze jours.

[Tu peux lui parler ?]

On jase un petit peu, pas beaucoup, crigepas la seule [cliente gu’elle a chez nous]
[...] Mais je I'aime beaucoup et jaurais beaucalgchagrin si elle ne venait plus. A
part de ¢a, pour [elle] je suis comme sa mére.&éeconte ses histoires. Qu’elle est en
amour.

[Moi aussi j'ai] un type du CLSC qui viemtaider pour I'entretien corporel. De temps
en temps, j'ai besoin d’'un petit coup de main poerpas me casser le cou dans la
baignoire [...] Et puis, on fait un peu comme toige fois que mon entretien a été fait,
on jase avec une tasse de café.

Puis, il reste un peu, puis vous parfepeu ?

Oui, un peu comme on fait IRife§ C’est le fun. [...] c’est un garcon qui est bien
ouvert puis on a de belles conversations ; puis[iuand] on est dans la chambre de
toilette 1a, puis je raconte des histoires, desdoies, je le fais rire, il meurR{res.

Les planchers

Jeanne et Jacques, auxiliaires, coté cour.

Jeanne :

Jacques :

Jeanne :

Jacques :

[Scéne 3]

[C’est dur] de ne pas trop s’attachergauns. [Prenez Madame Lepage par exemple].
La premiere journée que jai arrivé, que javaidr sservice en régulier, elle m'a
demandé pour l'autre personne. J'ai dit « Je reefsas. Je I'ai en régulier votre service
maintenant, puis je ne pourrais pas vous dire cegive ou pourquoi, je ne le sais
pas». Elle a commencé a pleurer. Ah qu’elle pléuRaiis j'ai dit «<Pourquoi pleurez-
vous?» Elle dit « Bien c’est elle, je 'aime elleJ’ai dit « il va falloir s’habituer a moi
maintenant. » [La] ca fait déja deux-trois moiscet va tres bien. Elle s’attache
beaucoup [...] aux personnes.

Je trouve que c’est important [...] té sdcial. [J'essaie] de prendre le temps. Ce n’est
pas pour rien qu'on dit « auxiliaire familiat social ». [...] C’est ¢a qui permet de
[connaitre] la personne, sa condition, est-ce tpite bien, est-ce qu’elle va mal.

On avait plus de temps [avant]. Il y aua@# meilleure qualité de vie parce qu’on
voyait a tout [...] Tu sais, jai fait des commimss aux deux semaines pour une
madame pendant dix ans. [...] On prenait ¢a pliaxee On allait prendre un café puis
on allait faire I'épicerie puis aprés on revenaitaamaison [...] Tu sais, pour elle,
arréter prendre un café aux quinze jours, c'étaibien-étre, c’était [la] santé mentale.

[Moi je réussis a prendre un peu de t&npsla avec le monde. Par exemple], il y a
un monsieur qui aime beaucoup parler. C’est le seuisieur ou j'arréte pour prendre
un café. Je prends un petit quinze minutes — a@spause avant midi. [...] Parce qu'il
aime jaser...

Initier

Marianne et Aimeée, c6té jardin
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Marianne : Moi [les filles qui viennent du CLSCltiseannée, je suis gatée avec eux autres.

Aimeée: Est-ce gu’elles restent apres pour jasqrew?

Marianne : Non parce que quand elles viennent [ched, [...] elles ont fini leur journée. Tu
sais comment c’est quand tu as fini ta journéeadihate de t'en aller chez vous!
(rires)

Aimée: Oui.

Marianne : Oh, elles sont quand méme gentillegseatle partiront pas en courant. Elles vont
rester assises et c’est moi qui leur dit : « veeoser chez vous ». [...] Il y en avait
qui était presseé de partir mais non, mes deux elexsiij'ai deux bonnes personnes.

Aimée: Pas I'été dernier, I'été d’avant, je pense ¢jai tout fait les intervenants, je ne sais
pas comment tu les appelles, en tout cas les « @simmnaires », les travailleuses du
CLSC [...] Puis, je pense que je les ai touteg$aiCa fait que I'été dernier, j'ai dit :
« écoute [...], je les ai toutes initiées 'annésgee, si ¢a te fait rien cette année,
envoie-en donc a d'autres pour les initier. » Pajoe c’est fatiguant des initier.
L’histoire de la banque tous les 15 jours puiscesmissions, puis ce que t'aime, ce
que t'aime pas, puis tout ¢a tu sais. Puis, ihaeoujours qui font qu’a leur téte hein.
Si il N’y a pas ¢a, ils vont prendre d’autre chdS&st pas cette autre chose la que je
veux moi. J’'aime autant, des fois, ne pas en augrd’avoir autre chose.

[Scened] :Se détacher
Jeanne et Jacques, auxiliaires, c6té cour

Jacques : [ll reste qu’] on est limité dans nogmags. Quand on va pour les médicaments, c’est
guinze minutes qu’on reste la; fait qu’on n'a pagdmps... mais en méme temps, la
personne, il faut qu’elle soit apte aussi a s’auarnous. Fait que si tu la bouscules,
gu’elle sent qu’elle ne peut pas te faire confiarmen oublie ca. Tu ne retireras rien
d’elle. 1l faut que le lien de confiance s’étabdis® quelque part. Puis les gens qui ne
sont pas bien, ils ont de la misére a s’ouvrirsdat méfiants.

Jeanne : [Quand jarrive chez une de mes clierdas gonner le service qui] prend peut-étre 40
minutes [...] je ne peux pas arriver et « Ok ondaas le bain ». Pour elle c'est tres
important qu’on s’'assoie deux minutes : « Viensg&oir deux minutes ». « Ok ». [...]
Ce n’est pas deux minutes, c’est au moins 15 msnike va me raconter ce qu'elle a
fait dans la journée, mais moi je me dis que demliqu’'un qui est seule, elle ne voit
qgue sa fille [...] Moi je donne le temps, puis afke parle, je I'écoute [...], jessaie de
faire la conversation [...]. Donc on s’en va daamslbuche, mais aprés qu’on ait fini :
« Petit verre d’eau, veux-tu un biscuit »? « Noneren je viens de manger ».
« Assieds-toi deux minutes ». « J'ai un autre sewvi Je dis toujours que j'ai un autre
service a telle heure parce que je peux resteoute t'aprés-midi, puis elle va me
raconter toute sa vie, mais c’est des personnegequeuve qu’ils ont besoin. Ils ont
besoin de quelgu’un qui les écoute.

La dimension corporelle
Les dimensions matérielle et relationnelle du @ peuvent achopper sur l'incapacité

relative de la personne d’assumer, de maniere eraigmte, certaines activités relevant de la vie
domestique ou de la vie quotidienne. Par exemphintenir son logement en bon état peut
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devenir impossible pour la personne sur le plarsigiug, et les relations familiales et amicales
peuvent étre affectées négativement (selon la piocede la personne) par l'incapacitée de
recevoir, ou par le besoin récurrent d’avoir dedea Les auxiliaires et autres intervenants
viennent combler ce manque tout en donnant cersonss requis par I'état de santé de la
personne. Ce faisant, la relation d’aide, qui estosit d’ordre fonctionnel du point de vue des
services, peut finir par jouer un role central démwie des personnes, tout en contribuant a
d’autres dimensions de leur bien-étre. Par-delaaspect fonctionnel, il ressort des entrevues
avec les ainés et les auxiliaires que le bien-&tlomicile serait intrinsequement lié & une
dimension moins tangible, souvent invisible, quiaggporte au corps ; un corps qui se transforme,
qui présente de nouvelles limites, et dans lequeleose reconnait parfois plus.

Le point de vue des ainés

Réussir a entretenir un rapport positif a un cougschange, sur lequel on perd le contréle,
et qui est le principal médium a travers lequel dafres nous percgoivent, apparait comme un
véritable défi qui traverse le quotidien des pemgsrencontrées. Marqueur de leur identité, c’est
souvent avec émotions que les personnes abordémtomension de leur vie. Etre bien chez soi
passerait, ainsi, non seulement par le « matérélle « relationnel », mais serait sensiblement
lié a un bien-étre «dans son corps » et dansdiegians qui découlent de certaines pertes
physiques et cognitives.

Se sentir dépérir

Les entretiens ne permettent qu’entrevoir uneneafpartie de ce que signifie au quotidien
le fait d’endurer de la douleur ou de perdre cedsicapacités physiques ou cognitives. Il ressort
néanmoins une certaine angoisse ou honte faceatalefperdre le contrdle de corps, de se sentir
« déepérir », comme le partage cet homme soufframtedmaladie respiratoire dégénérative :
« Juste avant Noél, le 21, jai un rendez-vous'japital]. La, je vais lui demander ce qui se
passe parce que je me sens dépérir. Je ne trosvg@mhole trop trop, tu sais. » Les activités de
cet homme s’organisent au jour le jour, chaquenéearapportant son lot d’imprévus : « L3, je
suis pas si pire. Mais il y a des jours que jailalenisere a mettre un pied devant l'autre. » Un
homme qui se dit chanceux de n’avoir que « de etibblemes physiques » partage tout de
méme a la fin de I'entretien que son plus granchailest de « ne plus avoir mal nulle part »,
faisant allusion a son arthrite : « Le fait de &mrs la pression que ca fait dans une hanche
amochée, c’est une douleur si intense que tu veowrim». Il partage également différents
épisodes ou son corps ne « répondait » plus : Basede mon corps, jessayais de me retrousser
les orteils, il 'y a rien qui fonctionnait. Finakent, j'ai réussi a me rouler en bas du lit puis a
tomber a terre puis accrocher le téléphone ».

Une journée, c’était plutdt un dégat d’urine liées problémes d’articulation : « Tu as de
la misére a prendre une moppe pour essayer d'asgsg/elegats. C’est a ce moment-la que tu
souhaiterais d’étre avec quelgqu’'un mais tu es tmutl. » Ces situations ou surviennent des
imprévus (chutes, dégats, etc.) sont évoquéessiephs reprises dans les entrevues, notamment
en lien avec I'importance d’avoir un réseau d’edgautour et divers recours en cas d’urgence.

Le rapport au monde se trouve également teintdéepaapport qu’'on entretient avec son
propre corps. Le simple fait de voir par sa fen&es gens marcher sur la rue ou prendre
I'autobus, rappelle par exemple a une dame quralg@eut plus marcher : « Et puis, quand je
vois quelqu’un marcher puis qui... tu sais, je mesmdns I'idée, moi quand je marchais, je
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m’en allais travailler, ou bien je m’en allais faimes commissions ou bien, je ne sais pas si c’est
de la jalousie mais ¢ca me fait de la peine. Ty $aisne autant ne pas le voir le monde. »

Face a cette perte de capacités, certaines pesalsent « s'imposer » une discipline
corporelle, pour maintenir une forme et une autaeofaire de la physiothérapie, sortir marcher
« méme si ¢a fait mal », jouer du piano, peindietdbleaux sont identifiés comme des manieres
de «ne pas lacher », de maintenir une certainéédiEx de ne pas « paralyser ». Une dame
soutient par exemple son souhait de demeurer «awom®» le plus longtemps possible :
« aujourd’hui, c’est de faire attention & moi ettdevailler pour me mettre, étre capable d’étre
autonome. Je suis autonome, mais je souffre peg ¢ca qui me travaille. Ca vient de la colonne
cervicale et puis de mes épaules » Pour ce fdiee« dait expres de se donner de I'activité pour
étre capable de bouger » : « sans ¢ca qu’est-cgegieeais? Je paralyserais? Je joue du piano
encore parce que je ne veux pas lacher ».

Les « exploits » quotidiens

Dans les entretiens, les personnes font souvemel agu passé en contrepoids a la
description de leurs capacités (ou incapacité) iphgs actuelles. Il y a la une véritable
revendication d’étre reconnues a travers ce qyedtnt et ce qu’elles ont été, et de se libérer,
aux yeux de l'autre, d'une image corporelle parfoisrde a porter. Un homme interpelle a ce
titre I'intervieweur: « je ne suis pas seulementjae tu vois aujourd’hui ».

Si, auparavant, on se dépensait physiquement ganpagravir les montagnes ou en
descendant les rivieres en canot, aujourd’huiplysonnes abordent certains gestes de tous les
jours sur le méme pied, les qualifiant « d’explajtetidiens ». Pour cet homme qui souffre d'une
maladie pulmonaire obstructive chronique (MPOC), «entes » marches a I'extérieur sont
aujourd’hui évoquées comme son sport quotidienpaalléle avec les périples canot-camping
gu’il avait I'habitude de faire par le passe :

« Ah oui, je sors pratiquement tous les jours ansmou’il fasse tres froid ou qu'il

vente. S’il vente trop, bien, je ne suis pas capdkl sortir parce que ¢a m’étouffe.

S'’il fait tres froid, c’est trop froid, ca me gelpuis je ne suis pas capable de

respirer (...) Parce que, il faut marcher au ralénfaut tout faire au ralenti et ¢a,

c’est tres tres tregossant comme on dit parce que moi, je suis habituéaisétin

petit nerveux, puis j'étais tres actif. Puis, g&shis des sports, je faisais beaucoup

de canot-camping. On partait des semaines en cggaot;’était mon activité

principale. »

Une autre dame situe ses capacités actuellesetidio des activités qu’elle faisait avant
d’étre paralysée, évoquant son ACV comme un évenemarquant, une sorte de rupture :
« Moi, sais-tu ce qui m’a fait de la peine ? Avdstparalyser, ¢a faisait 17 ans que je faisais de
la nage a ['Ho6pital] St-Luc, deux fois par semaidéavais mon triporteur, mais j'étais pas
paralysée dans ce temps-la. Et puis, jétais indggete. (...) Je n’ai plus le méme pouvoir que
javais avant, la méme force et la méme santé. misa en forme du récit biographique n’est pas
uniqguement structurée par le fait «davoir été atdp de » — c'est-a-dire par des
accomplissements passés — mais est aussi marquéespaccomplissements présents, des gestes
gu’on faisait aisément auparavant et qui exigejuad’hui de grands efforts. La comparaison
avec les accomplissements du passé trouve ainsidaets les conditions présentes ou sortir avec
une marchette par exemple, peut devenir un « exgloi

Chercher de 'aide
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« Aller se chercher de l'aide » apparait dangdgedttoire de ces personnes comme un
tournant auquel elles n’ont le choix de se plieurpgemeurer dans leur domicile. Les personnes
qui ont pu étre rencontrées en entretien viventy [ plupart, une perte d’autonomie légére ou
moyenne (entre quarante-cing minutes et trois Isedeesoins par semaine), une seule personne
vivant une perte plus lourde, laquelle recoit 3@ree de soins par semaitid.es entretiens ont
principalement approfondi le lien entretenu avecdexiliaires de santé et de services sociaux du
CSSS. Emergent de ces témoignages quatre typasrd@rincipaux avec ces auxiliaires qui
viennent leur dispenser divers soins.

La « visite »

Pour plusieurs répondants, la venue des auxili@inegz eux est percue comme de la « visite » :
des visiteurs qui viennent sur une base réguligrgams les mots d’'une d’entre elles, lui donnent
le sentiment de « ne pas étre oubliée de l'univetses services recus au domicile représentent
une aide pour les soulager ou, le cas échéant, gmuager leur famille. Cependant, au fil du
temps, le rapport qui se tisse avec les auxiliadesent plus étroit, comme lillustre I'exemple
d’'une répondante qui recoit depuis plus de 10 angsite hebdomadaire de la méme auxiliaire.
Cette personne a fait appel a des services a depgcitre autres, pour ses soins d’hygiene. Ces
services lui permettent de rester chez elle, @isgluhaite demeurer le plus longtemps possible :
« Moi, je ne veux pas étre placée [...] Je sais cemiron est traité. Moi, je ne vais pas la. Je
n'irai jamais la. Quant aux belles résidences agesais pas, 1800$ par mois, je n'ai pas les
moyens. Alors, je reste ici tant que je vais pouvei

L’auxiliaire vient une fois par semaine depuis wtigaine années : « Elle m'aide a
prendre ma douche parce que ¢ca commence a étrdifficite pour laver le dos et tout ca. Elle
me coupe les ongles des pieds, enfin des trucs eogan» Au fil des années, l'auxiliaire est
devenue « presque une copine » : « elle vienbtwsjavec le journal puis aprés, elle range un
peu la salle de bain; elle nettoie quand méme, Bpigs ¢a, on lit nos horoscopddirés »

La proximité qui peut se développer entre lesg®rss recevant des services a domicile
et les auxiliaires les amene parfois a parler dexiliaire comme leur « copine » ou méme leur
« fille », en évoquant des anecdotes qu’ils seaparit, les cartes postales envoyées par
l'auxiliaire lorsqu’il est en voyage ou encorectamplicité qu’ils entretiennent. Les circonstances
de l'intervention peuvent étre propices au dévetopent de relations percues comme étant
« egalitaires » et caractérisées par une certameefde réciprocité, tout en respectant les balises
éthiques requises par leur profession : « Unedaes mon entretien a été fait, on jase avec une
tasse de café. [...] c’est un garcon qui est bieredywis, on a des belles conversations ; [...] Il
a beaucoup de plaisir a venir ici dans le fondepl©mme présente I'auxiliaire comme un « type
du CLSC » qui vient l'aider pour « I'entretien corpl ». Mais c’est aussi « un cavalier, un gars
qui dompte les chevaux [...] Quand il me parle desvaux ou d’affaires de méme, c’est la
passion qui s’installe. Il me parle de ses anin@amme si c’était ses freres puis ses sceurs. »

Le temps d’intervention est calculé en fonctioanrdsoin d’hygiene corporelle. Toutefois,
pour cet homme, le sens accordé a cette relatipasdé largement « I'entretien corporel ». Le
temps pris pour jaser un peu, se raconter desireistgartager ses passions, rire, confier ses
inquiétudes est parfois souligné avec plus d’empltpge les soins et services eux-mémes. Ce

19 Les personnes vivant une perte d’autonomie sévére pas été jugées en mesure de participer aetien, au
moment de la sélection des participants par lediaines.
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temps informel passé avec la personne apparaitppbpsce au développement d’une relation

dans laquelle la personne aidée devient confidentB¢coute. Une femme qui a vécu une

situation d’abus financier avec sa fille adoptivatpge par exemple son sentiment de retrouver
dans sa relation avec I'auxiliaire un rapport mite-et attend toujours sa visite avec impatience.

Elle lui confie « bien des affaires » et se sent@mnfiance avec elle.

Le ballet

Chez certaines personnes rencontrées, peu ddsdsétait apportés sur la relation
entretenue avec les auxiliaires. Les servicesemaéint pas forcément une place importante dans
leur discours, mais sont néanmoins présentés camuoessaires pour qu’elles puissent demeurer
chez elles. La présence des auxiliaires s’'ins@aiisdune routine bien établie qui rythme la
journée ou la semaine :

« Moi, le CLSC m’envoie, du lundi au vendredi, ymersonne pour prendre ma
glycémie, parce que je ne suis plus capable d&chilors, ca change. Le lundi, il
y en a une qui vient vers 8h30; le mardi, [Andréent vers 11h30; le mercredi,
[Denise] vient vers 4h30; le jeudi, c’est un certgBerge] et puis le vendredi, c’est
encore [Andrée]. Le samedi et le dimanche, je nerdads pas parce que, souvent,
je vais chez un des enfants. »

Cette routine comporte notamment des soins d'hggierporelle, la prise de glycémie ou
encore le changement de vétements. On pourraérpditine sorte de ballet des intervenants, qui
viennent jusqu'a trois fois par jour tous les jodesla semaine, ce qui peut donner lieu a une
institutionnalisation du domicile. L’'exemple d’'udes répondantes illustre ce type de rapport aux
services. Cette répondante vit dans un HLM avecfigolepuis que son mari est décédé il y a
quelques années. En habitant chez elle, elle @ntiment de continuité, étant dans ses souvenirs
et bien entourée par ses enfants : « c’est commaarde famille qui se continue. » Apres avoir
vécu un ACV, elle dépend des services a domicile gabvenir a ses besoins et compléter les
soins que son fils lui donne :

« lls viennent le matin & 8h00. A 1h00 I'aprés-mudiis aussi le soir pour ma
toilette de nuit. Trois fois dans la journée. Pleuchangement de couches. Je suis
aux couches voyez-vous, comme un bébé. En viaillison devient comme des
bébés.Vous aimez c¢a les soins du CLSGRe chance qu’elles [les auxiliaires]
sont la. »

Elle souligne que ce sont « rarement les mémesopees » qui lui donnent ses soins.
Lorsque lintervieweur lui demande de décrire lgtien qu'elle a avec les auxiliaires, elle
répond : « Ca se passe bien. Tout le monde esil.g&htoui, elles sont tres trés gentilles les
filles. » Les liens noués avec les nombreux inteaws dans ce cas ne paraissent pas aussi
profonds que dans le cas précédent, ou I'accemhisssur I'interconnaissance. La description de
ces liens se fait de maniere technique, sans plutiils.

Certains évoquent le roulement des intervenarmsndicile et la difficulté de tisser des
liens significatifs avec eux, ceux-ci pouvant émes comme des étrangers. Par contre, les
personnes vont parfois réussir a créer un lien gilysificatif avec I'un d’eux — lien qui s’établit
davantage dans le long terme. C’est le cas d’'umenie qui dit subir un roulement important
d’auxiliaires (« on change continuellement, je W@w@ue ¢a désorganise »), recevant la visite de
cing auxiliaires par semaine pour prendre sa glye@faire son ménage. Cependant, elle a tissé
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un lien privilegié avec I'une d'elles, qui vientaider a faire sa lessive et avec laquelle elle
partage des « affinités ». Elle apprécie sa stapison dévouement et les nombreux petits
services qu’elle lui rend (par exemple, la prisendiendez-vous médical ou I'ajustement de son
appareil auditif).

Se « débattre »

D’autres personnes entretiennent un rapport phisigu avec les auxiliaires. « Aller se
chercher » une personne qu’on ne connait pas poerdertaines activités qu’on était en mesure
d’accomplir auparavant (une femme parle de « se f@rvir ») est un pas qu’elles franchissent
avec honte ou tristesse, comparativement a l'ageie des parents ou des voisins qui est
davantage vécue en termes de réciprocité : « $eavair quelqu’un pour le ménage parce que je
suis plus capable. [...] Je suis pas folle. Je saés j@gi besoin de quelqu’'un pour faire mon
ménage. Ca ne me plait pas par exemple. J'aiméepaitrangers dans la maison. » Dans ces
situations, les services sont abordés rapidemead @taniére technique lors de I'entrevue, sans
que beaucoup de détails soient apportés quant déeoulement.

Les services peuvent aussi étre jugés inadéquatsapport aux besoins. Soit que la
personne croit qu’elle n'en a pas suffisamment, goé les services sont jugés inadaptés. Cette
insuffisance des services engendrerait un poidslémentaire sur les membres de la famille, ce
qui peut créer un malaise, les personnes se semtgnk demandantes » auprés d’eux. Cette
critique ne s’adresse pas tant aux auxiliairesqdesquelles elles peuvent par ailleurs avoir une
bonne relation), qu'a I'organisation des servicedo@icile. Par exemple, une femme souffre
d’'un cancer généralisé et aimerait mourir danslegament actuel. Elle recoit des services de
lessive tous les quinze jours et d’aide ménagéesfais par mois. Cependant, ces services lui
apparaissent insuffisants depuis que sa fille,l'gidait beaucoup, a été opérée et que la santé
s’est dégradée. Elle aimerait recevoir plus deises\puisque sa fille est fatiguée de l'aider :

« Juste avoir un peu plus de soins [...] parce quepaware [Suzie], quand elle

arrive, elle doit faire la lessive et laver pargéerCa m’ennuie beaucoup, elle est
fatiguée. Je voudrais bien avoir de l'aide. Sigenais payer, mais c’est délicat.
[...] C’est ¢a le maintien a domicile ? C’est cadénsa la vie active ? »

Sa situation ne permettrait pas d’obtenir desisesvsupplémentaires selon les critéres
administratifs du CSSS. L'opération subie par #a fie peut pas étre comptabilisée dans les
grilles d’évaluation: « Mais la, jai presque plaen. Une fois par mois, on nettoie. C'est
dérisoire. » Elle a le sentiment de ne pas étreitéeoet que les « critéres » passent avant ses
besoins réels : « Je me débrouille toute seule @afend. » Pour obtenir plus de services, elle
devrait débourser une somme supplémentaire & ungpase d’économie sociale ou payer des
services privés, ce qu’elle ne peut se permetemnlle, elle doit constamment « se débattre »
pour étre respectée et recevoir les services di@aaxquels elle a droit dans ce systeme de
soins collectifs, « payé par les imp6ts de sesnemfa Par-dela la réduction de la palette de
services offerts, la négociation des services semaiblégalement ardue du point de vue des
répondants en raison de la rigidité des critéradmission.

Avoir de la « compagnie »

Un cas de figure se distingue par le fait queskwices ne sont pas tant demandés pour
répondre a des besoins d’ordre corporel, mais daganen vertu de la compagnie que les
intervenants apportent. Cette dimension ressors @géusieurs témoignages, mais est présentée
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par une des répondantes comme le principal factmtivant sa demande de services, afin de
briser le sentiment de solitude et d’ennui. La dption de son expérience des soins a domicile
laisse entendre qu’il s’agit surtout d’'une demaddeprésence, d’étre avec quelqu’un et d'étre
quelqu’un.

Pour briser son ennui, elle s’est créée un réskaide, parmi lesquels des services a
domicile: « J'ai été me chercher du monde pouf fnaider, mais aussi pour avoir de la
compagnie. » Elle recoit une visite tous les quijozes d’une auxiliaire pour faire son ménage,
et d’'une autre qui l'aide, depuis cinq ans, a faes courses. Elle appelle cette derniére sa
« magasineusez$et, au fil du temps, a réussi a développer un dierconfiance avec elle et a
négocier une maniere de procéder qui lui convigtie apprécie le fait que les auxiliaires
prennent un peu de temps apres lintervention gaser un peu et avoir des discussions
« sérieuses », bien que cela soit parfois breffoRarl’auxiliaire prend du temps avec elle
pendant qu’elle soupe :

« puis quand elle peut venir souper, parce que jadre qu’elle vienne manger
avec moi. Si jai pas personne pour souper, mapjge pas. Je prendsEnsure
J'ai pas faim. [...] Si j'ai quelqu’un avec moi, jeamge; mais si j'ai pas quelqu’un,
jai pas faim. »

Elle entretient le méme type de rapport avec sgotleérapeute, qui lui a dit qu’elle
viendrait la visiter plus souvent pour l'aider averser une période sombre : « elle veut venir
toutes les deux semaines [...] elle dit que, targ g vaisfeeler zéro, [...] elle va venir me
remonter le moral. On jase : elle est bien gentille

Le point de vue des auxiliaires

Les auxiliaires ont souvent une connaissance desopnes sur le long terme, qui est le
fruit, dans certains cas, de plusieurs années gmsafres d’elles. Cela leur permet de situer
I’évolution de leur état de bien-étre dans uneolmstd’intervention aupres d’elles. Pour décrire la
condition physique et cognitive des personnes, dagiliaires s’appuient surtout sur les
interactions avec les personnes, les discussioes laur infirmiere, leurs observations durant
l'intervention, n'ayant souvent pas connaissanceddssier socio-medical des personnes pour
caracteriser leur état. lls soulignent souventpécticité de leur connaissance de la personne
dans ses activités quotidiennes, sans grilles tiatian, en comparaison au regard parfois porté
par d’autres professionnels de la santé et degcssrsociaux. Leur témoignage met également de
'avant une diversité de relations d’aide, allarg dapports plus techniques, centrés sur la
fonctionnalité des personnes, a des rapports anisstde I'avant la connaissance mutuelle.

Garder le « moral »

La condition physique et mentale des personnes plarent les auxiliaires est variée,
allant de problemes de confusion liés au vieilhsset, a des cas de paralysie, de maladies
chroniques et de cancers. Chez les personnes syhintin arrét cardio-vasculai(ACV)?21, les
auxiliaires en parlent le plus souvent comme dawénement majeur, « bouleversant », qui
améne une « nouvelle vie » et oblige plusieurs tatiaps ou compromis. « Etre réduit & une

0 Certaines personnes ont pu garder des servicemiedt@picerie, méme si ces services ne sont plfestefaux
personnes nouvellement desservies.
“1 Sept personnes sont caractérisées comme ayanuné®QV, il y a plus ou moins longtemps.
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chaise roulante » du jour au lendemain, étre lirdé@as ses sorties alors qu’on était habitué de
« profiter de la vie », avoir la «volonté de fairamais plus les capacités physiques, devoir
accepter I'aide d’autrui alors qu’on était habitlg® « faire soi-méme », est décrit comme étant
difficilement vécu par ces personnes, le changememtiveau des capacités physiques ayant été
radical. C’est le cas de cet homme, qui est madgredécrit comme ayant un bon « moral » :

«Puis c’est un monsieur qui a profité beaucoupaded, puis que la, bien, il est
réduit a une chaise roulante et tout ¢ca. Maisgeve qu’il a un bon moral quand
méme. [...] C’est un monsieur qui s’entrainait physieent aussi. Fait que 13,
étre pris comme ¢a, ce n'est pas trop évident quanes habitué de faire de
I'exercice. Des fois, il voudrait bien, il a tellemt une volonté de faire, mais en
méme temps ses capacités au niveau de son corpsjypdyie lui permettent plus
la.»

Ces personnes sont le plus souvent décrites codtamé dans I'incapacité de s’habiller
seules, de se laver, de se lever de leur lit etgs#ent parfois une assistance sept jours sur sept
de la part des auxiliaires, a moins qu’elles neéliéient de I'aide d’'un proche. Lorsque
I'intervieweur questionne l'auxiliaire & propos despirations d’une dame ayant vécu un ACV,
celui-ci répond : « Elle aimerait marcher : souvelld me dit qu’elle réve qu’elle marche ; alors
ses réves, c’est toujours qu’elle marche et quiakkeche. Si on pouvait l'aider, ce serait ¢a, c’est
lui donner de la marche. Mais c’est comme impoesis|

Chez celles qui ont un diagnostic de maladie dht@ comme un cancer, diiabete ou
une maladie pulmonai® les auxiliaires parlent plutét d’'une dégradatpbns ou moins rapide
des capacités physigues qui nécessite le recoursemvices a domicile, bien que les services ne
soient pas dans ces cas, strictement liés a céepreldle santé. Ici, c’est souvent I'angoisse face
a l'avenir qui est mise de l'avant, les pertes [puyss et cognitives se faisant sentir
graduellement. Les problemes de diabéte s’accongpagians les exemples rapportés d'une
réduction graduelle de la vision et de I'auditioa,qui améne par exemple, la nécessité chez une
dame d'un appareil auditif, face auquel elle set semquiete ». Ces personnes ont souvent
besoin d’aide pour prendre leur glycémie ou desicaétents.

Confusion et insécurité

Les auxiliaires relevent également certaines obsiens lors des visites a domicile qui
permettent d’évaluer les pertes cognitives (lacidité » ou les pertes de mémoire) et, dans
certains cas, les problemes de santé mentaleorisadors a I'afflt de divers indices, a partir
desquels ils tirent leurs propres conclusions. Dams cas, a travers les échanges, des problemes
de paranoia sont soupgonnés: « il y a des foihaéscinations, peut-étre que c¢a fait partie de sa
maladie, ¢a je ne sais pas, je ne connais pasdasBbbmaladie, moi je vais pour son bain. » Chez
un autre homme, un auxiliaire observe qu’il ouldiesignification de certains mots, a des pertes
de mémoire, est replié sur lui-méme et souffre@laehce :

« Il 'y a des problemes cognitifs parce que c’eshaimme qui a besoin, il n’a pas
de mémoire, pas juste pas de mémoire, mais il pa&stapable de... probleme de,
possiblement de démence, dans le sens qu'il nastcppable de vaquer a ses
occupations quotidiennes. [...] il va se faire quelgihose a manger, il fait des

2 Deux personnes souffrent d’un cancer, trois fantidbéte et une personne a une maladie pulmorta@iomique
(MPOC).
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fois cuire quelque chose, mais il ne se lavergopasui-méme, ou ces choses-la, il
faut lui rappeler. Il faut lui dire quoi faire poaes activités de vie quotidienne. »

Chez plusieurs, les auxiliaires notent des pateemémoire et de la confusidarant les
interactions et les échanges, pertes desquellepelesonnes sont souvent conscientes et qui
peuvent les rendre anxieuses :

« Mais quand elle était hospitalisée, il y a eu petstes atteintes au cerveau ; on
dirait qu'elle a des périodes ou c'est plus prodoha concentration, c’est moins
la. On dirait qu'elle commence une déprime... paree |13, je la sentais fébrile :

« avez-vous preparé vos papiers pour vos impotElfesdit « non » puis des fois,

elle part dans ses choses, puis dans ce tempgyreljait qu'elle avait perdu son

appareil. On a pris une demi heure a le trouversataintenant, je sais ou le
chercher... ce n'est jamais bien loin, mais fasaleir. »

Cette confusion, qui est parfois associée a keple médicaments, aurait un impact sur
les conditions matérielles de vie des personnasre en témoigne cet auxiliaire : « Tu peux
aller d’'une rue a l'autre, puis ca [les conditialesvie] peut étre trés différent. Mais je trouve qu
ca va surtout selon la capacité de la personne peesonnes que, moi j'en ai vues beaucoup,
elles sont tellement sous médication, qu’ellesaient plus dans quoi elles sont et comment s’en
sortir. » Ainsi, a partir de leur observation desrgonnes dans leur vie quotidienne et des
interactions régulieres avec ces derniéres, ledia@tes développent leurs propres criteres pour
évaluer leur autonomie fonctionnelle, qui ne soms ssus d'une grille d’évaluation avec des
questions « préétablies », mais d’'un « contactdeg®rrain », comme I'évoque un auxiliaire.

Faire appel aux services

Les auxiliaires et autres intervenants viennemblder un manque fonctionnel tout en
donnant certains soins requis par I'état de samté gpersonne. Cependant, la relation d’aide qui
nait de cette demande d’aide & domicile prend réiffies formes et peut finir par jouer un role
central en répondant a d’autres dimensions du &lkn-

Réciprocité et plaisir

Un premier type de regard sur la relation qui &eetbppe avec les personnes a domicile
est caractérisé par le fait que l'auxiliaire insigur le fait que la relation ouvre sur une
connaissance plus poussée de la personne dansistomehet ses aspirations. Sans étre un
élément central dans leur vie, les services a drsont décrits comme un « plus » pour ces
personnes, une aide ponctuelle pour faire la lessiv prendre un bain. Elles peuvent déja
compter sur un réseau de solidarité actif.

Par exemple, un auxiliaire caractérise une desopees gu'il visite une fois par semaine
pour sa meédication comme une femme «trés allumiggellectuellement, ouverte d’esprit,
croyante, pas tres expressive, mais qui apprédiestassion. Elle s'est toujours débrouillée par
elle-méme, n'a jamais été mariée et n'a pas d’'ésfanais a besoin d’'aide depuis qu’elle est
tombée. Cette femme (qui a 94 ans) vit depuis tosjalans le duplex familial dont elle est
propriétaire. Lorsque l'auxiliaire la visite poua snédication, il prend vingt minutes avec elle
alors que l'intervention devrait en prendre cingsé&mble, ils parlent de toutes sortes de choses :
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« Je parle des émissions que jai vues, sur I'hestcsur les animaux, sur la
politique, on parle de toutes sortes d’affairese Ekt tres trés allumée ; c’est une
femme qui a une ouverture d’esprit. Ca me fait pludien je pense d'y aller qu’'a
elle [rires]. Je vois gu’elle aime beaucoup, elle apprécigordgence beaucoup. »

Ce qui semble la stimuler, c’est d’avoir des gaad’extérieur qui gravitent autour d’elle
qui ne sont pas juste des « soignants » : « ledpgemps qu’on est |1a, c’est de parler avec elle,
de la vie, de parler d’égal a égal. Je pense st ¢a qui la stimule, elle trouve caflm, elle
trouve ca intéressant, du monde qui gravite aulie, qu’ils fassent attention a leur attitude. »
Dans son intervention, l'auxiliaire laisse cettenfee, dont il prépare les médicaments, libre de
décider du moment ou elle souhaite les prendregu@des auxiliaires mettent de I'avant dans ce
type de cas, est la relation qu'ils ont avec lesqgmes et le plaisir qu'ils ont a se voir : « Cles
monsieur qui, malgré son état de santé, est taafo&s souriant, il chante. C’est toujours plaisant
d’aller le voir. [...] Parce que c’est quelqu’un ggeand il va me voir la, il va me prendre et
m’embrasser les joues et me dicemment ¢a va toi 2 »

Ainsi, si les auxiliaires |égitiment leur préseraugpres de ces personnes d’abord a partir
de leurs pertes d’autonomie fonctionnelle, le sgunes prend leur action aupres d’elles au fil du
temps peut s’élargir pour placer la connaissancel’aldre au centre. Au fil des années
l'auxiliaire apprend a connaitre la personne, sdsthdes, ses désirs, ce qui permet d’adapter et
de négocier les services selon ses besoins. Pportagux soins qu'ils dispensent, plusieurs
auxiliaires parlent de « soutien » a domicile em lavec I'idée d’accompagner la personne dans
ce gqu’elle peut encore faire plutdt que de «fa@irea place ». La connaissance et le lien de
confiance que les auxiliaires développent avecpsonnes les ameénent a étre a I'afflt de
certains besoins spécifiques et, parfois, a possrgestes qui sortent des cadres normatifs de
I'intervention, a prendre de leur « temps persomngbur répondre a des demandes qui leur sont
adressees, comme le raconte cette auxiliaire qidé@une femme a ramasser les feuilles sur sa
galerie :

« J'y allais pour des services mais j'avais quaédne un peu de temps. Parce que
des fois ce n’est pas long faire chauffer son repas que pour elle, sa galerie en
avant était pleine de feuilles mortes et tout ¢as [, on voyait que ¢a la fatiguait
de ne pas pouvoir le faire. J'ai dije vais vous aider. Ca va prendre 5-10 minutes,
je vais vous ramasser ¢a. Vous me donnerez unsgds Elle était tellement
contente de ce petit geste. Pour moi, c’était uit geste que jai fait, mais pour
elle, c’était énorme. [...] Elle m’a aidée méme, allest levée. Elle tenait le sac et
puis moi je rentrais les feuilles. »

L’auxiliaire termine en rappelant le plaisir qué&la retiré & poser cette action pour la
personne et, réciproguement, le sentiment de lirengée cela a procuré a cette derniere : « Ca a
été un plaisir de faire cela avec elle. Et puis ale remercie. C’'est comme si j'avais apporté la
lune pour elle. »

Adapter et prévenir

Dans certains cas rapportés par les auxiliairessont davantage les incapacités des
personnes qui viennent colorer l'intervention. pessonnes sont décrites principalement comme
étant « en perte d’autonomie » et existent damedard des auxiliaires en fonction des services
qui leur sont donnés. Elles sont jugées incapatdesfaire seule » ou sans équipement spécialisé



47

et la possibilité pour elles de demeurer a domiogpose sur les services dispensés par les
auxiliaires.

Les personnes avec lesquelles les auxiliairestartrent ce type de rapport centré sur
la fonctionnalité connaissent en général des pnodde cognitifs, de santé et de mobilité
importants, entrainant une rupture avec le mondériexr. La présence accrue d’équipements
spécialisés et le nombre d’intervenants qui circutians le domicile, parfois plusieurs fois par
jour, suggerent que le domicile subit une formestitutionnalisation. Les notions de sécurité, de
risque et d'adaptation du domicile sont centralessdia description de leur situation et les
conduites ou comportements a risque deviennenéf@nent d’actions et de pratiques. Le regard
des auxiliaires dans ce cas peut sembler éloigro& dgie vit la personne, I'auxiliaire faisant peu
état de connaissances quant a I'histoire et auxatigms de cette dernier®ar contre, on peut
présenter I'intervention comme étant adaptée,itégiet répondant aux besoins de la personne.

Dans un cas, par exemple, trois auxiliaires, tenépondante, se rendent régulierement
chez la méme personne. Une semaine, la répondahtelé lessive et des commissions, I'autre
semaine [...] I'entretien et des commissions. Demcéalité, ¢ca répond a tous ses besoins. Elle a
lessive, entretien, commissions, ses repas, vadehaise d’aisance. » La personne qui fait I'objet
de ces interventions connait de graves problensgsratoires et de surpoids. Elle ne serait pas
sortie de son domicile depuis trois ans et demimeament de I'entretien avec l'auxiliaire.
L’ameublement est sommaire par nécessité afin lgufrlisse se déplacer sans que le fil qui la
relie & la bouteille d’oxygene en tout temps ne@ache quelque part. Les seules personnes
gu’elle voit sont les intervenants. L'auxiliairerfg|ad’'un probleme d’ « agoraphobie » qui serait,
entre autres, a l'origine de sa peur de sortir de ®gement ainsi que de problémes de
« paranoia ». Malgré tout, l'auxiliaire constatéeligl n'est pas déprimée ou souffrante. Les
services qu'elle recoit et la présence de l'aupdliai permettent d'étre « bien pareil » :

« Elle veut vivre, elle aime vivre. Puis elle se:diMéme si je suis sur I'oxygene,
vous étes la. J'ai tous mes services et je suis pégeil. Tant que Dieu va me
laisser du temps, je vais resteElle n’est pas déprimée du tout cette madame-|a,
malgré son état de santé. »

Pour rester a domicile et obtenir des serviceslguermettent, les personnes doivent
parfois se plier a des exigences sécuritaires. dptation du domicile avec les équipements
nécessaires (fauteuil auto-soulevant, banc defe@nbarres de déplacement, banc de douche,
toilettes surélevées) et la libération de I'espaorir favoriser une circulation sécuritaire
ressortent comme des éléments essentiels de l@aiéin du bien-étre. Par ailleurs, I'espace
doit étre adapté de maniere a étre propice a ueevantion sécuritaire. Rester « chez soi » et
obtenir des services qui le permettent peut aligrsfeer de renoncer a des effets personnels au
profit d’équipements meédicaux. Le domicile se tfammee en zone d’intervention, ou les
préoccupations liées a la fonctionnalité passerfoigadevant 'autonomie et l'attachement aux
biens matériels et aux souvenirs.

Le témoin inquiet

Une autre maniere de vivre la relation du pointwvide des auxiliaires, selon leurs
témoignages, se caractérise par le fait que lesopees visitées commencent a perdre le contrble
de leur corps et de leurs conditions de vie de @marimportante. Ceci les aménerait a vivre du
stress et de I'angoisse méme si les auxiliairesdesiderent encore en mesure de vivre dans leur
domicile et que les personnes souhaitent aussigioyvester. Elles sont dans une situation ou
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elles auraient besoin de plus de services nonrseulepour elles-mémes mais pour soulager leur
entourage qui peut s’épuiser, sans toutefois savgui s’adresser. Face a ce type de situation, les
intervenants peuvent ressentir de I'impuissancelamisir de multiplier les actions informelles
pour répondre a leurs besoins. Par exemple, une dar89 ans se plaint de ne pas avoir assez de
services, notamment d'accompagnement pour seessorti

« Elle, ce qu’elle aurait aimé, c’est avoir un aopagnement d’un organisme pour
faire des petites sorties. Ne serait-ce que d'atlarcher sur la rue ou aller au
dépanneur, aller prendre un café [...]. Elle '‘Bfous ne pouvez pas envoyer
quelgu’un du CLSC qui m’emmene magasineE® la je lui dis"on ne peut pas
faire ca nous autrésPuis j'en avais parlé avec son infirmiére aussis c’est ca,
les ressources sont tellement rares. [...] En ded®ia, elle ne sort pas. Puis, elle
le demande. Malheureusement, on n’en trouve pas. »

Elle ne fréquente pas le centre de jour car, €&pauxiliaire, ce type de personne ne
s'identifie pas aux personnes avec des problemsardé mentale ou avec une perte d'autonomie
fonctionnelle sévére. Cela peut avoir un effet probdant ». Son lien avec I'extérieur repose sur
sa soeur qui « compléte les services que nous, daitrigas » en 'emmenant une fois par mois
faire son épicerie, a ses rendez-vous et mangaestaurant. Ces sorties lui permettent de
diminuer I'ennui qu’elle vit au quotidien : « elist sortie la semaine passée avec sa sceur. Tu
voyais que ca lui faisait du bien. C’est ¢ca quegmarque moi [...]. Elle en parle et elle est
contente. » Seulement, sa sceur a déja fait p&auxiliaire du fait qu'elle ne pouvait pas tout
assumer au risque de s'épuiser elle-méme.

La possibilité pour ces personnes de demeurer elez repose sur des liens qui se
fragilisent eux-mémes en raison, par exemple, caillissement des proches-aidants. Les
auxiliaires sont ainsi souvent interpellés par d&@ses pour prendre de « leur temps » afin de
répondre a des besoins qui n'entrent pas dans ddex normatifs de lintervention. Ces
demandes implicites ou explicites de la part desqmmes ont trait, entre autres, a leur isolement,
a leur difficulté a trouver des ressources qui paant les aider a peu de frais ou encore, a leurs
conditions de logement. Ainsi, les services a ddengont pour les auxiliaires une porte d’entrée
sur des besoins sociaux et relationnels qu’oreiless :

« Son bain Ia, le service, ca me prend peut-étegagpie minutes, dés que je la
rentre dans le douche, puis que je finis de I't@bide la crémer, tout ¢ca, mais je
ne peux pas arriver et « ok, on va dans le bafour elle, c’est tres important

gu’on s’assoit deux minutes [...] ce n'est pas deuxutes, c’est au moins quinze

minutes! Elle va me raconter ce qu’elle fait damgournée, mais moi je me dis

gue c’est quelqu’un qui est seule. Ca lui fait denbparler a quelqu’un d’autre.

Moi, je donne le temps, puis elle me parle, je tls questions, j'essaie de faire la
conversation avec la madame. »

Par-dela ce besoin d’écoute et de considérat@ndémandes faites aux auxiliaires pour
des commissions ou un accompagnement augmenteddestle contexte actuel ou certains
services qui étaient offerts auparavant ne le parg : « C'est beaucoup l'accompagnement. Je
trouve que les gens sont seuls: des fois par cluag, fois ils n'ont pas le choix... d'avoir
quelqu’un pour sortir [...] lls vont tout le temgsmander des commissions, toujours, toujours,
toujours. »
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D’aprés les auxiliaires, ces personnes souhagt@rgiouvoir maintenir des activités, des
relations significatives et une prise sur leur emwement, face a une existence qui se resserre de
plus en plus sur les services et la perte d'autemdonctionnelle. Si les auxiliaires peuvent
parfois répondre directement a ces demandes, tdonase limite souvent a assumer le rble de
témoins inquiets quant a la situation des persormgwés de lintervenant-pivot, qui est
responsable de I'évaluation de leurs besoins

Les limites du maintien

Les auxiliaires témoignent aussi de leur relatwec certains ainés sous le signe d’un
plus grand malaise et questionnent méme la légéiohi soutien a domicile dans ces cas ainsi
que la responsabilité des différents acteurs impbq De leur avis, le domicile n’est pas la
« meilleure option » pour des personnes qui cosaatsdes problemes de santé physique et/ou
des pertes cognitives majeurs et qui seraient ywxmieen centre d’hébergement. Ces personnes
vivent parfois dans des logements malpropres odaipiés et peuvent étre victimes d'abus ou de
négligence de la part de leur réseau, duquel édpsndent pour vivre chez elles. Elles sont peu
portées a avoir des projets d’avenir ou de la wél@our améliorer leur situation, ou se trouvent
dans une situation ou, selon un des auxiliairdes ele « savent plus ce qu’elles veulent » et
« sont trop mal pour demander ». Dans certaindedign avec les intervenants semble fragile et
méme a la limite de se rompre. L’action auprésegepersonnes a tendance a étre percue comme
principalement d’ordre fonctionnel et les intervetsa rencontrés partagent leur isolement
professionnel et leur impuissance pour agir suyge de situation.

Par exemple, un auxiliaire décrit un homme de M9 @ui ne veut pas recevoir de soins
d'hygiene mais qui apprécie la présence et le cohtamain de I'auxiliaire avant ou apres le
service. L'auxiliaire est confronté a la difficuld@ maintenir le lien avec lui puisque I'homme
« s'arrange pour ne pas avoir de services ». tl miEgocier les soins d'hygiéne qu'il donne et
accepter, par exemple, que 'homme ne souhaitegker la téte toutes les semaines. Il se sent
pris entre le respect de la décision de la persehie volonté d'insister, au risque de se « faire
mettre dehors »:

« Je suis toujours a la limite de... Je ne veux peis fgrme la porte non plus.

Donc, si je suis dehors, qu’il ferme la porte etveat plus qu’on rentre, on n'a
rien gagné. Donc c’est toujours d’étre a la limde lui faire avoir des services,
gu'il accepte des services, mais pas que je me famttre dehors non plus. Le
monsieur est chez eux aussi. »

Cet homme habite dans un logement d’'une pieceratadet ne « fait absolument rien » a
part dormir, manger, boire du coke et fumer. lldaéins un logement jugé « tres insalubre », ou
les bouteilles et les boites de repas vides s'aébemic L'auxiliaire soupconne qu'il se fait
exploiter financierement par son concierge, qétihunére pour faire son épicerie et sa lessive. Il
n'a personne d'autre qui peut l'aider, d'autarnt gt en rupture avec les membres de sa famille.

L’'auxiliaire constate que la situation s'est dédgm a la suite d'une expérience
d’hospitalisation vécue négativement. Il traverse période ou « il ne sait plus ce qu’il veut » et
semble avoir perdu la volonté d’améliorer sa situatAvant, « il pouvait chialesur le fait [...]
que c¢a faisait quelques fois qu’il lui demandaitsfgn concierge] de lui acheter des draps. »
Aujourd’hui, il est «indifférent & peu pres a teutVu son mode de vie, l'auxiliaire remarque
qu'il « ne pourra pas faire trés trés long & ddmicbmme ¢a. » A ses yeux, c'est I'hébergement
qui serait la meilleure option pour la personndanonent en ce que cela lui permettrait d'avoir
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de meilleurs soins et un meilleur réseau sociak &més confient parfois aux auxiliaires des
situations délicates qu'ils vivent :

« J'ai une dame qui commence a faire de I'Alzheimars elle dit"depuis que
mon mari est mort, il y a tout le monde qui me t@prés pour avoir de l'argent,
mais moi, il faut que je vive, il faut que je m'atd de la nourriture : je suis pas
obligée de leur en donner... mais ils me font desanes “je viendrai plus, tu vas
te ramasser toute selle.

La recherche d'indices pour savoir si la persoesieen danger peut s’apparenter a une
véritable enquéte, comme dans le cas d'une dameitgdans un centre pour personnes ageéees
semi-autonomes. L’auxiliaire la trouve tres affaldt constate avec l'infirmiére que sa famille
ne lui donne pas suffisamment & manger et ne $eqeas assez d'elle. Il s'inquiete pour sa santé
et pour sa sécurité (il s’assure toujours de démemnla prise du four apres son départ).
L’auxiliaire nettoie les surfaces du comptoir etldeable pour y repérer des miettes et s’assurer
gu’elle a mangé entre chaque visite. Ironiquendgms ce cas-ci, c’est un petit « désordre » (des
miettes sur la table) qui est pris comme un infBe@rable puisqu’il signifie que la personne ne
se laisse pas mourir de faim :

« |l faut s'assurer qu'elle boit ; on laisse destéitles ouvertes. Il faut vraiment...
on va laisser trainer de la nourriture pour étregglelle mange. On va vraiment
tout essuyer aprés notre passage. Si on voit @@ssgica veut dire gu'au moins,
elle a grignoté... ¢ca nous donne des outils poirr ¥o

Autour de cette personne, l'auxiliaire observecartain renvoi de responsabilités. Parfois,
elle appelle l'infirmier pour I'informer qu’il n’ya pas de nourriture dans le frigo et qu'il faitidro
dans I'appartement. L'infirmier répond que c’estfamille qui doit s’'occuper de cela. Mais la
présence de la famille est fantomatique : « Faitlguon la maintient, nous, en y allant mais... on
y va quatre fois par jour: le matin, le midi, leuper puis le coucher. Qu'elle ait ses médicaments
quatre fois par jour... Qu'elle mange bien, puisssies qu'elle soit couchée. »

Les auxiliaires souhaiteraient offrir de meillewgsrvices a ces personnes, mais sont
confrontés a une réalité qui perturbe I'intervemta devant lagquelle ils se sentent impuissants et
ne savent pas comment réagir. lls ont I'impressi@tre pris dans un étau, devant maintenir les
services aux personnes, mais sachant que cetdiaiticontribue a aggraver leur santé et nuire a
leur bien-étre.

Conclusion

La perte d’autonomie fonctionnelle est donc a camgre, plus globalement, en lien avec
une transformation du rapport que les ainés eetregint vis-a-vis de leur propre corps. A travers
le discours des ainés et des auxiliaires, il résgoe la « perte de fonctionnalité » des ainés
touche le « vif » de leur identité personn&lld_’existence devient alors teintée par cette lutte
pour étre reconnue comme une personne a part entigglgré des capacités physiques et
cognitives déclinantes.

23 A ce sujet, voir Cicchelli-Pugeault (2005).
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Axeés de plus en plus sur les activités de la vetidgienneles services dispensés par les
auxiliaires des CSSS impliquent souvent un rapgor corps » des usagers. L’analyse présentée
ci-dessus met de l'avant différents types de m@tatid’aide, allant de rapports conviviaux,
marqueés par la confiance et I'connaissance mutuallées rapports tendus, ou le malaise est
tangible pendant les soins corporels. D’autres tiogla prennent une couleur plus
« fonctionnelle ». Enfin, certaines relations di&sripar les auxiliaires se trouvent aux limites du
maintien & domicile, ces derniers gquestionnantalgacité des personnes a demeurer dans leur
domicile en raison de leur condition.
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Acte 4 : Le risque de I'autonomie

[Scéne 1] :Ne pas attendre
Marie, Marthe et Philippe, c6té jardin

Marie :  Un moment donné, j'ai dit : « écoute laagiune vie a vivre puis c’est comme ¢a ». Je
me suis parlé dans la fac®ires Je me suis dit : « bien |a, t'as pas de solutidest
¢a, ou bien tu restes chez vous, puis tu fais>idPuis moi, je veux étre autonome [...]
je ne veux pas demander a tous et chacun. [.u fai$ tes affaires toi-méme ». [...] Si
je veux aller a la banque, si je veux aller faiépicerie, il faut que j'attende ma fille
[...] parce gu’eux autres, ils ne veulent pas queng magane mon épaule. Mais je
pourrais le faire pareil. [...] Si je m'obstine, jais le faire ffres). [...] Je vais
m’habiller et y aller [...] Mon autonomie, pour maiest bien important.

Marthe: Ca [me rappelle la fois] qu'on était pgobur faire les commissions. [C’était un
samedi] en hiver, le terrain, il était de mémé ¢’était la glace vive aller jusqu’au ras
de la machine. Ca fait que sa femme lui dit [.«Javance donc la machine pour qu’elle
soit capable d’embarquer; elle ne se tiendra pasdée la misére a me tenir moi-
méme » [...] Ca faisait a peu pres cing, six maois fgtais opérée. Ca fait que la, jai
pas voulu faire de trouble dans le ménage, j'ai diah non, non, je vais étre capable ».
En mettant la main sur la machine, les deux piedstnparti, puis j'ai tombé drette sur
ma prothese.

Philippe : [Mais il faut sortir guand méme] Je spratiquement tous les jours a moins qu’il fasse
tres froid [...] S'il fait tres froid [...] ca mgéle, puis je ne suis pas capable de respirer
[avec mon emphyséme]. |l faut que je me couvrersre |a, je me sens comme
claustrophobe, je me sens poigné, tu sais [...FMasors au moins, comme hier, j'ai
sorti hier. J'ai été a peu pres une heure et dejtaeété prendre un petit café au Tim
Hortons.

Marie : C’est ¢ca 'autonomie [...] t'attends pasegppersonne.

[Scéne 2] :La boite aux lettres

Deux auxiliaires en avant-scéne, c6té cour. Destazx accrochés derriere eux. IIs prennent
un café.

Jeanne : [Parlant de sorties, j'ai un monsieur gunjait bien [aller] au courrier quand |y allais
en fin d’avant-midi. Il marchait [avec moi] jusqula boite aux lettres. Quand je
finissais, il ramassait ses clés puis on [sort&il] sais, [...] je n'avais plus besoin de lui
demander. C’était acquis. Je trouvais ¢a le fuisMaun moment donné [...] au centre
de jour, I'ergothérapeute I'avait évalué pour larcha. C’était un peu plus risqué. Fait
gu’elle voulait évaluer la marche [...]. Ca, il rpas voulu. Donc il n’a plus sa marche.
[...] Puis, peu de temps apres, on a tout arrété.

Jacques : L’évaluation ergo, c’est viser le risgéeo, donc une plus grande sécurité possible.
Mais a domicile, on sait tres bien que c’est dificd’avoir une sécurité maximum.
Puis je pense qu'il y a une responsabilité des,gindire bien « il y a un risque, est-ce
qgue vous étes prét a accepter tel risque ? » Dopense qu'il faudrait ouvrir sur ce
c6té-la, que les gens ont une responsabilité adleylies personnes agees.

Jeanne : [Mais il y a quand méme des risques. Ran@e, je vais chez] un monsieur qui
n'avouera pas ses incapacités. Il est toujoursbtapdl veut tout le temps, il veut
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toujours le faire, il veut s’arranger. Il est pgs# d’'un coté et il a de la misére avec son
équilibre, mais s'’il veut changer une ampoulestl gét & monter sur une chaise pour
changer I'ampoule. Mais, tu lui dis: « ¢ca n'a ks bon sens. » « Mais jaurais été
capable. » Mais, tu sais, tu fais peur en disale wous dis, si vous montez sur une
chaise, vous allez probablement tomber. Vous n'géssassez solide. Il y a de gros
risques. Rendu a votre age, tomber, fracture dehesn ca ne pardonne pas. » Fait
qu’il faut lui faire peur... sur certains pointsfalut lui faire peur.

[Scéne 3] :Sortir

Alyce et Philippe, coté jardin

Alyce: [Comment ¢a va avec ton triporteur?]

Philippe:

[Ca va bien] quand il fait beau I'été §ers avec ma soeur, elle aussi en a un]

Alyce: C’est quoi vos coins favoris, qu’est-ce guoels faites ?
Philippe: On n’en a pas. On s’en va un peu [.tatans. « Qu’est-ce que tu veux aller voir

Alyce:

aujourd’hui? » « Ah, je ne sais pas ». [...] Fpiton part, on s’en va dans le vieux
Montréal, on va a différentes places [...] Moisj@s un petit verrat. Quand je m’en
vais sur les rues comme ¢a, je jette toujours tih geup d’ceil pour voir s’il n’y aurait
pas une sortie électrique [...] si jamais [...]sjgs mal pris, a court d’électricite, je
regarde. Bien, l'autre fois, il y a la banque, t®sla banque [...] qu’il y a dans le bout
de la rue Ontario ? [...] sur le coin Ia, il y aeusortie électrique. J'ai planté mon [fil]
puis j'étais avec elle, puis on jasatiénce

J'ai sorti quatre fois cette année avec mniporteur [...] puis deux fois, j'ai tombé.

Philippe : [Comment ¢a?]

Alyce:

J'étais sur la rue Ste-Catherine, dansrgptedu festival. Puis, il y a des places [...] ou
c’est barré [...] L4, je viens pour prendre ldtoio [...] et il y a un type qui me barre le
chemin.

Philippe : [Ah, la sécurité...]

Alyce:

Alors, jai fait un mouvement pour ne paadtrocher mais j'ai pris la chaine de trottoir
[...] jai foutu le camp a terre. Je suis restéerge, tant qu’ils ne sont pas venus me
ramasser [...] La, j'ai été sonnée cette foisN&ais j'ai été chanceuse tu sais, je ne me
suis pas blessée. La seule chose que je me #aisjéam’étais arraché le coude puis
l'autre fois, je m’étais fait juste deux petitesalhes sur le doigt. Mais la premiere
fois, c’était toute une fouille.



[Scéne 4]
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Le bain

Jeanne et Jacques, auxiliaires, c6té cour

Jeanne :

Jacques:

Jeanne :
Jacques:

[Aujourd’hui] les changements vont verséleurité. Les bains-éponge, les bains au lit
sont pronés quand il y a trop de risques que ramuse fasse mal. Je comprends qu'il
ne faut pas que le monde aient des accidents dailfreais en faisant rien du tout,
c’est sdr qu’on aura peut-étre pas d’accident aeafl, mais on ne fait pas I'exercice
non plus. Donc dans notre travail, faire des trensf des pivots, ¢a fait partie de notre
métier [...]. Oui, on peut & un moment donné fame fausse manceuvre et se faire mal,
mais si on n’en fait jamais, bien quand tu le faisst la que tu vas te faire mal.

J'ai eu un cas de SIDA, il était capal@mbarquer dans le bain, de s’asseoir dans le
fond du bain, mais c'était tout I'effort qu’il étatapable de faire. Mais il n'était pas
pesant pour se lever. Il était tellement maigre..isnilan’avait pas I'effort pour se
laver. Il n'avait pas la capacité. La seule cagaqit’il avait, c'était de se relever du
bain. Je lui disais : « le jour que tu ne seras papable, ou que je verrai que tu as trop
de difficultés a te lever du bain, on va arréterya trouver une autre solution ».

Aujourd’hui, c’est interdit ca...

C’est nous autres, les auxiliaires, quatllons avec I'équipement puis on donne les
soins, les soins d’hygiéne. Quand ca fait une aingtd’années que tu fais ¢a, puis que
tu en a vu un puis un autre, les mesures de sécaritles connait!



55
La dimension décisionnelle

Les problemes fonctionnels vécus par les persorauede plan physique, sont ainsi au
centre de la relation d’aide. Cette dépendancégatt! d’autrui peut étre vécue difficilement par
les personnes, dont les choix quotidiens en tedteggivités peuvent finir par dépendre du bon
vouloir d’autrui. L’aide fournie par la famille, deamis, des voisins ou des intervenants peut étre
percue comme une entrave au libre exercice deltatéode la personne de mener sa vie comme
bien lui semble. Evidemment, l'incapacité physiqee parfois cognitive) peut laisser peu de
choix a la personne que d’obtempérer a cette &otomté et source de décisions que constitue la
personne aidante. Cela dit, maintenir jusqu’au lsout autonomie décisionnelle ressort comme
une dimension centrale du bien-étre tel que peagugs personnes, les placant parfois dans une
situation de trop grand risque aux yeux des peemmdantes, dont les auxiliaires. Mais ces
derniers peuvent aussi voir la prise de risque cemum aspect important du maintien de la
qualité de vie de la personne. Il y a ici sourcteptielle de tension entre la volonté de liberté et
d’autonomie, d’'un c6té, et les orientations insiitonelles de I'autre. L’autonomie décisionnelle
va de pair avec le golt de liberté, de sortir dezedoi, mais aussi la volonté de se faire
reconnaitre un savoir expérientiel dans la dééinitde ses besoins, en ce qui concerne, par
exemple, 'adaptation de son environnement.

Le point de vue des ainés
Faire soi-méme

La perte d’autonomie fonctionnelle, comprise commeiminution de la capacité de se
déplacer a l'intérieur et a I'extérieur du logemenmt d’effectuer les taches relevant de la vie
quotidienne, est souvent abordée par les ainéemrmvec leur volonté de protéger leur liberté
décisionnelle. Le risque de chuter (en se promesramtiporteur) ou de connaitre un emphyseme
en sortant par grand froid, est ainsi contrebalgarde fait qu’il s’agit d’'un geste de liberté et
surtout une occasion pour sortir de chez soi dted@ec le monde. L'indépendance se confond
ainsi, dans les entretiens, avec la notion d'«rawtue », le fait de « faire par soi-méme »
devenant une maniere de garder une prise sur ssteroe, dans un contexte ou ses besoins sont
de plus en plus « pris en charge » par autrui, cefferprime cette dame en fauteuil roulant :

« Pour moi, c’'est ¢a l'autonomie. Tu fais tes iaffs toi-méme. T'as pas besoin
d’aide tout le temps. Tu sais, si je veux alleadanque, il faut que j'attende ma
fille [...] Mais c’est parce que eux autres [ses at#j ils ne veulent pas que je me
magane mon épaule. Mais je pourrais le faire pafeilsais, si je m'obstine, je
vais le faire Rire9. [...] Tu sais, j'attends pas apres personne. Egas ca. Non,
non. Rire9 J'aime pas me faire servir comme on pourrait.dieefais mes affaires
toute seule, autant que possible. »

A travers des actes quotidiens comme se faire @genafaire ses courses, se laver,
entretenir son logement et aller a la banque, detimat la possibilité de faire une multiplicité de
choix qui améliorent la qualité de vie, comme cinaies aliments sains, s'aménager un espace
de vie convivial ou garder un ceil sur ses finan€¥sst aussi, de maniére plus concrete, une
maniere de garder sa forme, la perte d’autonomigvgnt s’exacerber lorsqu’'on cesse de
« bouger » : « Pour quelle raison que je m'effar@dgré que ca fait mal ? Parce que je ne veux
pas cramper la. » Cette capacité de faire par géorenpeut étre maintenue malgré la perte de
fonctionnalité grace a un environnement et desp&ments appropriés, comme le souligne cette
dame : « C’est pas moi la qui ne peut pas, c'e$d deaniére que c’est adapté que je ne peux pas
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le faire. » Triporteurs, marchettes, déambulatelengennent des acquisitions dont peu d’ainés
pourraient se départir :

« Et moi, d’abord, maintenant, depuis un an, jealcoup de mal a marcher. Jai
mal aux jambes, mais je me suis acheté un déambuldtant qu'a y étre, j'ai pris
le plus beauPuis, vous étes satisfaite de ce que vous avezé&chk bien oui,
c’est leCadillac ... Tout le monde me dit « ou vous avez trouvé ¢paree qu'il a
un petit panier a mettre en avant, je peux m'asséa un dossier, il a tout ce
qu'il faut. »

Cependant, l'indépendance souleve dans les emisela question du risque, notamment
le risque de chute. Dans deux cas, une chute gsbnée comme le douloureux événement qui
meéne a I'achat d’'une marchette ou d’un triportewde sortais avant toute seule, mais maintenant,
plus. [...] Et bien, jai fait une chute au mois de mai. Uresstmauvaise chute. J'étais allée a la
banque, payer un compte, puis — je sais, c'esBlmai, c’est une date qui est restée la — et j'ai
trébuché Alors la, non, non. D’ailleurs, les engaant dit : maman, ne sors plus toute seule. »
Une autre rapporte avoir pris quelques « méchagritemes » avant de se décider a prendre sa
marchette, pour reprendre ses mots.

Assumer un risque n’est pas ainsi, pour certainssalcul « rationnel » quant aux effets
possibles a moyen terme d’avoir posé tel ou tetegems termes du maintien de ses capacités
physiques, mais une réponse aux besoins ressantislel temps présent de bouger, d’étre libre,
de voir du monde et de ne pas dépendre d’autrubrunie et risque vont ici de pair : assumer
I'une veut dire assumer l'autre. Comme a d’autresnents de la vie, I'exercice de I'autonomie
atteint son comble quand le risque découlant diédssion est élevé. Les témoignages de certains
ainés laissent voir cet aspect de défiance ou deivaontinuer a vivre sa vie, colte que codte,
face au risque.

Participer aux décisions

Tel que mentionné dans le chapitre sur la dimenselationnelle du bien-étre, la
dépendance a autrui pour réaliser certaines adivih'est pas nécessairement vécue
négativement ; celle-ci peut, dans bien des cametonaissance a une belle complicité, dans la
mesure ou cette relation se vit sur une base égaliet que la personne peut participer aux
décisions qui la concernent. Cette autonomie esterehée au coeur des relations avec le
voisinage, la famille et, particulierement, les iiaixes.

Plutét que de rechercher une autonomie indiviéugltout prix, c’est-a-dire la possibilité
de décider par soi-méme, les personnes rencongégtblent aspirer a une autonomie
« relationnelle », c’est-a-dire la possibilité diem dans une relation « négociée », qui se definit
deux et a partir de laquelle on décide ensemble dartain nombre d’aspects qui concernent
I'aide apportée. Emerge de cette négociation umariére » de dispenser des soins et services,
caractérisée par certains « codes » a respect&ines limites a ne pas franchir. Les exemples
illustrant cet ajustement mutuel sont nombreux daasentretiens, l'intrusion dans le domicile
comportant en soi un ensemble d’ « interdits »eek gpossibilités » (par exemple, des lieux ou ne
pas aller, un rangement a respecter). D’ou un s®lekprimé par plusieurs lorsqu’il y a du
roulement au niveau du personnel, comme I'explicetée dame qui a recu une aide au bain par
du personnel différent lors de la crise HIN1 :
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« L&, c’était des partiels. Mais pour le bain,dissc’est plate parce que, apres tout,
je ne suis pas Brigitte Bardot moi la. Bien, je poemds mais il faut qu’ils
comprennent aussi qu’on est mal a l'aise, c’est.psy a une affaire que je leur
ai dit,"ne m’envoie pas de gars parce qu’il va sdr{Rireg C’est ¢ca. »

Cet exemple laisse imaginer que cet ajustemenpagttulierement sensible dans le cas
des soins d’hygiene, peu d’ainés s’ouvrant suug en entretien. Si une partie de cette relation
est balisée par les normes et les reglements dsd83najeure partie de celle-ci se définit au
sein du domicile, a travers la communication. Uremed utilise en ce sens le terme
« d'initiation » : « Puis, je pense que je les aités faites|gs auxiliaire$. Ca fait que I'été
dernier, j'ai dit : écoute [Jocelyne], le les aits initi€ées I'année passée, si ca te fait rigte ce
année, envoie-en donc a d'autres pour les inRiarce que c’est fatiguant des initier. »

Cet ajustement peut mener au fil du temps a uaéae plus ou moins distante, selon les
individus impliqués. Dans le cas d'une dame quoitegne aide du CSSS quatre fois par jour a
domicile, on peut penser que la relation avec ledliaires est volontairement plus distante,
souhaitant protéger la relation qu’elle entretiaméc son fils, qui habite avec elle. La relation
avec les auxiliaires apparait courtoise, mais gdns de détails. Dans le cas d’'une dame qui
recoit une visite d’'un auxiliaire une fois par sémeaet vit une situation d’isolement, cette
relation prend un tout autre sens et l'auxiliaieenble accepter une plus grande proximité avec
elle, dans les limites professionnelles qui enaaidsa pratique « c’est de la belle visite, puis
c'est ca. J'en ai bien besoin de ca. » L'autonodas ainés s’exerce donc dans la possibilité de
participer a la construction d’'une relation négecavec l'auxiliaire, qui respecte un certain
nombre de valeurs, de codes, d’interdits de patiaeitre.

Avoir des choix

Finalement, 'autonomie des personnes ne peubrserétiser que si elles bénéficient d’'un
éventail de choix réels lorsqu’elles arrivent a dasefours dans leur vie, notamment lorsqu’elles
souhaitent ou doivent déménager dans un nouveamiegt. Parmi celles qui ont été rencontrees,
certaines partagent le sentiment d’avoir trouvéele ou elles souhaitent terminer leurs jours :
« Je suis arrivée ici, début 2006, janvier 2006.vg§daire quatre ans. Et je veux mourir ici. Je
veux pas bouger. Je suis bien ici. » Apres avdaitéviquelques résidences, elle confirme avoir
trouvé le lieu qui lui convient le mieux, selon sbadget et ses besoins. Elle a le sentiment
d’avoir exercé un véritable choix.

Pour d'autres, I'éventail de choix était plus restt au moment de déménager,
notamment lorsque le budget ne permettait que degee en HLM ou dans une formule ou il
était possible d’obtenir une subvention au loyeof@#rative ou OSBL). Les listes d’attente étant
particulierement longues a Montréal, la premiereasion qui se présente devient pour une dame
une offre qui ne peut étre refusée : « Mais, neong pensais pas m’en venir au centre-ville parce
que j'étais dans l'autre coin [Hochelaga]. Parce dans l'autre coin, les logements sont plus
grands. (...) Mais il n'y en avait pas de disponibléElle a néanmoins le sentiment d’avoir un
lieu de vie qui lui convient, dans les limites d@ Hudget.

D’autres souhaiteraient démeénager, mais n’'ont |e@s ressources monétaires ou
relationnelles pour le faire. Certaines n’ont siempént plus la capacité physique : « Bien c’est ¢a
je suis obligée de déménager, c’est ¢a le problam®@u est-ce que je vais aller, je ne sais pas.
(...) Cest ¢ca, moi a 82 ans démeénager encore, tieguiétude... » L’éventail de choix qui
s’offre au personnes est fortement conditionnélggmiconditions matérielles et relationnelles de
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vie. La présence de membres de la famille, tell quaté mentionné plus tot, apparait notamment
centrale lorsque la personne doit démeénager. Batosimple fait d’avoir des alternatives, des
possibilités devant soi, diminue le poids du présen

Le point de vue des auxiliaires

Dans le quotidien de [lintervention se posent @uss situations ou des spheéres
décisionnelles se dessinent entre l'auxiliaire @tpkersonne aidée. Apparaissent alors des
personnes qui refusent certains services, desiatedl qui font leur possible pour faire les
choses comme la personne le souhaite et des pessqonndéfendent ce qu’elles peuvent encore
faire.

Aider sans nuire

Les thémes du rituel et de la routine sont sougeatiués par les auxiliaires en lien avec
'importance de « faire les choses » comme la persde souhaite ou comme elle le faisait avant
de perdre certaines capacités, et avec I'importdedgen connaitre les personnes. L'intervention
se faisant a domicile, il ne faut pas bousculerolatine des personnes, d’autant plus que les
« personnes agées » seraient plus susceptibles Béées par un changement a ce niveau, selon
quelques auxiliaires. Cela passe souvent a trdattention portée aux détails, aux petits gestes,
comme le simple fait de préparer un thé a une gendant son repas : « Puis méme des fois,
elle aime manger, quand elle n'a pas trop faim,sdeslwichs. En autant qu’elle ait son petit the,
ca c’est important pour elle. C’'est comme un ritsele « rituel » des soins est d’autant plus
important lorsque des problémes de communicatioposent entre I'auxiliaire et la personne
aidée, par exemple dans l'intervention auprés ddarae chinoise. Apres 10 ans d’intervention
aupres d’elle, l'auxiliaire constate que :

«ll'y a comme un petit rituel qui s'est fait enélée et moi; moi je sais ce qu'elle
veut, puis elle, de savoir que c'est toujours eo¥ais toujours la méme journée, a
peu pres toujours a la méme heure. Je suis trefié¥eg fait que pour elle aussi
c'est rassurant. [...] Puis le rituel est tres imgait Comme par exemple, si je lave
les planchers, I'ordre doit étre: la salle de blaichambre a coucher, le salon. Si je
fais le salon dans un autre ordre, je sens que ¢elange. Parce qu'elle surveille
tout, elle me surveille du début a la fin... alorgi, je suis habituée.»

Au fil des années se tisse une relation a trdeergelle I'auxiliaire apprend a connaitre la
personne, ses habitudes, ses désirs, ce qui peladepter les services a la personne. Cependant,
parfois, cette volonté des personnes aidées qusnies soient apportés comme elles le veulent
entre en tension avec les possibilités réellesagediaires ou encore avec leur conception du
métier. Le changement fréquent d’auxiliaires otelsours a I'agence priveée est évoqué comme le
principal obstacle a cette possibilité de bien edine la personne et ses habitudes, et plusieurs
ainés témoignent aux auxiliaires leur malaise wsal’intervenants qui ne les connaissent pas.

L’autonomie des personnes dans les soins estrégateabordée par rapport au choix
gu’elles ont de recevoir ou non certains typeseateicaes. Des personnes établissent clairement
leurs limites avec les auxiliaires alors que pdauties, la limite est beaucoup plus floue, ce qui
entraine plusieurs ambiguités et tensions dansrbgport aux auxiliaires, comme [lillustrent
respectivement les exemples qui suivent. Une dameB2l ans qui souffre d’'une maladie
pulmonaire chronique vit sur une machine a oxygefeneures sur 24. Elle a déja recu des
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services sept jours sur sept, mais a décidé deecalgs services pour avoir deux « journées de
congeé » par semaine : « Puis a un moment donnialesoent, ca lui faisait trop de monde dans

la méme semaine. Donc elle a coupé sur des chaigedes services. » Cette méme auxiliaire

parle d'une autre dame qui n’hésite pas a metsrértetes face aux intervenants ou a des proches
et, s'il le faut, a mettre une personne « dehaiselle se ne se sent pas respectée, ce qui @est p
le cas de tout le monde : « Parce que des fois,aildes gens qui ont des services et qui ont
tellement la crainte de perdre leurs services,vqut étre préts a endurer bien des choses quils
ne voudraient pas. Elle, quand il y a quelque clyps@e va pas, tu le sais. » Effectivement, dans
d’autres cas, les limites établies par les persomoat plus floues, se traduisant en un malaise
dans la relation avec l'auxiliaire. Par exemple, iomme de 74 ans qui a un probleme

d’alcoolisme n’a pas fait par lui-méme la demandeaeatevoir des services de l'auxiliaire. Cette

demande a probablement été faite par son infirngesa famille.

«Ca a pris des mois a ce qu'on réussisse a imsialleervice. Parce que c'était pas
la demande de monsieur: ¢a vient peut-étre d'uireniare ici[...] ce monsieur
la, il disait toujours non, puis je n'insistais pae raccrochais, je le rappelais quand
méme, mais ¢a restait... quand un jour, il m'a ditig-tu.. si tu m'appelais une
fois par mois, probablement que j'accepterais »eHai pris au mot, puis il a
accepté.»

Cet homme a fini par accepter un « minimum » deices, mais surtout a partir du
moment ou il a senti qu’il pouvait participer adéfinition des balises et des normes entourant
une intervention qui lui était imposée. Une obgtamcou un refus de services peuvent ainsi étre
vus comme une revendication d’autonomie alors ge'sinde plus en plus dépendant d’'un tiers
pour réaliser des activités de la vie courante.

En-dehors des soins et services apportés a larperspar l'auxiliaire, différentes
propositions peuvent étre faites a la personneoalestourage pour améliorer sa situation et son
bien-étre, de maniére plus ou moins directive. kgatégies développées pour amener du
changement dans la vie des personnes sont multgrefonction de leur état cognitif, de leur
entourage et du rapport établi avec I'auxiliairenjeu est alors de proposer sans toutefois nuire
a la relation établie avec la personne ou crédiadgiété chez la personne. Dans plusieurs cas,
l'auxiliaire va proposer directement a la personme idée pour répondre a l'une de ses
demandes, sans trop insister.

Par rapport & I'hébergement, cette question se jpeec plus d’acuité, comme dans
I'exemple de cette dame de 92 ans dont I'état déesse dégrade rapidement. Elle vit dans son
logement depuis environ 40 ans mais, selon I'aaixdj elle est de moins en moins en mesure d'y
rester. Pour améliorer son bien-étre, la meillesolution d’apres elle, serait 'hébergement,
puisque ses problemes cognitifs commencent a &amgereux point de vue sécurité » :

«SOrement qu’elle aurait des activités. Il y audaitmonde qui I'entourerait. Elle
pourrait jaser parce qu’elle aime parler. Il y duda monde pour I'écoutekous
lui avez dit ¢ca vous@ui, mais elle n’écoute pas. Quand on vient podepde ca,
elle change de sujet ou elle dit « non je veux@mga, vous me ferez pas m’en
aller. » Elle veut pas, elle a comme un blocage] Des fois on lui dit mais [...]
on ne veut pas trop non plus lui faire des comnieEstgour qu’elle nous ferme la
porte. Parce que sinon, elle va étre encore plosudi& mais il y a beaucoup de
personnes qui se mettent en place pour essayegéfeude lui trouver une place,
de I'enlever de son logement.»
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L’auxiliaire marche sur un fil... oscillant entréude part, I'importance de maintenir des
services pour cette dame et du respect de sa weokmtdautre part, I'importance qu’elle
franchisse le seuil de 'hnébergement.

Le « juste milieu »

Chez les auxiliaires, le terme « autonomie » esvent utilisé en lien avec le « risque »
que représentent certains comportements ou unoemément mal adapté. Le théme du risque et
de la sécurité est particulierement intéressaniesnavec I'autonomie et le bien-étre, puisque
plusieurs actions sont posées a I'encontre de icétat initialement défendu par la personne, au
nom de sa sécurité. Ce discours du «risque » S o deux niveaux, soit celui des
comportements et celui de I'espace.

La volonté « de faire » des personnes peut alasis certains cas, trouver un frein aupres
de lintervenant qui peut juger qu’'une action n’pas sécuritaire considérant leur état de santé.
Des gestes quotidiens tel que changer une ampeuieept devenir, avec I'age, I'objet d’'un
enjeu sur ce qu’on est encore capable de faireeaqqucest hors de sa portée. On raconte le cas
d’'un homme de 80 ans souffrant d’'une paralysie d@é du corps (hémiplégie) voulant changer
une ampoule au plafond, tandis que l'auxiliaireggequ’il n’a pas I'équilibre suffisant pour tenir
debout sur une chaise. L'intervenante a di le doowa qu’il a plus a perdre a chuter qu'a
attendre de l'aide. Dans d'autres cas, c'est pligdivironnement qui n'est pas adapté a la
condition de la personne et la met a risque deecbutde blessures. Ce qui contribuerait le plus
au bien-étre de la personne serait de transforiegpdce afin qu’elle puisse encore demeurer
chez elle de maniére sécuritaire. Cependant, ¢dlattament des ainés a leurs biens matériels se
heurte dans plusieurs cas a cette nécessité daad@space.

Les auxiliaires notent que sortir du logement cortgaussi sa part de risque. Dans les
cas présentés par les auxiliaires, plusieurs peesogortent rarement de leur domicile. Certaines
auraient peur de tomber, notamment avec l'arrivégrdnd froid et de la neige, qui accentue les
risques de glisser et rend difficile la circulatiavec une canne, une marchette, un déambulateur
ou, encore, en fauteuil roulant. Une femme de &aan vit dans une résidence privée descend
I'été s’asseoir sur les balancoires de la résidelBlie a confié a I'auxiliaire sa peur de tomber :

« Elle dit"je ne peux plus sortif...] "je vais tombét. Elle a peur. » Les auxiliaires notent que le
manque de sorties I'hiver peut avoir un effet umloral, donnant parfois lieu a des symptomes
dépressifs.

Tandis que la prise de risque de la part des peesoest liée, entre autres, a leur volonté
de sortir de leur logement, les auxiliaires remarqugue les services a domicile sont de plus en
plus orientés vers le soutien « dans » le domieitegdélaissant les activités de soutien aux sorties
« hors » du celui-ci. Auparavant, des activitéesetjue faire I'épicerie, faire une promenade ou
prendre un café avec les personnes faisaient gartivandat des auxiliaires, ce qui ne serait plus
le cas actuellement, laissant les ainés face aimgrbesoins qui ne sont plus comblés. Une
auxiliaire raconte le cas d’'une femme qui lui a dadé d'acheter des sous-vétements car elle
était trop pudique pour en faire la demande amséléa L'auxiliaire a fait une demande officielle,
mais celle-ci a été refusée.

Dans ce type de situation, la personne concerogalavantage se fier aux personnes de
son entourage — famille, amis, voisins — si elleagou sur elle-méme, malgré la possibilité que
ses forces diminuent et qu’elle ne soit pas togam mesure de sortir seule. Elle peut aussi
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mobiliser l'aide d’organismes communautaires ou bé@évoles — mais peu d'organismes
semblent offrir ce type de services. Un auxiliatonsidere qu’il y avait plus de « tolérance »
auparavant de la part des gestionnaires des seraicomicile par rapport a des gestes qui
n'entraient pas dans la définition des services,g@mple, pour « embarquer » les personnes
dans leur voiture et les amener faire des comnmissi& Avant ¢a, on allait faire les courses avec
les gens. On allait a la banque avec les gensns @@ner le retour de ce type de pratique, |l
questionne le manque d’alternatives qui s’offramt personnes pour combler ces besoins. Car,
face a cette difficulté de trouver des serviceseabapagnement, certaines personnes vont choisir
de sortir seules, avec le risque de chuter.

Par ailleurs, malgré cette préoccupation pouétaisté des personnes, certains auxiliaires
redoutent la pratique du « risque zéro » et rappellimportance de la confiance a accorder aux
ainés. Ceux-ci remarquent que ce type de prévenéqreut étre qu'un idéal, car si on cherchait a
controler tous les faits et gestes des ainés, 'dgraient plus de liberté de mouvement. Ce
discours pronant la prévention absolue des risqueeseconnaitrait ni la responsabilité et la
capacité décisionnelle des ainés, ni celles deiares.

Apres plusieurs années dans I'équipe de soutdondcile, un auxiliaire observe que ce
qui importe n'est pas d'éliminer tous les risquesis de convenir avec la personne du niveau de
risque avec lequel elle se sent a l'aise. Il comparsituation actuelle avec ses propres débuts
dans la profession ou les auxiliaires avaient mdi&s< moyens », sans qu'il y ait pour autant
plus d'accidents. Le travail d'équipe, avec lesthigrapeutes et la clientéle notamment, était plus
fréquent, tout en se faisant dans un climat deianoé envers les compétences de chacun : « Tu
sais [...] on avait 1.4 ergo[thérapeute] pour tdet CLSC. Elle était plus conseillere
gu'intervenante sur les lieux [...] il fallait gqule ait confiance aux intervenants [...] On a passé
d’'un extréme a l'autre. Il faudrait peut-étre treawn juste milieu ».



62

Conclusion

Dans les entretiens réalisés, les ainés n'apgardipas comme des étres passifs mais, au
contraire, revendiquent différents services auptés auxiliaires (par exemple, avoir un
accompagnement pour des sorties, avoir une aidegffactuer une demande pour un HLM ou
pour ramasser les feuilles sur sa galerie), scethiadtvoir leur mot a dire dans I'organisation des
services qui leur sont destinés, désirent étreidérés d’égal a égal par les auxiliaires ou
retrouver la reconnaissance et I'écoute qu’ilsroavent parfois plus ailleurs. L’intrusion dans le
territoire d’autrui n’est possible pour les auxiés qu’a condition d’entrer dans une relation
négociée et contextualisée, une relation dans llegizepersonne visitée n’est pas seulement en
position de bénéficiaire, mais peut participer déénition de cette relation.

Le theme du risque met quant a lui en oppositiovnolonté des personnes a décider pour
elles-mémes (tout en ne voulant pas reconnaitréipaleurs propres limites) et la volonté de
I'« Etat » de veiller & leur sécurité, chaque patle I'intervention — intervenant, gestionnaire,
établissement — courant lui-méme le risque d’étéenb pour un éventuel accident découlant
d’'un trop grand laisser-aller. En ce sens, la igg du risque zéro » (pour reprendre le terme
d’'un des auxiliaires) peut aller de pair avec wrsgirand contrdle sur les personnes, resserrant a
son tour leur espace de liberté ainsi que la mdegmanceuvre des intervenants a négocier avec
elles les contours de cet espace. Ce resserresmaitt &nsi le reflet de la priorité mise dans les
politiques publiques sur la sécurité des persommaamment en réduisant autant que possible les
risques de chute et de blessure, avec tout ce glae implique en termes d'équipements
spécialisés, I'accompagnement des personnes péltegumodifient certains comportements a
risque et, dans certains cas, des technologiesudeciance. Ces éléments ne sont pas
négligeables et contribuent a éviter des risquesle&sures aux ainés qui font le choix de vivre
chez eux. Toutefois, un des écueils de la réductiarimale des risques est la dissociation de la
personne de ses projets, pouvant mener a sonmh@stent chez ell&.

24 Comme le soutient Lafreniére (2009 : 55) & propes choix éthiques auxquels sont confrontés |éamiidfres &
domicile : « respecter I'autonomie, c’est-a-direpecter le choix d’'une personne agée en perteafiaatie qui veut
demeurer a domicile, suppose d'accepter que cetsopne puisse ainsi s’exposer a des risques. »
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Acte 5 : Les temps de vie

[Scéne 1] :Le chapeau

Marthe et Louise, c6té jardin, assises sur le banc

Louise :

Marthe :

Louise :
Marthe :

Louise:

Marthe :
Louise:

L’été, [ma grand-mére] venait nous chergb@ur [nous amener] en campagne [...].
Elle était douce, elle était fine. Elle te demanhganais de faire de quoi. Moi, j'ai une
allergie au soleil [...] je peux perdre connaisgapc]. Ca fait que chaque fois que je
me montrais [elle me disais]: « t'as encore oulieé chapeau [Louise], va chercher
ton chapeau ou reste dans la maison ».

J'ai toujours pris soin de ma mére. Qn] a grandi nous autres avec I'esprit de famille.
On avait une mere..montre une phojoca c’est ma mere.

[Elle est belle!]

Bilencé 4 pieds 9 pouces [...] puis elle pesait 95 livrédais mon pére mesurait 6
pieds lui. Rired. Il était grand, mince. On était pauvre du tempsecours direct et
puis on a jamais manqué de rien. [Ma mere] savadmjaimait les patates frites. [...]
On mangeait juste ca [...] parce qu'on avait pasubeup d’argent. Ca prenait des
billets pour avoir du charbon, [...] des billetsup@voir du bois, du beurre, du lait,
toutes ces affaires la. J'allais avec elle pourder les denrées [...] J'ai toujours aidé
ma mére. J'ai adoré ma mere moi. Je l'ai gardaeletemps. [La famille] a voulu
[...] la placer. Non, jai dit, si vous parlez deglacer, je m’en vais.

[ma mere] est décédée a 54 et mon pere BB j'avais juste un frere, il est décédeé a
56 ans aussi. Alors j'ai dit « moi je vais partand les 50 » et |a je suis rendue a 90.
[...] Je n’ai plus personne.

Plus personne a part vos enfants.

C’est beaucoup. Mais il y a des fois jediss je voudrais savoir... j'ai plus personne a
qui parler.

[Scene 2] iLe chalet

Jacques et Jeanne, auxiliaires, c6té jardin

Jacques

Jeanne :

: [C’est vrai que la famille joue énorméméhends Monsieur Caron]. C'est une

histoire de famille, de violence ou d’exploitatioil. y a quelque chose qui a
déclenché... puis il a coupé complétement le cordwet sa famille. A un moment
donné, c’était trop. [...] Son entourage [actued] ka concierge et le conjoint de la
concierge. Et c’est un peu pour ¢a qu'il est steti’hébergement parce que c'était ses
seules personnes-ressources et en hébergementeifauvait tout seul.

[Je vais chez une madame dont] la fillees proche. D’ailleurs, ¢a m’arrive des fois
la fin de semaine de la rencontrer; elle se pronaéee sa fille sur la rue. Et a tous les
étés, ils partent a un chalet qu’il y a je ne gais ou. Elle va partir a la fin du mois et
elle revient juste en septembre. Dans cet instgngul’est-ce qui va I'exalter le plus,
gu’elle va attendre le plus, qu’elle a hate, ctstpartir & son chalet. Se relaxer, c’est
ca gqu’elle dit. Donc elle fait des choses enca®l’Elle a aussi une belle relation avec
son gargon qui vient manger avec elle a tous lesmElle apprécie beaucoup ses
enfants, 'aide que ses enfants lui donnent.
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[Scéne 3]
Marcelle

Alyce :
Marcelle:

Alyce :

Marcelle:

Alyce :
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: [Ah, les enfants! C’est important posrdens. Je vais chez un monsieur qui veut]
renouveler la communication avec ses enfants. €st ¢juelque chose qui lui tient
beaucoup a cceur, de s’approcher, de rétablir larzorication [...], parce que les liens
se sont rompus, ils ne sont pas trés proches.rBtanlir la communication avec lui, sa
fille veut qu’il écrive une lettre dans laquellerdconte toutes ses années de sa vie
durant lesquelles il n'a pas été la: « Ce qu'eldit, c’'est que je lui livre une
autobiographie. Mais je ne suis plus capable.» NDjeu, si on pouvait avoir
quelqu’un pour aller s’asseoir avec lui et écrae,serait tres beau. Moi, si javais le
temps et la facilité pour le faire, vous pouvez ptensur moi.

Le conjoint
et Alyce, coté cour

[Tu me parlais de ton conjoint... C’est goent que tu I'as connu ?]

[A I'époque jétais gérante de maisoniavdis une concierge qui s’appelait Elaine. Un
jour elle me dit] : « Madame [Mathieu] il faut gjeevous parle. [...] On a loué [...] une
chambre mais je pense que c’est un meurtrier xauggeoi tu dis ¢ca ? » « C’est plein
de fusils en dessous de son lit! ». « Ah [...] bians-t-en, on va aller voir ¢ca ». Ca fait
que je rentre sous prétexte de rencontrer le mondeut ca. Jai dit . « Je peux-tu
savoir ce que tu fais avec tes guns ? » « Ah meame, je vais vous les montrer ».
C’est un type qui sortait de I'armée. Il avait erectoutes ses affaires. ... Il avait peut-
étre tué quelqu’un aux Philippines, mais il neuera pas, toi. (rires). Jai dit: « Si
vous voulez rester ici Monsieur, vous allez vousidé de ¢a parce que ¢a sera pas une
réputation pour la maison ». « Oui Madame, jaitéintion de m’en défaire ». Ca a
commencé comme c¢a. Puis, une fois, il descendaitdlier, ah oui, il était beau
bonhomme, il dit avec un sourire comme ¢a: « Jennvais au théatre, ca vous
intéresserait pas ? » « Bah », jai dit «oui, mai® Ca a commencé comme ¢a,
tranquillement pas vite.

Moi, jaimerais rencontrer un copain [.\Jn copain qui aurait un char. Qu’on pourrait,
I'été, partir en fin de semaine. L’hiver, aller théatre, aller au restaurant. Ca, c’était
ma vie avant. Depuis deux ans, je suis paralysé® peux plus rien faire. Puis, j'étais
indépendante avant, quand je marchais. Les hommesintéressaient pas tellement.
Mais |a, jaimerais en avoir un. [...] Ca, jaur&svie. Discuter avec un homme, méme
qu’il n'aurait pas de char. Discuter, jaser, avpielqu’un pour sortir.

J'ai mon curé qui vient me voir quangdut [...] 1&, il me donne la communion une
fois par deux mois. « Aie » j'ai dit, « si je moaig entre ces deux mois |a, jirais en
enfer ». Il dit: « a votre age, c’'est pas dangese [rires] [...] Je suis contente de
recevoir la communion, mais le curé, quand il vi@etvoir, c’est plutét un homme qui
vient me visiter. Est-ce que [vous], vous Y alle2d messe] ?

Oui, oui, 'y vais, [mais] il n'y a pas deéché a faire ici. Voyons, quel péché vous
pensez que je fais ? Il ne faut pas mettre desgséuhil n’y en a pas!
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[Scéne 4] :L'autobus

Jeanne et Jacques, auxiliaires

Jeanne :

Jacques
Jeanne :

Jacques :

Jeanne :

Jacques :

[Tu sais, on a déja fait des] sorties Bgepersonnes du CLSC, la clientéle — [surtout]
I'été. Chose qu'on ne fait plus. Organiser des gega des autobus et tout ca.
Embarquer ¢a a bras dans I'autobus (rires).

. [T’es pas sérieuse!]

C’était méme drole des fois. Les grosselames : un tirait en avant, I'autre poussait
en arriere. Elles embarquaient dans l'autobus@n]les connaissait, donc c’était trés
rigolo. Mais c’était toujours Igoke on allait au Cap-de-la-Madeleine et quand on
rembarquait dans l'autobus, je disais « gens dedpdoi! Vous revenez tous avec vos
marchettes et vos cannes!» On allait jusqu’a Asiee-De-Beaupré. C’était des
grosses sorties, des grosses journées. Tres fatsgares dures, mais tres agréables
aussi. Parce que c’était le sourire. [...] guanca@ommencé a diminuer et on parlait
de couper les sorties, les gens étaient prétser pagme plus cher pour pouvoir sortir.
Et Ia, on n'avait plus le budget.

A partir de quand ¢a a coupé le budget ?

Ouf, je dirais, aux alentours de peut-étre... apdasion, donc en 97-98.

Je trouve que c’est quelque chose quémmaitl donner au CLSC : un service
d’accompagnement juste pour aller prendre de laiec les gens. On donne plein de
services. Je me dis que ¢a, c’'est un service deétie; 'accompagnement pour aller
prendre de I'air. [...] moi j’en ai fait de 'accqugagnement a I'hépital, mais je veux dire,
ils ont besoin de savoir qu’il y a d’autres chogasexistent a part les maladies et les
medicaments.



66
La dimension temporelle

Les dimensions matérielle, relationnelle, corderel décisionnelle du bien-étre peuvent
étres «lues » surtout par rapport au temps prédlestagit de maintenir ou de soutenir la
personne dans sa situation actuelle en répondsed & besoins » immédiats. Or, dans la plupart
des entrevues, le sens que les personnes donleemtvde dans le temps présent est indissociable
d’'un passé peuplé de parents et d’'amis qui ne@ostla (dans la plupart des cas) et d’un temps
a venir esquissé avec plus ou moins de certitueeselntiment de bien-étre peut ainsi s’exprimer
et se vivre par rapport & une relation passée,étrenoccupé ou un passe-temps qui se maintient
dans le présent. La trajectoire de vie qui contiesteaussi le passage a travers différents espaces
de vie, a la campagne ou en ville, marqués par rdkdions, des déménagements, des
déracinements. Il y a ainsi une profondeur tempml spatiale qui marque ces témoignages et
qui peut étre partie intégrée du sentiment de Btem{ou du mal-étre) tel qu’exprimé en entrevue.
Les personnes «existent » au cceur de cette tageat la proximité ressentie par certains
auxiliaires vis-a-vis d’elles, est tributaire declannaissance qu'ils acquierent des temps de vie de
la personne.

Le point de vue des ainés

A travers les récits de vie, les personnes sentanb ainsi dans ce qu'elles « étaient
avant » et dans ce qu’elles « sont maintenantisgriallusion a ce qui s’est perdu dans le temps,
a ce qui se maintient et a ce qui s'est renfor@s jhersonnes ont été invitées a se raconter a
travers les trois derniers domiciles qu’elles cabités, en spécifiant pour ces différents moments
de leur vie la nature des relations vécues, de ndumeles conditions matérielles de vie qui
avaient des impacts positifs ou négatifs sur ews personnes y ont relaté les aventures
marquantes et les rebondissements de leur vieprlgsts qu’elles ont défendus, les idéaux
gu’elles ont portés et les relations qui ont marbpugs parcours et qui se sont maintenues ou
perdues dans le temps. Ces récits sont analysésoimcme le passage a travers différents
« espaces relationnels », c’est-a-dire des corgtewtgériels et relationnels particuliers, délimités
dans le temps par des « événements-éfGes événements peuvent étre, par exemple, la
dégradation de son état de santé, le décés duitpnjo déménagement, le départ d’'un proche
ou la retraite. lls engendrent une transition guiraduit par une reconfiguration du réseau social
('apparition de nouveaux acteurs, la transformmatau rapport avec des personnes de son
entourage, la perte de certaines relations) ouipatransformation des conditions de vie.

A partir de ces trajectoires, nous avons cherchideatifier les fils conducteurs qui
structurent les récits des personnes, des dimensentrales de leur existence a partir desquelles
elles se définissent et qui se renforcent, se meamént ou se gerdent au fil des différents espaces
relationnels traversés et des événements qui matrteie vie?® Finalement, on s'est également
intéressé aux facons dont est envisagé I'aveniz cbg personnes.

Se retrouver

%5 Un événement-clé représente «une situation pHéfiement marquante qui peut réorienter de maniére
significative la trajectoire de vie d’une personngStoetzel, 2008 : 120).

%6 plutét que de parler de « fil conducteur », Dru{h@92; 1996) parle de « projet » ou d’ « activitgrincipale,
dont la propriété est de structurer I'emploi du penet de donner sens au déroulement de la viemiarque que « si

la personne est forcée d’abandonner son activit€ipale sans la moindre substitution et que séands se situent
dans une logique instrumentale et utilitaire d’etién des seules fonctions corporelles, on obskapearition et
I'invasion d’un sentiment d'inutilité qui creuse mbandon a la mort. » (Druhle, 1996 : 335)
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Pour quelques personnes, la période actuelle die Vie est présentée comme une
amélioration par rapport a ce qu’elles ont vécuasayant. C’est le cas notamment pour celles
qui ont vécu des périodes difficiles dans un passzent, marquées par des événements
bouleversants comme, par exemple, le décés d’'uchprda perte d’'un emploi, de mauvaises
conditions de logement, la précarité financiereuoe maladie. Démeénager dans un nouveau
domicile ou la personne se sent bien chez elle lpepermettre de renouer avec des aspects de
sa vie considérés centraux auparavant.

Par exemple, dans l'histoire racontée par un dpsmdants, I'accent est mis, dans un
premier temps, sur ce qu'’il décrit comme une « igspa». Alors qu'il travaille depuis longtemps
comme vendeur dans un magasin, il vit un divoraaji €’'une longue période de solitude et de
culpabilité (« la mort dans I'ame ») durant lagaells’éloigne de ses quatre enfants. A I'age de
60 ans, le magasin ou il travaille ferme ses pogtés perd son emploi, alors qu’il lui manque
encore cing ans avant de pouvoir recevoir ses RahteQuébec. Cette difficulté s’est accrue
lorsqu’il découvre que son fonds de pension a étélé» par son patron: « Il a fallu que je
trouve quelques facons de vivre. Ce qui m'a aiddréir de mon impasse, c’est le pinceau en
réalité. » Il part vivre chez sa sceur ou il commeeadaire du lettrage et a peindre des tableaux,
ce qui le « sauve ».

Plusieurs années plus tard, apres étre retou®lahet ayant établi de bonnes relations
avec son voisinage et avec certains membres danslief il déménage dans un logement plus
spacieux qui lui permet d'avoir de I'espace poad@iner a la peinture et la vidéo. Ces intéréts
l'auraient aidé a traverser les épreuves de saevisont mobilisés en lien avec différentes
relations qu'il vit : il prépare une vidéo sur Boire de la famille qu’il souhaite laisser en
héritage a ses enfants et donne des cours de gemtihuile a sa soeur pour l'aider a surmonter
le déces de son mari. Les toiles qu'il peint luhde un « sentiment d’éternité », I'impression de
laisser des traces qui lui survivront, tout endpportant un revenu d’appoint. En dépit de son
arthrite, il est heureux de son environnement &ottiede ses conditions de logement, qui
s’améliorent avec le temps. Il a adapté lui-méme Isgement pour le jour ou il sera moins
mobile. Par-dessus tout, il apprécie de choisirfeiguentations et ses activités et d'avoir un
endroit ou « étre seul dans mes affaires » :

« Ici au moins, je me fais des activités. Je fas choses que jaime. Les choses
gue jaime pas, oublie ¢a. Et puis, pour me sentiant, je me suis installé une

petite tablette dans le portique, peut-étre quesvumai 'avez pas vue, il y a des

plantes la-dessus. »

D’autres personnes rencontrées percgoivent auasmivée dans leur domicile actuel
comme un nouveau départ. Elles se sentent enfin elhes et ne souhaitent désormais plus
quitter ce logement. C’est le cas d'une femme gpres avoir vécu une série d’expériences
jugées négatives dans des résidences de type bgmet pension » a enfin le sentiment d’étre
« maitre chez elle », dans son petit logement €deace privee :

« Mais je suis si bien ici, je ne veux pas bouger] Regardez la vue. C’est
magnifique hein ? Tous ceux qui viennent, ils rfemiennent pas. Méme la nuit,
c’est beau... toutes les lumiéres... les feux d’asific

Elle y vit depuis quelques années et c’est amatoit qu’elle souhaite mourir, a condition
gu’elle recoive les services adéquats. Tant quepeesonnes peuvent vivre leurs « passions »,
investir leur domicile de projets et recevoir l'aidécessaire pour y rester, elles ne s'imaginent
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pas aller vivre dans un centre d’hébergement : anQuu vas la, tu vas attendre ta mort. C’'est
pas la méme chose. »

La « passion » et le fait de se sentir « vivantesnt des termes utilisés par certains afin
de traduire ce gu’ils ressentent. Parfois, c’est pratique artistique effectuée tout au long de la
vie qui apparait comme une des clés permettantjegiissant, d’asseoir son identité dans le
présent en lien avec le passé. Par ailleurs, eedgppratique permet de se projeter dans 'avenir.
A coté de la poursuite d'un intérét ou d’'une passites personnes ont aussi tendance a étre
inscrites dans des réseaux informels d’entraidec aes voisins et des membres de leur famille,
ou elles se présentent a la fois comme aidantaglées. C’est le cas d’une femme qui vit en
résidence privée, ou elle cotoie une amie de lomzte qui 'a accompagnée dans les périodes
difficiles de sa vie. Celle-ci I'aide pour son mgeaet pour sa prise de médicaments. Ces rapports
de réciprocité permettent de compenser, jusqu’aeutain point, la faiblesse des revenus, mais
aussi d’avoir un sentiment de « fierté » en appdda I'aide a autrui.

Les personnes associées a ce type de trajectogqee—nous pourrions appeler «de
renforcement » — consacrent I'essentiel de I'eieined ce qu’elles vivent aujourd’hui, en termes
de conditions de vie, de réalisations et de profgtses une période de vie plus sombre, elles ont
enfin le sentiment d’exister, de renouer des l@vesc leur famille, de retrouver les passions qui
les animaient autrefois. Tout en étant habitéexcpgrassé, leur identité s’ancre dans le présent.
Elles envisagent I'avenir sous un ceil positif atheitent demeurer chez elles pour avoir la liberté
de poursuivre leurs projets.

La continuité

D’autres personnes parlent de leur vie actuells $® signe de la continuité, sous la forme
de la poursuite d’activités significatives commego du piano, lire, faire des sorties, jouer au
crible, ou d’autres activités qui permettent de ntemir, selon elles, le sentiment d’exister. Les
récits ne laissent pas transparaitre une rupture qui elles étaient et qui elles sont aujourd’hui
malgré les contraintes qui pesent sur elles etHaagements survenus pendant la période la plus
récente de leur vie, comme le déces d'un prochairoltACV. Pour certaines, les relations
maintenues avec les proches donnent le sentimeriaguvie de famille se poursuit ».

Par exemple, une femme née a Montréal dans leeeant930 et se considérant
« Montréalaise de nature », parle de sa jeunesggig®par le vélo, le ski de fond et le tennis, de
méme que des sorties au Jardin Botanique, au PaisoiMheuve et a I'lle Sainte-Héléne : « du
temps de ma jeunesse, le plaisir que j'ai eu... ¥eépga retraite, son mari et elle ont déménagé
dans un HLM au centre-ville, ou ils ont vécu enskengendant vingt ans. C’est pendant ces
années qu’elle s’est impliquée dans un organismaetdaisance, expeérience dont elle garde un
souvenir positif : «tu travailles avec des gensét¢outes. Moi, jJaime beaucoup les gens, étre
avec les personnes. C’est une belle expérienca addident cardio-vasculaire vient mettre un
terme a son bénévolat. Elle est hospitalisée plusienois puis, de retour chez elle, recoit des
services a domicile du CSSS. Son ACV est suivi, getemps apres, par le décés subit de son
mari.

Un de ses fils déménage avec elle, dans le mégeenient ou elle vivait auparavant. Elle
voulait rester chez elle, dans sa maison qui évpque elle « la vie de famille qui continue » :

« Bien Ia, ¢a va tranquillement. Je dis que ¢a i&ur) je ne suis pas a I'’hopital
déja, je suis chez nous. Je ne voulais pas alles da centre d’accueil, je voulais
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rester chez nous. Une chance que jai [Pierrepguiavec moi. J'ai un bon garcon
qui est avec moi, merci mon Dieu! (...) Mes souvededgamille sont tous ici. »

Avec son fils, ils se plaisent & se raconter @esenirs mais, surtout, a faire des sorties
sur les lieux de sa jeunesse ou visiter des expuasitElle fréquente aussi un centre de jour deux
fois par semaine pour faire des exercices et rargrodiautres personnes, ce qui donne par le fait
méme un répit a son fils. Elle recoit une aide &SS trois fois par jour pour répondre a ses
besoins.

Pour cette femme, la continuité qu’elle trouvewvillissant est liee au rapport qu'elle
entretient avec son fils, qui vit avec elle. C’sattout cette relation qui la maintient « dans le
monde ». Pour d’autres personnes qui mettent Irdceer la continuité, I'avancée en age va de
pair avec un « retrait » progressif du monde eteph dans la sphére familiale et dans d’autres
réseaux de relations significatives tels ceux caépal’amis de longue date, qui non seulement
offrent une certaine sécurité face a l'avenir, mpermettent de maintenir le lien avec
I'expérience passée. Le rapport a la famille agpasmtral pour assurer cette continuité et elles
peuvent trouver une source de valorisation et é'@tta travers les succes de leurs enfants —
quand elles en ont — dont les visites rythment \&geir

Une autre femme vit au Québec depuis les annéis Apres le déces de son mari, elle a
déménagé dans une résidence privée ou elle viremegourd’hui. Elle apprécie la localisation
de ce logement, qui est a proximité de tout et bapté a sa condition physique. Tous les jours,
elle rencontre quelques amies pour « jaser » dlex &lle a toujours « adoré » cuisiner et lire,
et sa relation avec une de ses filles lui permgtalesuivre ces activités. Elle va faire ses caurse
avec elle et peut ainsi voir les aliments qu’'ettdéte, plutdt que de les commander a distance.
Ayant de la difficulté a lire, sa fille lui achetes livres auditifs. Connaissant bien ses godts, el
ne se trompe pas : « Fini écrire ! Je m’en vaigial je m’en vais en enfer, mais j'ai quelque
chose que Braille m’a fourni, c’est un petit apjlané je mets des disquettes et alors la, c’est
quelqu’un qui lit. Et ¢a, je trouve épatant ! »

Si ces liens avec des membres de la famille dnrert au sentiment de bien-étre de la
personne au temps présent — avec parfois un sppiche quant a la dépendance qui s’y méle —
se juxtaposent aux rapports avec la famille lepoep avec divers intervenants, dont les
auxiliaires. Ces derniers peuvent aussi étre cénssg dans certains cas, comme de la famille,
comme nous lavons vu dans une section précédeddes étre nécessairement a l'aise
financiérement, les personnes se paient diverssieérservices, comme un service de navette
pour se rendre a I'épicerie ou des équipements pouvoir continuer la lecture. Leurs récits
oscillent entre I'expression de nostalgie quant actkités passées et un sentiment de bien-étre
en lien avec les sorties quotidiennes au tempsepté€es personnes font part d’'un rapport
positif a elles-mémes, autant dans leurs accongpftiests passés que dans ceux du présent,
guelles ne vivent pas comme une rupture par rdpporce qu'elles étaient malgré la
transformation de leur état de saffté.

C’est surtout a travers le maintien d’'intérétdestiens significatifs de longue date que ces
personnes disent ressentir toujours une certaijoge «de vivre », pour reprendre les termes
utilisés par une d’entre elles par rapport au pian®arce que la musique, moi, c’est un

?’Dans ce type de cas, Caradec (2007) parle deéégieatd’« adaptation » et de « substitution ». tenére se
réfere a la poursuite d’'une activité antérieures&maptant aux nouvelles contraintes par des dieldmiques,
comme les livres auditifs, ou en la réalisant argthme ralenti; la deuxieme, la « stratégie de suli®on », au
remplacement d’une activité par une autre quitse sur le méme registre.
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compagnon, c’est mon refuge, c’est ma joie de yigtest un ami, je I'ai toujours avec moi;
personne ne peut me I'enlever. » Ces personnesagerit I'avenir comme une prolongation de
ce gu’elles vivent déja, en se nourrissant moingragets futurs que de leur présent et de leur
passé. D’autres entrevoient I'avenir a traverplegets de leurs enfants et petits-enfants.

Se perdre

Plusieurs personnes interprétent davantage lewatisin actuelle sous I'angle du déclin et
de la perte. Elles partagent notamment I'angoisseetdre le contrble de leur corps, de « se
sentir dépérir » et de ne plus étre « elles-méme&s yacontant ce qu’elles « étaient avant » et ce
gu’elles « sont maintenant », elles mettent enehad ce qui s’est perdu avec le temps et ce qui
se maintient. Le rapport au corps et I'expérienedadperte de capacités sont centraux dans la
structuration de ces récits, dans lesquels leopees présentent leur identité « occultée » par la
perte de capacités associée au vieillissement.sfiite d’'un ou des événements perturbateurs, les
personnes ont de la difficulté a rétablir un hamizie sens, a rebatir des projets qui les animaient.
Plusieurs ont quand méme le sentiment d’avoir t&ocs qu’'on pourrait appeler une « bouée de
sauvetage », qui leur permet de vivre une certstimlalité.

Par exemple, une femme a vécu longtemps a la gampen compagnie de son mari, un
professionnel de la santé. lls avaient une grandesan et menaient une vie faste faite de
réceptions et de promenades en bateau sur laeiVii cette époque, elle garde le souvenir
d’'une « belle vie ». Aprés le déces de son mamagson devient trop grande et elle emménage
dans un logement « ensoleillé » sur la rive sudoaitidal, avec vue sur le fleuve et a proximité
d’'un centre d’achat. Quelques années plus tarel sellihaite se rapprocher davantage du centre-
ville et prend un « beau grand » trois et demi awee chambre spacieuse, un salon et un balcon
dans une résidence privée. Dans son souvenirtciétaerveilleux » : « javais le balcon en haut
et en bas. Je n'ai rien a dire. La dame étaitgeille pour moi. J'ai été treize ans la. » Ele s
promenait tous les jours pendant plusieurs hewiesit au restaurant, faisait les magasins et
fréquentait des galeries d’art. Elle reste pluseumées dans ce domicile jusqu’au jour ou elle se
casse le talon en manquant une marche au rez-des#®a

A la suite de cet accident, elle emménage dansésigence privée pour personnes agées
semi-autonomes au centre-ville, ou elle réside depnze ans. Son appartement est un 2 %
gu’elle qualifie de « chambre » car son lit estle@ment séparé de la piece principale par une
cloison : « Ma chambre c’est juste ca... alors jeiteoca épouvantable. Qu’est-ce que vous
voulez ? Je n'aurais jamais été capable [de pdyst.p Elle recoit des services du CSSS pour la
lessive tous les 15 jours car elle ne peut plusatee le panier de linge. Elle se considére
comme la « mere » de l'auxiliaire qui vient la vetrlui raconte ses histoires de cceur. Si elle a
noué un bon lien avec la réceptionniste de la eésid et le personnel médical, elle se distancie
de ses voisins. Elle a déja essayé d’échanger ewecmais y a renoncé car elle aime la
« conversation » et non pas les « critiques » etptacotage » : « J'aime autant étre seule [...]
J'aime la conversation, mais quelque chose quipeund’allure fires]. »

Depuis qu’elle s’est cassé le pied, elle est maiis/e et se retrouve « prise » dans son
domicile sans pouvoir sortir autant qu’elle le vmait:

« Je travaillais tout le temps. C’est pour cela gugouve ¢a dur d’étre prise ici.
Tu sais, je voudrais... mon mari m’appelait toujosos "petit poissoh [rires],
c’est parce que je suis bien active. Mais 13, jp@&ex plus. Je fais de l'arthrite et
j'ai cassé mon talon au complet, déboité... »
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Elle regrette sa vie d’avant, notamment les régeptqu’elle organisait et la vie sociale
gu’elle avait. Aujourd’hui, elle vit seule et s’anp : « J'ai toujours eu beaucoup de monde. C’est
de rester seule qui me... me frustre [...] C’est devene vie plate pour moi, ennuyante. » Dans
I'idéal, elle souhaiterait quitter Montréal et netoer habiter dans une maison a la campagne ou
elle pourrait faire du cheval et avoir un chieruPsimplement, elle aimerait un logement plus
grand avec un balcon mais ne se sent pas le coetagmergie de déménager : « J'aimerais
mieux plus grand. Mais je n’ai pas le courage dengler d’appartement. Imaginez-vous emballer
tout ca. »

La situation actuelle de cette femme est vécuem®nme chute par rapport a ce qu’elle a
vécu dans le passé. Son identité présente se abmmstvantage a la lumiere de son passé que de
son présent, dans lequel elle ne se reconnait Plaatres personnes rencontrées font part d’'un
sentiment de déclin comparable par rapport a cellgg’ étaient auparavant et disent ne plus se
retrouver vraiment dans leur mode de vie actukdstelations qu’elles vivent. Leur arrivée dans
leur domicile actuel est vécue comme un choix eontret, si elles se disent relativement
confortables chez elles, elles ont néanmoins lérsent de ne pas s’y retrouver.

Un homme témoigne du chemin qui I'a mené a viaesdune « résidence pour personnes
agées » au centre-ville de Montréal, alors quldragtemps vécu sur une ferme et a toujours été
actif. Plusieurs évenements marquent son parcolamst le développement de I'emphyséme
pulmonaire causé par un emploi qu’il perd par litesla vente de sa ferme — il étaijentleman
farmer» — et le déces de sa femme. Bien qu'’il appréaiel@gement actuel, il trouve difficile le
fait de vivre dans une résidence avec des persomquiese sont plus « autonomes ». Il a le
sentiment de n’exister qu'a travers sa maladie eetvidre dans un hopital, tout le monde
dépendant du CLSC pour survivre. Il ne se reconpaatparmi les personnes agées.

Ces personnes donnent I'impression de s’étre perén cours de route en vieillissant.
Les rapports auraient évolué de maniere a resdetreexistence sur leur condition physique et
cognitive présente, au détriment de leur histdeers réalisations et leur propre maniere de se
définir?® Les intervenants & domicile se succédent, lesisisons portent principalement sur les
maladies et le fait de cotoyer ou de vivre avecgsonnes « malades » renvoie constamment a
son propre état de sarftéCes personnes, qui s'attachent & leur souvenirpagsé, semblent
vouloir éviter les espaces et les rapports ou skesentent « traitées comme des vieux », comme
si elles se sentent toujours a risque de bascal€audtre coté d’'une frontiere sociale, du c6té des
« vieux ». Etre avec les vieux peut vouloir diree@bris dans des « discussions de maladies »
avec des gens qui n'ont plus le godt de s‘amusennee le raconte une des femmes rencontrées
en parlant d’'une activité a laquelle elle a paptci

« Ne me demande pas le nhom d’aucun petit vieux'woedpetite vieille que jai
rencontré 1a, je ne le sais pas. Puis, je ne aagsrgéressé€omment ¢ca? Qu’est-
ce qui caractérise ces gens selon voB#&n, c’est parler de leurs maladies, de
leurs bobos, d’avoir le visage comme garhique tristg Puis moi, j'aime bien a
rire. »

28 Ce qui rappelle le constat de Caradec (2008 : 24prsque les engagements présents s'étiolepiaseé devient
le principal point d’appui pour sauvegarder le seanht de sa propre valeur. »

%9 Dans son ouvrage sur la vieillesse, De Beauv@7 (L 287) constate a ce sujet que « la pire mmrt guelqu’un
est de perdre ce qui forme le centre de sa vieidag de lui ce qu’il est vraiment. » La vieillss peut étre ressentie
comme « une sorte de maladie » ou on connait liaggale « s’échapper a soi-méme ».
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Tout se passe comme si le risque était de se roefca I'image que la société se fait
d’elles et & devenir étrangéres a elles-mémesuiurd’hui, elles tendent a se replier dans leur
domicile et & « s'occuper d’elles-mémes », ellettene néanmoins en évidence leur passeé riche
en engagements et en contributions a la colleétivit

Les personnes qui parlent de leur situation emdsrde déclin font part d’'une certaine
appréhension et inquiétude face a l'avenir. Ellagggent notamment I'angoisse de perdre le
contrdle de leur corps et de leur environnement sie sentir dépérif.L’absence de projets peut
étre vecue difficilement :

« Moi, j'ai lu dans un livre que quand tu ne plasfplus rien dans ta vie, tu es
guasiment morte. C’est rare que je vais planifigelque chose [...] c’est terrible
[...] de plus avoir envie de rien. J'ai envie deslque chose, j'aurais envie de
rencontrer un copain qui aurait un char pour merser

Certains ont réussi a stabiliser leur vie, malgreéouffrance qu’ils vivent ou, dans certains
cas, des mauvaises conditions de logement. Plgs&oneraient déménager pour changer d’air,
vivant leur domicile actuel sous I'angle de la caintte, mais elles n'ont pas les moyens ou la
possibilité de le faire. Ce projet de déménagemaetifficilement réalisable — semble avoir valeur
de réve qui, une fois réalisé, permettrait de teteo I'identité perdue.

Passe difficile, inquiétudes présentes

D’autres personnes n’évoquent pas le sentimem déclin ou d’'une chute dans les
derniéres années de leur vie, mais partagent dlirtgiression que leur situation actuelle n’est
que la continuité d’'une vie difficile, marquée pansécurité. Elles ne revendiquent pas une
identité perdue, mais semblent se replier sur lE#/i#@s du quotidien qu’elles souhaitent
maintenir le plus longtemps possible. La vie efitmgée par ces activités et par les interventions
a domicile, mais vivre seul peut devenir une sodfaagoisse et d’insécurite.

Par exemple, une femme ayant grandi en campaghgrevée a Montréal apres son
mariage afin de trouver du travail. Elle a adoptée dille. Son mari est décédé dans la
cinquantaine, apres avoir été longuement maladepedsenté une source d’inquiétude constante,
tout en occupant une grande partie de son temps:

« Il n’était pas vieux [...] En tout cas, c’'est géespere que vous allez avoir une
meilleure vie. [...] Bien je n'ai pas été chanceusen mari aurait pu vivre plus
longtemps. Tu sais quand on s’est accoutumeé enesquyis tomber toute seule...
C’est difficile, puis je n’ai pas d’enfant, ma éllla... en tout cas, il faut
continuer. »

Plus tard, alors qu’elle vit dans un logement tg’'apprécie, pres d'une communaute
religieuse qu’elle fréquente, des magasins et gang, elle se fait attaquer au couteau dans la rue
par des jeunes : « Je ne peux pas tout dire cks fje'$ jeunes] faisaient parce que ce n’était pas
enregistré, mais j'avais peur, j'avais peur, j'&peur de rester la. » Ces évenements la « rendent
malade ». Elle casse son bail et déménage. Ellevdrpar la suite un logement dans une
résidence privée qui lui convient, avec une pharenag bas et une épicerie proche. Cependant,

%0 Dans les mots de Cicchelli-Pugeault, (2005), lzepge contréle de son propre corps « saisit ldeifidentité ».
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aujourd’hui, elle se sent moins en sécurité dankbgement. Elle remarque que la population
résidente a changé depuis son arrivée :

« C’est du monde handicapé on dirait la. C’estiaegt le probléme [...] Je vais
attendre de voir ce qui va m’arriver et si ¢a fas, bien je vais en parler... c’est
linquiétude. Parce qu’avant, javais un homme @tait |a et il était bien gentil,
puis ca allait bien ».

Cette inquiétude vient aussi du fait que sa veiste logement s’est enlevé la
vie récemment; une femme qui, selon elle, étaiiex brop malade pour ici, ce n’était pas sa
place ». Elle recoit des services du CSSS pounsamage et sa lessive, une visite qu’elle attend
avec d’autant plus d’impatience que c’est la mémaliaire qui la visite depuis sept ou huit ans
et qu’elle a noué un bon lien avec elle. Aujourd’loe qu’elle souhaiterait, c'est de déménager
dans un nouvel endroit, bien que cette perspeltivapparaisse impossible a cause de son age et
de son isolement :

« Je suis inquiete la, de I'avenir un peu tu Réendu a mon age, il faut s’'inquiéter.
Il faut pas trainer a quelque part. Je suis toetges parce que personne ne vient
me voir. Sortir toute seule. Elle ne vient pas ro# ma fille. [...] C’est ¢a, c’est
I'avenir qui est inquiétant. Parce que je suisd@édule. Déménager, ou est-ce que
je vais aller ? Pour aller visiter [des appartersimga me prend quelqu’un. »

A 82 ans, elle ne peut s'imaginer vivre dans untreed’hébergement : « L'avenir, j'y
pense pas. Je ne veux pas me voir toute seulaudarsace de vieux. »

Si cette personne décrit son présent et son agangrmes d’'insécurité, elle insiste sur le
fait que c’est toute sa vie qui a été difficile.aDtres personnes témoignent d’'un parcours de vie
comparable ou il ne semble pas y avoir un sentidersatisfaction ou de réalisation, mais plutot
l'impression d’'un parcours difficile, épuisant. Com dans le cas présenté ici, le présent et
'avenir sont sources d’insécurité et les personaesordent leur attention aux activités du
quotidien, comme faire leur propre nourriture oerah la messée! Ces parcours jugés difficiles
se conjuguent dans le présent a des conditionged®arquées par l'isolement et, pour certaines
personnes, par la précarité socioéconomique, ceéduit la possibilité d’avoir des projets qui
donnent sens au présent. L'isolement empéche magher dans un autre logement et peut étre
source d'insécurité en vieillissant, contribuata &atigue, a I'anxiété et au manque de sommeil.

Si les activités du quotidien ont une importanegtipuliere, c’est, entre autres, parce
gu’elles n’ont plus beaucoup de prise sur les audnmensions de leur vie : « Parce que jaime ¢a
faire a manger et puis ¢ca me distrait. J’aime @& faes petites commissions et puis me faire a
manger et puis un jour, je ne serai plus capable falloir que jaille dans une salle & manger. »

31 Cette situation se rapproche de ce que Guillert8@2 : 36) a nommé la « retraite-retrait », dampiélle la vie
quotidienne devient « rythmée par I'alternance algsvités nécessaires a I'entretien biologique eetalliges temps
morts ou I'on attend que vienne I'heure de I'atévionctionnelle suivante » ; bref, un repli suétié biologique,
fonctionnel, et une expulsion de la société. Dassannées 70, les travaux de cette sociologuesuéterminants
sociaux des pratiques de retraite ont suggéréauadtrait » social des personnes agées n'étaigpa le fait d'un
processus biologique, mais d’abord la conséqueerceadcours de vie défavorisés, marqués par l'irctpae
cumuler suffisamment de biens (revenus, santétioefa sociales) et de potentialités (niveau d’unstion,
aptitudes). Dans le méme sens et dans les méméssride Beauvoir (1970 : 475) soutenait que siparsonne
agée est désespérée par le « non-sens » de séséate, c'est que de tout temps, « le sens dexgstence lui a été
volé. (...) Il ne lui a pas été donné de s’engagesdtes projets qui auraient peuplé le monde de tetsaleurs, de
raisons d’étre. » Ce qui est recherché chez caspees, c’'est un nouveau départ, bien qu’ellessemidagées.
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Pour se reconstruire un présent, ces personnesveadiquent pas une identité passée, mais
plutot la possibilité d’avoir un avenir, — 'avemgprésentant autant une source d’angoisse qu’'une
source d’espoir. Elles souhaiteraient un nouveguardemais les moyens qu’elles ont pour le
concrétiser sont limités.

Le point de vue des auxiliaires

Quand on se situe du point de vue de ainés ra@soma relation d’aide s’inscrit comme
une relation parmi d’autres, a un moment partice leur vie, cette derniere ayant été marquée
par une multitude d’autres expériences. Ce qu'aleherchent, c’est de maintenir certaines
dimensions centrales de leur vie, d’étre reconmlaes leur passé, mais aussi d’avoir un avenir
devant elles qui ne se réduise pas qu'a la peispede I'hébergement et de la mort. Dans le
discours des auxiliaires, la relation d’aide apftatea maniére plus centrale, et c’est a partir de
celles-ci que s'ouvrent différentes fenétres suvitades personnes. Ces informations sur le
parcours de vie peuvent, a leur tour, influenceelation d’aide qui se consolide.

La connaissance de l'autre

La perception qu'ont les auxiliaires des persorfgSes et de leur situation est ancrée
davantage dans le présent et dans la relationed@id se met en place avec elles. Cependant,
comme nous l'avons vu auparavant, dans certainsqcasid la relation s’inscrit dans la durée,
l'auxiliaire peut situer la personne davantage mport a son histoire, surtout quand cette
derniére a envie d’en parler ou est entourée dislgjai en témoignent. Dans les mots d’'un des
auxiliaires rencontrés : « a chaque personne quoitn c’est toute une histoire. Puis ils ont tous
un bagage de vie. »

Cette connaissance, quand elle a pu se dévelgppenet aussi d’étre davantage au fait
des capacités et des intéréts de la personnej\ansle développement de ceux-ci dans le temps.
Les entrevues avec les auxiliaires sont ainsi $@pis de références aux expériences de vie des
personnes qu’ils co6toient a domicile, qu’ils entiewmit parfois a travers des bribes de
conversation, de ce qu’ils s’imaginent sur la bdsequelques indices récoltés ca et la, mais
également parfois, grace a de longs échanges dle=c qui font partie d’'une relation de
confiance se construisant avec le temps. Dansimertas, ce type d’information peut étre
disponible plus aisément, des personnes se « dévoilrapidement aux auxiliaires et s’ouvrant

sur leur passé sans méme que l'auxiliaire ait@sgiter » la parole.

Les entretiens avec les auxiliaires offrent aiasi portrait de la connaissance qu’ils
acquiérent sur la vie des personnes au fil detesisi domicile. Le simple fait de mettre les pieds
dans le domicile marque un pas dans le sens deamthaissance de l'autre, les auxiliaires étant
attentifs aux objets, aux photos et aux diverscesliqui peuvent leur permettre de mieux saisir le
passé et le présent de la personne. Le type dertag se tisse avec les ainés a un impact
déterminant sur la profondeur de la connaissanedaguauxiliaires ont d’eux et, a I'inverse, cette
connaissance des personnes au fil du temps peetéadluer les rapports vers une plus grande
reconnaissance réciproque, vers une relation plumame, moins axée sur la dimension
technique de linterventiof? Dans certains cas aussi, des problémes de langueleo

32 Selon Ennuyer (2002 : 258), « la structure d'adeomicile est sans doute aujourd’hui, une desesesinon la
seule, a avoir une vision a la fois sociale et gleldle la personne aidée, et non pas simplementisioe médicale
"problématiqué de cette personne ». Des travaux ont montré quepmort de proximité avec les souffrances, les
joies, I'exclusion, le réseau et I'espace de laspene améne les intervenants a sortir des cadmsatifs de
I'intervention tels que définis par les institutioauxquelles ils appartiennent afin de mieux prersr compte les
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communication font en sorte que l'auxiliaire mana@ies indices nécessaires pour bien saisir la
personne dans sa situation actuelle en lien avec pssse, ce qui peut contribuer a son
« inquiétude » quant a la capacité de la persoargetheurer dans son domicile.

Accompagner

La reconnaissance de la personne comme existacteau d’une trajectoire de vie, peut
amener un autre rapport a lintervention dans tepte présent. Elle peut permettre d’adapter
l'intervention, de « gagner » la confiance des @enges et de faire en sorte que les actes poses
s’integrent bien dans un quotidien percu comme wment dans une trajectoire de vie
imprégnée par la passé et ouvert sur I'avenir. @1t pviter ainsi de contribuer au renfermement
de la personne dans I'« immédiateté » du tempsept&sEtre en mesure de situer la personne
dans son histoire transforme la compréhension dgutale vit dans le temps présent et, par
conséquent, la relation avec l'auxiliaire, qui peldrs évoluer vers un rapport davantage fondé
sur la réciprocité.

La reconnaissance peut aussi se traduire parsleece des espaces d'intimité de la
personne et de ses proches dans la perspectiveotdggr des « espaces relationnels » qui ont
leurs propres particularités sur le plan de I'hrgtcet qui peuvent étre déstabilisés par de
nouvelles contraintes, notamment dans le cas deomees qui ont une forte présence
d’intervenants a domicile. Dans ce cas, il ne $'pgs juste de « maintenir » ou de « soutenir » la
personne dans sa capacité de rester a domicilfemu’individu), mais de supporter la trame
relationnelle qui fait partie de sa vie et de lateair dans sa capacité de poursuivre et développer
les intéréts qui font partie de son parcours.

En étant intégrée ainsi dans la vie des persorfaeglation d’aide peut jouer un réle
central dans le maintien de leur dignité vis-adasleurs proches, leur permettant, par exemple,
d’étre fieres de les recevoir chez elles ou de résemter sans géne a des activités sociales.
Soutenir les personnes dans ce qu’elles considémgmartant et au centre de leur vie est ainsi
déterminant pour qu’elles puissent maintenir degioms significatives:

Quand la relation d’aide s’inscrit dans la durles, auxiliaires peuvent finir par faire
partie eux-mémes de cette trajectoire de vie, compangcipants (plus ou moins marginaux) et
comme observateurs. Par exemple, en visitant gygufient les personnes, les auxiliaires voient
évoluer leurs conditions de logement et peuventuévdes conditions actuelles et la maniere
dont la personne les vit par rapport au passésdis/ent aussi suivre I'évolution des relations
avec I'entourage. Plusieurs personnes vivent daastainte perpétuelle d’étre hébergées et vont
tolérer des conditions parfois défavorables enrtog@ ou des situations d’'abus. Dans ces cas,
une relation de confiance développée a traverentps avec un auxiliaire peut permettre de saisir

besoins et les aspirations de la personne quiosedrdevant eux (Bastieat al, 2007; Ennuyer, 2002; Fourniet
al., 2007; Druhle et Clément, 1992). Lors d’une visitdomicile, « c’est ce contenu social de la retatfondé sur la
reconnaissance du client comme uipersonné avec un nom et méme un prénom, combiné a la pésde
I'intervenant sur le territoire du client, qui selmlpermettre la meilleure contextualisation socids problémes »
(McAIl et al, 1997 : 108).

33 Chantraine (2003) parle du rapport au temps desegdans un centre de détention en France coname ust
renfermement dans I'« immédiateté » du présent.

34 Cela rejoint le constat de Bourgeetsal. (2010), d’aprés lesquels les ainés font appekamvices a domicile pour
éviter de devenir un «fardeau » pour leurs pro@tesiaintenir une qualité relationnelle avec eugrs Bervices
insuffisants peuvent nuire aux relations avec lesbres de la famille, les personnes n’étant pgeumia l'aise de
dépendre d’eux et ces derniers pouvant se sentin&tgés et vivre des situations d’épuisement.
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plus clairement la complexité de ces situationsidlas cas ou la famille est absente ou présente
«comme un fantdme », les auxiliaires peuvent jdeerfle de « porte-parole » pour cette
population particuliére dont la voix est peu entend

Si les trajectoires de vie sont percues commet égmoduites » dans les interactions
entre les individus et les personnes qui les eatdua differents moments de leur vie, les
auxiliaires participent a cette « production ». flsuvent avoir connaissance des projets qui
animent les personnes — par exemple, renouer @geerdants, écrire un livre, sortir prendre un
café au coin de la rue, continuer a marcher, dégeend 'auxiliaire peut faire connaitre ces
projets aux autres intervenants qui gravitent auttaila personne, de maniere a ce que leur
action converge dans le sens d’'un soutien a cgstprdl s’agit alors de participer a ouvrir un
avenir aux personnes, qui sentent parfois leuseieesserrer sur le temps préseittant parfois
des personnes significatives pour les ainés, befiares peuvent aussi étre dans certains cas les
mieux placés pour les accompagner dans des pesasdaision ou des changements dans leur vie,
par exemple, lorsque la question du déplacemeotrine d’hébergement se pose.

Conclusion

Différents types de positionnement par rapportpaésent et au passé émergent des
entrevues avec les ainés. Sans pouvoir dire assonnements sont représentatifs au-dela des
personnes rencontrées, on peut constater que l@&mmate vivre dans le temps présent est
fortement imprégnée par le passé. Le fait d'avoiea a ce passé « vécu de l'intérieur » a travers
ces témoignages, donne une profondeur historiqaecampréhension du présent qui permet de
comprendre davantage les enjeux posés dans lonethaide. Chaque élément soulevé par les
auxiliaires comme posant probléme ou, au contrasmme contribuant au succes de la relation
d’aide, a son ancrage dans une longue histoireldgans, de logements, de travail, de santé, de
ruptures, de « passions » interrompues ou mainseriie présent est I'aboutissement de ces
trajectoires complexes qui échappent aux regardsejwoient que difficultés fonctionnelles et
problémes de santé. La personne elle-méme peufpfniavoir le sentiment qu’elle n’est qu’un
«vieux» — ou une «vieille» — dans le regard deseaut

Si les personnes faisant I'objet de I'interventéilomicile peuvent vivre de I'isolement
dans la vie quotidienne, les auxiliaires, eux, geiaussi connaitre un certain isolement dans
leur vie professionnelle. Aussi, en étant témoiasituations difficiles qu’ils cotoient a répétitio
les auxiliaires peuvent « emmagasiner tout caeretsubir les contrecoups sur les plans
psychologique et physique. Sur le plan humainyilanpas ainsi juste un « bénéficiaire » et un
« fournisseur » de services qui se mettent enioalatais deux personnes qui se rencontrent,
chacune rendue a un certain moment dans son « @enygie ». En se disant passionnés par leur
métier ou face a une pratique professionnelle gjuiluraient pas acceptée s’ils avaient eu le
choix, les entretiens avec les auxiliaires donnanvoir que la relation d’aide est aussi
I'aboutissement de leur propre trajectoire de videctravail.

% Différents modéles d'intervention ont été dévekmmotamment en centre d’hébergement, pour acaprapées
personnes dans les projets qu’elles portent ebreaf leur autonomie. Les résultats sont positifseetraduisent
notamment par une diminution importante de la nato des personnes (Roux, 2011). On peut penser qu
I'intervention & domicile se préterait particuligrent bien a ce type d’approche.
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Epilogue
Auxiliaires (c6té jardin) et personnes agées (@iér) ensemble sur scéne

Alain : (coté cour, s’adressant a la sdlld y en a un qui a déja voulu me rentrer dans un
hospice ; il m'a dit: « on va tout vendre ¢a, @ntgut se débarrasser de ca, vous allez étre bien
Monsieur [Bernard] la-dedans ». « Pourquoi ? Avee gang de petits vieux qui bougent pas, toi,
t'es malade. Ici au moins, je me fais des activilésfais toutes des choses que jaime [...] E,pui
pour me sentir vivant, je me suis installé unetpetiblette dans le portique [...] il y a des péant
|a-dessus ».

Jeanne (auxiliaire) «cfté jardin, s’adressant a la saJlfJe viens de chez une madame qui] me
parlait de son hibiscus. Ca sort des fleurs unesafautre, mais qui meurent a la fin de la journée
Elle m'a dit : « Tu peux avoir une rose [si tu veux» En tous cas, elle me parlait de ¢a, puis
elle avait I'air toute enjouée, toute joyeuse.[Clest une femme qui est quand méme bien.

Esther : [Ah, I'été. Je retournerais donc a notralet. C’était] au bord d’un lac a truites [...] je
regardais coucher le soleil [...] puis je voyaiduae se lever. J'adorais ¢ca. Javais de belles
grandes vitrines Ia, sur le lasilénce

Alain : [Vous vous souvenez que je vous ai parlgrdansieur de l'autre bord de la rue qui se
bercait tout le temps [sur son balcon]?

Esther : Oui

Alain: Il a arrété de se bercesiléncg

Esther : & la sallg Ce soir, je pense que je vais faire — jai enatee escalopes de poulet — je
vais préparer ¢a; puis j'ai des haricots verts,d&s brocolis, j'ai des petites pommes de teee. J
vais me faire un petit repas comme ca.

Jacques (auxiliaire) : [Pour moi], étre auxiliaic&st le plus beau métier du monde...

Jeanne : [En tout cas] c’est un métier qui dematelee pas avoir de jugements. Méme si jai

beaucoup de compassion pour les gens, ¢ca m'aidenén@ent, mais il faut se détacher. Quand tu

finis ta journée, il faut que tu sois capable ddtreecela de c6té... parce que la, on a parlé des
conditions de logement, mais des fois, des blessgue les gens peuvent vivre avec ¢a, c’est
impensable.

Jacques : [C’est vrai que c’est pas toujours] éacll'est a cause aussi, de I'horaire que je fais, d

1 a9, je suis isolé de mes collegues. Je n'algpabance de partager... Jemmagasine tout ¢a,
mais une chance que je suis capable de me détacher.

L'approche «globale»

Saisir la personne dans sa « globalité » veutldisaisir, dans la mesure du possible, dans
les différentes dimensions de sa vie. Nos entreaues les personnes recevant des services de
soutien a domicile et avec les auxiliaires quinviennent aupres d’elles, suggerent qu’il y a cing
dimensions en particulier qui ressortent quandajis de s’interroger sur le « bien-étre » des
personnes. Une intervention axée sur la personmait&insi tenir compte, non seulement du
« probleme » qui se pose sur le plan du corps esadéonctionnalité, mais des conditions
matérielles de vie et du logement, de I'insertiomon de la personne dans un réseau de relations,
de I'importance pour elle de pouvoir prendre seppas décisions et du « sens » qu’a sa vie pour
elle sur la longue durée (composé de ses souvemdrssa vie au temps présent, de son
anticipation de moments futurs). Les auxiliairesitsbien placés pour cerner cette globalité,
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comme nous l'avons pu constater dans une rechartbgeure (McAllet al, 1997), surtout dans
la mesure ou ils peuvent suivre la personne a rgaletemps et qu’ils ont le temps, dans
I'intervention, pour investir la dimension sociale la relation, au-dela des gestes poseés.

A part I'intérét & cerner ces différentes dimensidu bien-étre de la personne soutenue a
domicile, il y a la question du bien-étre de l'digiie comme partie prenante a la relation.
Retrouve-t-on des dimensions semblables dans sor{sca le plan de son propre bien-étre),
permettant de le saisir pleinement comme un ppéiti dans une relation et pas juste un
exécutant de taches préconcues ? La relation citesentre les personnes pourrait aussi étre
congue comme ayant sa propre histoire, sa proptgoniomie », sa propre routine fondée, entre
autres choses, sur les rapports corporels et legditams matérielles dans lesquelles les gestes,
souvent d’'une grande intimité, sont posés. Commpeniser cette relation ? Quelles sont les
conditions optimales pour qu’elle puisse étre rigu8sComment réunir ces conditions, le cas
échéant ?

Un bien-é&tre en cing dimensions

Penser la santé comme un état complet de biersétrées plans physigque, mental et
social et non pas seulement un état marqué paselaie de maladie ou d'infirmitéa une
signification particuliere pour les personnes ligshntes qui recoivent les services a domicile.
Par définition, ces personnes sont identifiées cenmagant des problemes d’« autonomie
fonctionnelle » liés a leur condition de santé junys ou mentale. Les intervenants cherchent
surtout a pallier a ces problémes immédiats dansontexte d’effectifs limités et de contraintes
budgétaires. Sur le plan organisationnel, la pers@st, par nécessité administrative, identifiée
surtout a ces problemes.

Il'y a le risque ici que la catégorisation desspanes selon leurs incapacités et les colts
gu’elles imposent au systeme deviennent non seulefaelunette principale par laquelle le
systeme les « pense », mais aussi, par extensfarent plus largement sur la perception qu’a la
population des personnes agees. Comme le souligité §.990), les catégorisations produites
par I'Etat, entre autres dans le domaine de laésasuvent finir par modeler la conception des
populations ainsi catégorisées. Ironiquement, oegasus de réduction (ou de mise en catégorie
selon des criteres restrictifs) qui fait partieegtée de la gestion des services, peut rejoindre le
processus de stigmatisation qui ont largement cdars la société. Selon ces derniers, une
population sujette a la stigmatisation peut étchuité, aux yeux des autres, a quelques traits
connotés négativement. Qu’il s’agisse de minorgiggmatisées selon le genre, la «race », la
santé mentale, I'age, la condition socio-économigueun autre critére, il devient difficile pour
les personnes ainsi identifiees d'« exister » aemxydes autres en tant que personnes a part
entiere, avec leurs propres caractéristiques, ctanpés et histoires. Elles peuvent disparaitre, en
quelque sorte, derriere le stigmate.

Les témoignages des personnes « soutenues » acildorei des auxiliaires qui
interviennent auprés d’elles qui ont fait I'objet de rapport, soulévent ce probleme du regard
projeté sur les personnes agées. Si la dimensoonpoerelle » du bien-étre est centrale dans leur
vie, étant donné leur état de santé physique etategercette dimension est indissociable de ce
gu’elles sont et de ce gu’elles vivent en lien aescautres dimensions identifiées dans ce texte.
Par exemple, « vouloir » demeurer dans son domicidéite que colte — un vouloir qui est
projeté sur les personnes comme (quasiment) alasbi — dépend, selon ces témoignages, de la

% Townsenckt al. 1982 : 42 (voir p. 25upra).
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qualité de ce domicile sur le plan matériel. Lesspenes ageées sont peut-étre percues comme
étant en retrait ou a la marge de la « vraie » wmiais sur le plan des inégalités sociales, elles
restent pleinement impliquées dans les dynamigeesraies de la société. Compte tenu de
'absence de plans de pension pour la plupart @esopnes au travail et du bas niveau de
rémunération pour beaucoup de salariés, l'arrivéa @etraite peut voir I'accentuation des
inégalités de revenus et des conditions de vianPas cas traités dans ce rapport, il y a des
disparités marquées sur ce plan, avec la possesomoyens suffisants se traduisant a
'occasion par le déménagement vers un appartemgatieux et bien entretenu dans une
résidence bien pourvue en services de tout ordver B'autres, demeurer dans son domicile
actuel peut vouloir dire demeurer dans un logerugd trop petit et en mauvais état, mais qu’on
ne peut quitter, faute de moyens. Comme le sudggene(2002 ; 2010) la capacité d’exercer des
choix est limitée par les circonstances dans ldkxguen vit. Demeurer dans son domicile actuel
ne reléve pas d’un choix si les circonstances geetaonne ne lui donne pas d’autres options. A
cet égard, nous pourrions situer les personnemngnées (ou dont les cas ont été présentés en
entrevue) sur une échelle de choix. La conditiosatgé de la personne peut étre limitative, mais
ses conditions matérielles de vie imposent auss ldmites, tout en ayant un impact
potentiellement négatif sur la santé elle-méme.

Si les dimensions matérielle et corporelle du gt entretiennent des liens étroits entre
elles, la dimension relationnelle n’est jamais ldai aussi, hous pourrions placer les personnes
sur une « échelle relationnelle », avec la préseramais, de la famille, et surtout des enfants et
petits-enfants (compte tenu de I'dge des personpes) celles qui sont en haut de cette échelle,
et I'isolement pour celles qui sont en bas. Enrimeant & domicile, les auxiliaires sont des
témoins privilégiés non seulement des conditiongériedles de vie des personnes, mais aussi de
la densité et de I'étendue de ces réseaux relaisnbans plusieurs cas, 'auxiliaire peut finir pa
occuper une place significative dans ce réseaayars le développement d'un lien quasi-amical
ou d'un lien de dépendance qui se crée dans leleagpersonnes qui n'ont pas beaucoup de
contacts.

Si on peut « survivre » sur le plan matériel, onte surtout a travers les relations qu’on
entretient avec autrui, la protection de son irtémi de son espace a soi — allant de pair avec le
maintien de cette vie relationnelle. Les cas pri&sefont voir une variété de situations, avec,
dans un cas, la survie méme d’'une personne is@pendant d’'un lien affectif tissé avec un
voisin de palier (selon la perception de l'auxikgj tandis que, dans d’autres, la personne peut
étre entourée par ses enfants ou se trouver atec#nn « ballet » d’intervenants, tissant, au
passage, une variété de liens avec ces derniémgprigssion de « ne pas exister » aux yeux de la
société peut ainsi étre compensée par les relatieroximité, comme les manques sur le plan
des conditions matérielles peuvent étre en paotiebtés dans le cadre de ces mémes relations.

Ces relations peuvent étre vécues autant négativegue positivement, et souvent c’est
sous le signe de 'ambiguité qu’on va parler dplé&e occupée par un proche parent dans sa vie.
L’enjeu est parfois celui du contrble qu’'on exeste sa propre vie et de la volonté de pouvoir
prendre ses propres décisions. Cet enjeu lié aobamie décisionnelle ressort comme étant
central a travers les entrevues. Que ce soit ggooraa la famille proche ou dans le cadre de
I'intervention elle-méme, on ressent souvent lanteade se faire imposer une décision qui va a
I'encontre de sa volonté. Comme nous l'avons saglidans ce texte, les différends semblent
particulierement présents quand il s’agit de lssegrde risque, les limites corporelles de la
personne entrant en conflit avec sa volonté de tewiin ses activités. Il s’agit ici d'une
négociation constante entre le « systeme » eepedsentants, et la personne elle-méme, avec un
sentiment de délinquance exprimé de part et d'agii@nd la personne «fait a sa téte », ou
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gu’'une certaine marge est laissée par l'interven@nt peut bien avoir le sentiment d’exister a
travers ses relations, mais c’est dans la prisgedision que la nature de cette existence vis-a-vis
des autres est le plus manifeste.

La volonté de prendre ses propres décisions étedidre de ses actions traduit aussi le
sentiment d’étre au cceur de sa vie. Les parcounstglélans ce texte suggerent une variété de
rapports a la vie antérieure (ruptures, continyitésiils, bons souvenirs, regrets) et cette vie
antérieure fait irruption de maniere constante desm&ntrevues. Au détour d’une phrase, on peut
se retrouver a la campagne avec une grand-memappelle gu’il faut mettre son chapeau pour
se protéger contre le soleil, au bas de I'escgli@nd on voit pour la premiére fois 'lhomme qui
va devenir son conjoint, ou sur le bord d’'un lagarant de la musique. En méme temps, la vie
est ancrée dans le temps présent, dans ses roetises plaisirs (pour ceux qui en font part), et
dans ce qui s’en vient. C’est dans cette dimensitamporelle » du bien-étre que le tout se noue,
que I'enchainement des espaces de vie qu'on a vélams leurs dimensions matérielles et
relationnelles, est rejoué en permanence, aveoipdd maintien d’'une pratique artistique ou
d'un passe-temps tissant le lien entre le pasdé erésent. Dans la psychologie classique,
William James parlait du « soi » que nous retrogyajuotidiennement, en nous réveillant le
matin et qui constitue la trame de notre existefue pourrait dire que la dimension temporelle
du bien-étre n’est pas une dimension comme une,autis le fondement méme qui permet a la
personne de se penser.

Le bien-étre des auxiliaires

Il'y a un autre aspect de cette relation d’aid#eepersonnes soutenues a domicile et
auxiliaires qui est tout aussi central pour le Bé&e : comment l'auxiliaire vit-il son travail et
comment cette expérience a-t-elle évolué dans nepse? Dans la mesure ou la relation
d’intervention est une rencontre entre deux acteilrgonvient de s'intéresser ainsi non
seulement a la personne qui bénéficie des servitais, aussi a la personne qui les dispense, qui
a des valeurs, une trajectoire de vie, des agpiatt une certaine marge de manceuvre dans sa
pratique. La possibilité pour les auxiliaires déesrune relation de qualité et porteuse de bien-
étre pour les personnes qu’ils visitent dépendedgaht de leur propre bien-étre dans cette
intervention. A cet égard, les auxiliaires font @dissions a leur propre trajectoire de vie et aux
contraintes institutionnelles dans lesquelles Xsreent leur métier. Cette question n’a pas fait
I'objet d’'un approfondissement dans les entretieras certaines pistes de réflexion émergent.

D’abord, le sens accordé au meétier d’auxiliairtfede selon les personnes. Alors que
certains parlent de leur métier comme une « vogatiou une « job comme une autre », d’autres
suggerent plutét que I'exercice de ce métier reldua choix contraint dans un parcours ou les
alternatives étaient limitées. Effectivement, degaauxiliaires vivent davantage ce meétier
comme I'aboutissement d’'une trajectoire de préatids suite, par exemple, a un épisode de
chdmage. Pour ces derniers, 'attention aux «geldtails » et I'ajustement des services aux
personnes apparait plutdt « superflus », limitant pratique a ce qui leur est demandé de la part
de leurs gestionnaires. L'un d’eux suggere qu'iit daire un effort pour étre sociable, en
« faisant du théatre » ou en « faisant semblarftn> de trouver du sens dans ce qu’il fait.
D’autres parlent davantage de leur métier commaeditocation : « c’est le plus beau métier du
monde! ». Ces auxiliaires mettent de I'avant leetgle relation qu’ils peuvent développer avec
les personnes, qui est différent d’'une « relatiaigssionnelle qui fait qu’un professionnel arrive
a la maison, avec une grille [...] pour poser desstions préétablies. » La relation que les
auxiliaires développent avec les ainés releve dagande la « chimie », d’'un « contact trés de
terrain ». S’ils posent des questions aux persgreiest simplement pour les connaitre : « on
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s’intéresse a la personne, seulement dans ce,luiitac’est slr que ¢a peut jouer au niveau de
nos interventions aussi. » Les entrevues appoment d’éléments sur les parcours de ces
intervenants, mais laissent pressentir que I'egerde ce métier releve davantage d’'un choix
pour la plupart, tout en soutenant qu’il s’agit m’métier qui n'est « pas facile a exercer » pour
diverses raisons liées, entre autres, aux dispositinstitutionnelles qui encadrent et orientent
leur pratique.

Ensuite, lors des visites a domicile, les condgiae logement dans lesquelles vit la
personne peuvent créer un sentiment de bien-étrawuaontraire, un malaise chez l'auxiliaire,
qui peut craindre, par exemple, les punaises oir BvgoQt de partir rapidement. Les auxiliaires
témoignent également de la reconnaissance qu'lsgme recevoir de la part des personnes
aidées pour les services prodigués ou, au contrdérda violence verbale ou physique gu'ils
peuvent subir a domicile. La reconnaissance penit eenfirmer le sentiment de la Iégitimité du
soutien apporté aux personnes. Dans le méme seesitise nouer une forme de réciprocité avec
certaines personnes, l'auxiliaire parlant alors ajgsrentissages qu’il a faits ou des conseils qu’il
a recus. Comme nous l'avons vu auparavant, dangre&cas, ce sentiment de légitimité du
soutien apporté peut céder place a un sentimecdmteibuer au maintien des personnes dans des
conditions de vie indignes, ce qui peut porter yitigie au sens que les auxiliaires donnent a
I'intervention. Les auxiliaires ont & plusieurs tisps partagé leur sentiment d’impuissance pour
agir sur ces situations : « c’est demandant. lgogsnent et psychologiquement. Souvent, quand
on entre, c’est la souffrance humaine qu’on a. »

S’ils évoquent un certain confinement des ainédomicile, ils parlent aussi d'un
sentiment d’isolement professionnel, leur parolenétpeu reconnue dans le systeme et les
espaces pour se retrouver entre auxiliaires, ®duiintrusion dans le domicile des personnes
peut avoir des impacts sur leur vie personnellee Blxiliaire soutient qu'’il est important d’avoir
des espaces pour « évacuer » afin d’éviter I'épugse professionnel. Or, son horaire actuel de
travail ne lui permet pas d’avoir des moments aeoatre avec d’autres auxiliaires sur son lieu
de travail et elle se sent isolée dans I'exerceeah métier :

« L’horaire que je fais, de 1 [heure] a 9 [heurgskuis isolée de mes collegues. Je
n'ai pas la chance de partager... C’est comme, jegasiae tout ca, mais une
chance que je suis capable de me détacher [.ndatiast la journée de bureau, ¢a
me fait tellement de bien de voir les colleguesc@au’en méme temps, ils vivent
des choses que je vis aussi. Fait que quand omgehea permet de... ¢a fait du
bien juste d’évacuer. »

Au centre de leur métier se trouve ainsi la capat® communiquer avec leurs collégues
et de pouvoir travailler en équipe. Les auxiliairemncontrés valorisent les canaux de
communication avec les autres professionnels, nmotmh les infirmiéres et les travailleuses
sociales, ainsi que les temps d’échange entreiaived. En-dehors des plans d'intervention,
plusieurs mécanismes de gestion informels se créptie intervenants et ces mecanismes
tiennent une importance particuliére dans le caspdesonnes vivant des situations complexes,
aggravées par l'isolement ou la pauvreté. Dansontegte ou les ainés en perte d’autonomie ont
peu d’espaces et de lieux pour exprimer leur pdéntue sur les services recus, les auxiliaires se
font souvent « porte-parole » de ce qu’ils vivendle leurs revendicatiorid.Les auxiliaires avec

37 Comme le soulignent Argoud et Puijalon (1999)«ldécloisonnement des territoires d’interventioapparait
favorable a une amélioration de la qualité desisesvauprées des ainés, dans la mesure ou il yoamaissance des
savoirs des différents acteurs et que cet espagamde ne devient pas qu’une simple juxtapositiendiscours
ayant leur logique propre.
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une longue expérience de soutien a domicile téneoigd’'un rétrécissement de ces espaces de
parole et de suivis collectifs informels au fil tamps, avec un recentrement sur I'évaluation des
personnes selon les criteres de 'autonomie fonogbe38

La réflexion dans ce rapport a surtout porté esidersonnes quécoiventles services,
mais autant ces personnes peuvent étre réduitagsad problemes de fonctionnalité » (du point
de vue du systeme), autant les intervenants pe@snt/us comme des simples « exécutants ».
Or, comme nous venons de le voir, les entrevues mamsemées de références concernant leur
propre bien-étre dans l'intervention. Nous retrawaci I'essentiel des cing dimensions
identifiées auparavant. Il y a d’abord, les condit matérielles dans lesquelles s’effectue leur
pratique, conditions qui ont un effet déterminamt la qualité de celle-ci. Ironiquement, plus le
domicile de la personne est marquée par des conslitjui sont jugées mauvaises ou inadéquates,
moins l'auxiliaire y trouve du plaisir ou de laisédction dans I'accomplissement de sa tache. Le
bien-étre ressenti par les intervenants dans lbeo@rde leur métier est aussi directement
proportionnel a la qualité de la relation étabfiertains auxiliaires témoignent en entrevue de la
qualité relationnelle qui est importante pour euraintenir dans la relation avec les personnes a
domicile et de certains cas ou eux-mémes ont lénsent de devenir des amis ou méme, de faire
partie de la famille de la personne.

Nous pouvons aussi prendre en considération ediie « corporel » de I'auxiliaire, qui
a non seulement un métier exigeant (et méme petiemient « usant ») sur ce plan, mais qui doit
entrer en contact direct avec la personne dangpport de grande intimité. Sur un autre plan,
I'autonomie décisionnelle, par rapport aux autnefgssionnels et aux supérieurs hiérarchiques,
est tout aussi centrale pour l'auxiliaire que ptes personnes elles-mémes qui recoivent les
services. L'évolution méme du métier est assocélusieurs au degré d’autonomie qui leur est
laissée dans la prise de décision et qui sembtétsécir avec le temps. La pratique du métier
d’auxiliaire s’inscrit aussi dans des parcours @eavec des contours variables, parfois choisis
avec conviction apres une expérience professianahs d’autres domaines ou au début de sa
carriere, parfois assumeé parce qu’il n’y avait gdasitres choix. Ces constats suggérent que la
reconnaissance des personnes qui recoivent daseseavdomicile comme des personnes a part
entiere nécessitant une approche « globale », Igjappaussi aux auxiliaires qui doivent étre
reconnus « globalement » pour leurs compétencesneaissances acquises par rapport a ce que
sont et ce que vivent les personnes, mais aussneoies personnes inscrites dans leurs propres
parcours de vie.

La relation d’'aide

Reconnaitre les dimensions du bien-étre d’'un ebtie l'autre de la relation d’aide nous
ameéene a poser la question de cette relation elleen®n pourrait dire qu’elle a sa propre
existence au-dela de I'expérience de chacun degidad qui en font partie. En tout cas, il y a
une relation qui se construit et qui varie d’'un ad&utre. Il y aurait donc des types de relations
variées qui suivent une évolution particuliére. ¢iél cette variation probable, on peut penser
gu’il doit y avoir des traits communs qui permetténqualité de I'intervention. Le temps, par
exemple, serait un facteur central, a la fois sysldn du temps de l'intervention lui-méme et sur
celui de la durée de la relation dans le tempssDesmdeux cas, la qualité de la relation exigerait
le temps nécessaire. En plus de cette dimensioporete, il y a aussi la nécessité de
« négocier », dans le cadre de la relation d'aiges facon de faire qui convienne aux deux

% Pour Argoud et Puijalon (1999), de méme que poout@r et al. (1999), la dévalorisation de la parole des
auxiliaires est liée au fait que leur savoir-fast fortement ancré dans leur expérience pratlqueformation étant
de courte durée.
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parties. Se confrontent ici la volonté et les hates de la personne, les connaissances acquises
des intervenants et les normes que ces dernieverdaappliquer. Ce qui est effectivement fait
dans un cas donné€, semble résulter autant de corigpemtre les parties que de I'imposition
telles quelles de facons de faire pensées préaiaeble(avec, bien sdr, des exceptions, quand il
s’agit de certaines procédures ou traitements aalbaguon ne peut dérober). Autrement dit, pour
étre fonctionnelles, ces relations — fondées siug eetentes négociees — doivent pouvoir
bénéficier d’un certain espace d’autonomie par egppux normes prévues. Etant donné que la
relation dépend aussi de certaines conditions med&s pour sa réussite, on peut finir par
retrouver les cing dimensions du bien-étre conéelpréalablement. Autrement dit, pour que les
participants a la relation puissent y retrouver leampte sur le plan de leur propre bien-étre, la
relation elle-méme, sur le plan de sa conceptiodeeses conditions de déroulement, doit le
permettre.

On peut se demander si ces conditions nécessainee relation d’aide réussie (sur le
plan du bien-étre des parties) sont présentes @lfmi. Sur ce plan, les témoignages des
personnes rencontrées en entrevue soulevent detiomse — des questions qui ont trouvé un
écho lors d’'une table ronde organisée a la finadeetherche avec les auxiliaires qui ont fait
partie du comité du suivi. Les principales préoetigms soulevées concernent la
« formalisation » des procédures, le manque de deetple manque de consultation des
auxiliaires, que ce soit dans l'organisation quetide des services ou dans la transformation de
ces derniers.

Lors de la table ronde et aprés lecture du rapportauxiliaire fait le lien entre la
« formalisation » et la réduction du temps alloué :

« On pousse de plus en plus pour formaliser legcgs. Un acte prend tant de
temps, peu importe l'auxiliaire ou le bénéficiaiog; veut standardiser. Mais ca ne
marche pas comme cela dans la réalité, sinon, lgwvesaux auxiliaires leur part
de creéativité. Si on essaie de comprimer les mglatidans le temps et dans la
forme, on retire du sens a l'intervention. »

Un autre auxiliaire fait le méme type de constat :

« Il'y a un désengagement ainsi qu’'une déshumamsdés soins et des relations
[...] les services se dirigent vers une logique des @n plus fonctionnelle, minuté.
La réalité des gens, de méme que leurs besoinsusoet relationnels échappent a
cette logique. On en tient de moins en moins corfptpOn se sent pousseés a
tourner les coins ronds. A un moment donné, c’estrae si notre travail était
robotisé, et que le client n'était plus un étre Aum mais un chiffre, qui
s’économise et se comptabilise en temps. »

Ce resserrement des temps alloués pour diffegegtes (donner un bain par exemple)
peut s’accompagner de I'ajout de taches suppléinestaans que le temps global soit augmenté.
On peut toujours avoir recours a l'intervenant-pigb au comité d’allocation des services afin
d’avoir plus de temps, mais ce procédé est pergurem complexe. Il semble y avoir consensus
quant a une détérioration des conditions dans &degul'intervention se fait et un manque de
consultation pour maintenir ou améliorer ces caoils :

«Un des points principaux qui fait mal aujourdhw’'est que toutes ces
transformations des services se fassent sans jaowssilter les auxiliaires. Il y a
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des gens qui sont la depuis 25 ans, qui auraienfffgu des conseils [...] Il faut
gu’'on prenne part a I'organisation des services, lga auxiliaires organisent leur
travail plutét que de se faire organiser. Il fawe &apable de se parler. »

Ces constats soulevent la question de l'orientagiiobale des politiques en matiere de
soutien a domicile et de leur développement datenigps.

Conditions, orientations, relations

Demeurer dans son logement alors qu’'on perd degcités physiques ou cognitives est-il
toujours un gage de bien-étre ? Qui définit le {dee des personnes agées qui recoivent des
services a domicile ? Jusqu’a quel point cette [atiom est-elle impliquée dans cette définition ?
Le mouvement vers le soutien a domicile depuisafesges 1980 s’est accompagné d'un discours
d’apres lequel les personnes agées souhaiteraient tout pouvoir vivre dans leur domicile, ce
qui serait un gage de bien-étre et d’autonomie.sbetien des personnes agées «en perte
d’autonomie » dans leur domicile serait égalemdns personnalisé, moins codteux et plus
efficace que dans les centres d’hébergement, dacsniexte de vieillissement de la population
et de contraintes budgétaires. Au Québe®dhtique de soutien a domicigintitule d’ailleurs
« Chez soi : le premier choix » et met I'accentlsudomicile des personnes agées comme étant
toujours la premiére option a considérer. Si lédsrnées des trente dernieres années qui prénent
le soutien a domicile représentent une avancée weesmeilleure autonomie et intégration
sociale des ainés, nos résultats suggerent quacqass peuvent étre mis a risque par certaines
orientations politiques et stratégies gestionnaiatgelles.

Conditions

La définition du logement reste souvent réduitdea dimensions avant tout matérielles :
un toit, un endroit décent ou vivre en sécuritéresanté. Or, on voit dans les entretiens que les
rapports entre conditions matérielles de vie et4@iee sont a comprendre de maniere dynamique
en lien avec les expériences de vie des ainés etlions qu'ils vivent par ailleurs.

Avoir un revenu suffisant permet de se payer undaxemps a autre pour aller prendre un café
en terrasse, de recevoir des amis a souper ouédeeinter le centre de jour. Avoir un balcon
permet d’avoir des plantes et de contempler lagquiese déroule & I'extérieur. A l'inverse, de
faibles revenus peuvent limiter les sorties, canfia personne dans une résidence ou elle partage
peu d’affinités avec les autres, la maintenir ddasmauvaises conditions de logement qui la
stressent et 'empéchent d’élaborer des projetssiApar-dela le fait de permettre aux personnes
de répondre ou non a certains besoins fondamentsigpnditions de vie sont & comprendre en
ce qu’elles leur permettent ou non d’exister pdi@semémes et pour d’autres.

La possibilité d’investir son logement de souvemersonnels apparait également comme
un moyen de maintenir vivantes certaines relati@ties par le passé ou dont la fréquentation
est moins assidue. A cet égard, les conditionsogenhent sont & comprendre comme étant le
produit de I'histoire de la personne, de sa trajeet Le domicile est un lieu de souvenirs, de
mémoire, décoré d'objets qui font partie de sorstexice et chargé d’intimité. Cette intimité
permettrait de construire une frontiére entre lexdeoextérieur et I'univers personnel, sur lequel
on exerce un certain contrdle, que ce soit parad@ux entrées et aux sorties ou par rapport aux
activités qui s’y déroulent (Bernard, 1998).
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Face a ces conditions de vie diverses vécuespaihés et dont les auxiliaires sont des
témoins privilégiés, se pose un enjeu de respolitéalitn effet, mis a part le recours au cercle
familial, les auxiliaires se sentent dépourvus agens lorsqu’il s’agit d’améliorer les conditions
de logement de certaines personnes, notammens cglisont affectées par des pertes cognitives
et « ne savent plus vraiment ce qu'elles veulenks»observent un renvoi de responsabilités
autour d’elles qui, finalement, mene a linaction a maintien de ces dernieres dans des
conditions néfastes pour leur bien-étre et leutésarotamment en termes de salubrité.

Cette responsabilité releve notamment de choibectifs a I'égard des ainés, qui ont un
impact direct sur leurs conditions de vie — pafiement en ce qui concerne les régimes de
pension de retraite, les alternatives en matignahitation, les services de soutien a domicile et
les services d’hébergement. Derriére les conditimyie des ainés se trouvent également des
acteurs qui ont des intéréts individuels ou calle@ maintenir ou non des conditions de vie
décentes et sécuritaires pour les personnes quiehilieur domicile. Les relations avec la
famille, les propriétaires d'immeubles ou les im&rants peuvent ainsi étre teintés par ces
intéréts et prendre la forme de rapports sociaégalitaires d’exclusion, d’abus ou d’agisme. Les
propriétaires et gestionnaires d'immeubles sont peisents dans le discours des ainés. On
remarque cependant dans quelques exemples leasile gu’ils peuvent jouer lorsqu’ils ont la
volonté d’assurer le bien-étre de leurs résiddriganénagement des halls d’entrée des HLM —
avec, par exemple, des fleurs et des sofas — etalles de rencontre, la construction de
stationnements pour les visiteurs, ou encore utiesolorsque des réparations sont nécessaires
ou que des dégats surviennent peuvent allégerdeda que représente la vie en logement et la
rendre plus conviviale.
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Orientations

Alors que ces conditions matérielles sont déteamies pour le bien-étre des aineés, elles
apparaissent de maniére marginale dans les or@matninistérielles concernant le soutien a
domicile, la responsabilité de ces conditions inbam d’abord aux individus. Dans Ralitique
de soutien a domicil€003 : 5), le domicile doit étre le « premier ixho : « Dans le respect du
choix des individus, le domicile sera toujours sage comme la premiére option, au début de
l'intervention ainsi qu’a toutes les étapes ». Bopérsonne ayant une incapacité significative et
persistante doit pouvoir vivre dans son domicileaitticiper a la vie de son milieu « dans des
conditions qu’elle juge satisfaisantes pour ellsest proches ».

Cependant, la responsabilité publique a I'égasl aeditions de logement se limite au
maintien d’un environnement sécuritaire et fonatielnpour les personnes (réduction des risques,
adaptation domiciliaire), au détriment des autriesedsions de leur vie. Cette orientation peut
reléguer I'entretien ménager au secteur de I'écammuciale (a I'exception de quelgues cas
désignés « vulnérables »), ce qui impligue dess fpa@rsonnels ; le réseau de la santé et des
services sociaux n'‘assumant la totalité des frais gpur les personnes considérées comme les
plus démunies. Les accompagnements pour des sontig®ur leur part été soit abandonnés, soit
transférés a des associations de bénévolat ouamile. Ainsi, en soutenant les personnes a
domicile sans nécessairement tenir compte de laviromnement physique et relationnel,
certaines d’entre elles peuvent se sentir confimbez elles, dans un milieu sur lequel elles
perdent de I'emprise.

Dans lePlan d’action ministérieR005-2010sur les ainés en perte d’autonomie (MSSS,
2005), les conditions de logement sont présentéesme relevant du domaine privé : « Le
logement reléve du domaine privé. Toute personmg geoisir de demeurer ou elle veut, quel
que soit son état. Le Ministere de la Santé etSgegices Sociaux n’exerce aucune responsabilité
particuliere en matiere de logement » (MSSS, 2(8%.: Habiter dans un logement quelles qu’en
soient ses caractéristiques est considéré comrobhaix qui appartient aux personnes, sans qu'il
soit fait mention de leurs conditions et contransecioéconomiques, ni qu'il en soit référé a
I'étendue du réseau auquel elles peuvent fairelappe

Le Ministére entend tout de méme soutenir la difieation des formules d’habitation
pour ainés, ce qui se traduit notamment par unedatibn accrue de celles-ci. Les ressources
intermédiaires destinées aux ainés en « perte mey#autonomie » sont, par exemple, de plus
en plus développées. Il s’agit d’entreprises psvéstachées a un établissement public de la
santé. Cependant, du c6té des secteurs sociatidémUitation qui accueillent des résidents ageées
en situation de pauvreté, Vaillancoettal. (2005) soulignent gu’ils rencontrent un défi majeu
lié au resserrement des criteres d’admissibilit€emtre d’hébergement, au manque de moyens
pour adapter les immeubles et accompagner adégemtéas personnes, ainsi qu’a I'absence de
formules alternatives accessibles financierement spraient mieux adaptées a la perte
d’autonomie fonctionnelle. Une des inquiétudes darsecteur des organismes sans but lucratif
(OSBL) et des logements sociaux est, en accueillantombre plus important d’ainés en perte
d’autonomie, de se retrouver sur un terrain otdidts dépassent leurs capacités et, par surcroit,
de s’inscrire en porte-a-faux par rapport aux missiqu’ils se sont données : se transformer en
lieux d’hébergement pour une partie de la poputagirclue des résidences privées avec services
et des centres d’hébergement publics.
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A partir du moment ou les personnes agées n'exjstaix yeux du « systéme », que
comme un ensemble de pertes et de manques a comelslggersonnes chargées d’intervenir
auprés d’elles risquent parallelement de n'exisig@a titre de pourvoyeurs de services pour
combler ces pertes et ces manques. Bien que d&uditigue de soutien a domicjlen souligne
qu’il s’agit d’abord de « soutenir » les personaegomicile, plutdt que de les y « maintenir » (le
soutien n’étant pas « extérieur » aux personness phatot intégré a leur mode de vie et a leurs
aspirations), les services semblent s’articuleplde en plus autour d’'une vision stéréotypée de la
vieillesse, la réduisant a un ensemble de pertestibmnelles et de manques qui doivent étre
gérés efficacement. En ce sens, les auxiliaires amti participé a ce projet parlent de la
« déshumanisation » des services, d’'une « dépeabsation » des rapports et d'une certaine
« perte de contrdle » non seulement en ce qui coadeurs propres pratiques, mais aussi de la
part des ainés.

Relations

La dimension relationnelle du soutien a domicieeége ainsi comme étant tout aussi
centrale que la dimension matérielle des conditidesvie. Le soutien communautaire en
logement social représente une alternative midi&adant dans ldPlan d’intervention en soutien
a domicile 2005-201@ui vise justement a développer cette dimensioncélire de gestion du
soutien communautaire en logement social (MSSS,)SH&é développé en 2007 pour soutenir
les initiatives d’aide aux personnes qui, sansisoutisquent de vivre une situation d’isolement
ou d’exclusion sociale nuisant a leur bien-étréogement :

« De moins en moins de personnes requérant un Egesocial ne font face qu’au
seul probleme de revenu, et les ménages qui habitenlogement social
présentent souvent des besoins qui dépassentsigsnsabilités et les capacités
des organismes, notamment en raison de la pertgod@mie causée par le
vieillissement. » (Gouvernement du Québec, 2007 : 9

Les personnes agees en perte d’autonomie vivatdgement social s’inscrivent parmi
les groupes ciblés par ce cadre de référence. Wigeaccommunautaire vise a assurer la stabilité
résidentielle des personnes, ce qui impligue urgardgnance a leur milieu de vie, a leur
communauté et a leur quartier. Sans accompagnesueiat, le maintien de ces personnes dans
leur milieu peut étre compromis, tel que constatésde présent projet de recherche. Parmi les
initiatives communautaires développées en ce sangjote I'intervention de milieu dans les
grands complexes de logements sociaux de type HLOBBL. L’intervention de proximité vise
a favoriser le dépistage de résidents ages fragjligvant une dégradation de leurs conditions de
vie et de leur réseau social, et a leur offrir anteen et un accompagnement dans des démarches
et des activités pouvant freiner une dégradaticgmpturée de leur qualité de vie (Comité
multipartenaire, 2007).

En visitant régulierement les personnes a domitde auxiliaires familiaux et sociaux
jouent un réle central en matiére de préventiongiestions d’isolement chez les ainés. Si le
soutien communautaire apparait porteur, son dépkmé actuel demeure marginal et les
individus habitant en logement privé conventiongteén résidence privée en sont écartés, alors
que ces formules d’habitation accueillent parfas ohdividus aussi, sinon plus démunis et isolés
que ceux qui sont en logement social, ces dermitznst souvent investis par des organismes
communautaires.
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L’accent mis sur la dimension relationnelle damstexte rejoint les constats qu’on
retrouve dans la littérature. Par exemple, parsictampétences des auxiliaires développées dans
leur pratique, Cloutieret al. (1999 : 64) insistent sur les habiletés relatitiesenécessaires
« pour que réussissent les subtiles négociations groener les patientes a collaborer aux soins,
dans le cadre de plusieurs contraintes, en padiatglles du temps ». La pratique des auxiliaires
constitue un processus complexe d’ajustement quoses sur I'observation de l'état de la
personne, la connaissance de sa condition antérileurespect de son autonomie et une capacité
a jongler avec les contraintes temporelles poucweé un ensemble de taches formelles et
informelles. Ces éléments sont également ressautsnt dans nos entretiens réalisés avec les
auxiliaires que dans ceux réalisés avec les ainés.

Nombre d’auteurs ont relevé la dévalorisation aleimension sociale du travail réalisé
par les auxiliaires, avec le recentrement des @esvsur les besoins fonctionnels des personnes
(Vaillancourt et Jetté, 2003; Aronson et Neysm2801; Gagnon et Saillant, 2000; Argoud et
Puijalon, 2000; Cloutieret al, 1999). Au Québec, dans les CSSS, la standadodis&t
I’'harmonisation des pratigues de soutien a domidild’aide de I'« outil multiclientéle »
témoignent de cette orientation. Pour répondre préoccupations de la gestion clinico-
administrative telles que I'évaluation, la misemace d’'un plan d’intervention, I'orientation de
la personne dans le réseau, la reddition de congitde suivi systématique des personnes,
l'institution impose son rythme d’aprés une défamt fonctionnelle des besoins. Dans la
Politique de soutien a domici{@003 : 10), on soutient qu’il faut :

« Déterminer les criteres d'acces aux servicesurtsmins de longue durée en
relation avec les profils de perte d'autonomie geEgsonnes et assurer un
traitement uniforme des demandes, par I'établiseéme standards d’acces a ces
soins et services ».

S’inspirant duProgram of All-inclusive Care for the ElderfPACE) aux Etats-Unis, les
services aux ainés au Québec se dirigent versnandemenper capitafixé en fonction des
caracteristiques sociosanitaires des personnessarm@ et de leur nombre (Cléemental, 2005;
Bode, 2005). Si cette approche peut représentsiepits avantages sur le plan administratif et
clinique, elle véhicule néanmoins une concepticsersellement biomédicale de I'autonomie,
prenant peu en compte le contexte relationnel @béoconomique et envisageant la personne en
termes de pertes a combler.

Or, il ressort de nos entretiens et de la littém(notamment Cloutiest al, 1999) que la
composante relationnelle et affective du travait @eixiliaires est aussi importante que sa
composante physique, voire méme indissociable.t@ete relation humaine qui permet de
maintenir un lien de services avec des personnesaqp a la limite de les refuser, comme
lillustrent différents exemples relevés dans cetde C’est aussi cette relation qui permet de
connaitre les personnes et d’adapter les servitmss besoins. Cependant, le manque de temps
a domicile renvoie la composante sociale du méfeuxiliaire a I'informel, au temps personnel
et a leurs propres valeurs et sens d’engagememaulement important du personnel auprés des
ainés s’accompagne également de rapports plusiqeeisn Certains auxiliaires développent des
stratégies pour éviter de tomber dans du « relagibtle masse », expression utilisée par Rimbert
(2005) pour décrire I'intervention aupres des aidéss les résidences privées avec services
lorsque la gestion rationalisée du temps et desitesrstandardise le travail relationnel.

Nos résultats suggérent que la possibilité paualeiliaires de construire une « relation
autonome » avec les ainés qui ne réponde pas gg’éirdlités institutionnelles est un élément-



89

clé pour 'amélioration du bien-étre de ces demjiarais également de celui des auxiliaifels.
semble que l'intervention des auxiliaires auprées aleés réclame des formes d’organisation plus
souples que celles privilégiées par la gestion ntée vers des fins instrumentales et
fonctionnelles, particulierement auprées des pemsnles plus démunies et isolées. Une
organisation des services favorable a cette queditdionnelle apparait cependant comme un
véritable défi a relever dans un contexte qui seaiplutdét vers une standardisation et une
privatisation des pratiques de soins a domicile $852003; MSSS, 2005; Bode, 2007; Clément
et al, 2005). LaPolitique de soutien a domicikemble s’appuyer sur des évidences qui n’en sont
plus dans les situations concrétes d’interventian um ensemble de facteurs matériels et
relationnels jouent en méme temps. Dans l'espacéainicile, des imprévus surgissent, des
conditions de logement particulieres interviennel@s relations diversifiees avec des proches
sont vécues. Nos propres constats vont dans ledeedsuhle (1992 : 147) quand il soutient que :

« Le service gériatrique augmentera la pertinereesa@h action s’il atténue la
raideur des relations avec sa clientéle et s’ivara créer des passerelles avec la
vie ordinaire pour mieux la connaitre et mieux reégoavec les autres acteurs de
ce milieu ».

« Atténuer la raideur », faire place a davantage «dsouplesse » dans les services,
considérer la personne dans son milieu de viggtatsons et son histoire, reconnaitre le savoir et
I'expérience des auxiliaires, adapter les serviaesa population plutét que d'adapter la
population a ceux-ci apparaissent comme des pastewisager pour permettre a cette autonomie
relationnelle d’exister au sein du réseau insttutel.

Le soutien a domicile n’apparait pas ainsi unigeleircomme un ensemble de services
qui vient combler les manques et les pertes deésaians une finalité fonctionnelle ou médicale.
Il requiert le développement d’'une relation « skeciaentre un auxiliaire et une personne aidée,
caracterisée par la confiance, I'écoute, le respedintimité, 'adaptation des services et, p&fo
la réciprocité et I'amitié. A travers cette relatjoles auxiliaires peuvent développer une
connaissance du passé et des aspirations de anperqui peut colorer leur action de maniere a
mieux prendre en compte leur histoire dans la d&finde leurs besoins et & ouvrir un avenir a
des personnes qui sentent parfois leur vie serressgir le présent et sur I'immédiateté des
besoins d’ordre fonctionnel. Pour les personnesaminées, la dimension relationnelle des
services ne se réduit ainsi ni a un « plus », nnaélément superflu : elle est une condition
fondamentale au bien-étre des personnes qui n#étitBétre considérée au méme titre que la
fonctionnalité ou la sécurité a domicile.

C’est a travers la valorisation de la dimensidatiennelle qu’'on peut faire en sorte que
les personnes aient le sentiment d’« exister » pesirautres, d’'étre autre chose qu’un « petit
vieux » (selon le terme utilisé par une des persaencontrées a domicile). Cette reconnaissance
exige un changement radical de perception, ou &gégorisations qui renferment et qui
stigmatisent (parfois avec les « meilleures » désntions) seraient décortiquées, questionnées,
repensées. Plutét que de «faire exister » lesopees pour le systeme, il faudrait qu'elles
puissent étre reconnues comme étant au centreideiée Mais comme le souligne Fraser (2005),
pour beaucoup, la « reconnaissance » n’'a pas gralder si elle ne s’accompagne pas d’'une
amélioratiorde leurs conditions matérielles de vie.

39 Voir aussi Fournier (20115e sentir vivantmémoire de maitrise en sociologie produit darcatire de ce projet de
recherche et qui approfondit la question de I'aatoie.
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L’ancrage

Les témoignages des personnes rencontrées envumtopr’elles soient « soutenues » a
domicile ou auxiliaires, permettent de cerner ce lgubien-étre signifie pour elles, dans ses cinq
dimensions — matérielle, relationnelle, corporetlécisionnelle et temporelle. Chacune de ces
dimensions a sa spécificité, mais elles sont antishement reliées sinon indissociables. Or,
quand lintervention néglige une de ces dimensidaspersonne n’est pas abordée dans sa
« globalité » ou sa pleine humanité. A ces momdiitgervention peut enfermer la personne
dans une catégorie identifiee uniquement par sesir® courant le risque de reproduire ainsi
une forme de stigmatisation. L'approche globalelasteule qui peut permettre de contrer ce
risque et nos résultats suggérent que les cingrdilmes du bien-étre identifiées constituent
justement cette « globalité ». La notion « floudwbien-étre trouve ici un ancrage plus concret
dans lI'expérience des personnes, sans perdre gaot@a « subjectif » pour autant. C’est
justement dans la convergence des perceptionscsivbg que réside notre compréhension du
social.
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Annexel : Profil des participants ainés aux entrevues

Hres
Participant Age Sexe Pays d'origine  Statut civil Ménage Formule  Taille services/sem.
1 89 F Québec veuve Seule Rés. privée 21/2 1
2 92 F Québec Divorcée Seule Rés. privée 21/2 01:30
3 82 F Québec Divorcée Seule Coopérative 31/2 4
4 90 F Viet Nam Veuve Seule OSBL 41/2 1
5 93 F Belgique Veuve Seule Rés. privée 31/2 1
6 74 F France Veuve Seule Rés. privée 21/2 00:45
7 94 F France Veuve Seule OSBL 31/2 1
8 65 M Québec Veuf Seul Rés. privée 21/2 3
9 77 F Québec Veuve Seule Rés. privée 21/2 02:45
10 79 F Québec Veuve Avec fils HLM 41/2 32
11 80 F Laos Veuve Seule OSBL 41/2 2
12 84 M Québec Divorcé Seul Log. privé  41/2 1
13 82 F Etats-Unis Veuve Seule Rés. privée 21/2 01:30
14 75 F Québec Mariée Couple HLM 31/2 2
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Annexe 2 : Profil des 27 cas rapportés par les diaies en entrevue

A travers les dix entretiens, nous avons accésigt-gept portraits de personnes rencontrées par
des auxiliaire®. La présente section vise & dresser un portraitceleactéristiques de ces vingt-
sept personnes sur les plans de I'age, du sexe, fdemule de logement, de la composition du
ménage, du profil socio-économique et des soindigués par I'auxiliaire rencontré en entretien.

Il s’agit également de comparer notre échantillox données statistiques disponibles. A cet effet,
nous avons utilisé principalement le portrait désés réalisé par la Direction de la Santé
publiqgue en 2008. Dans les entretiens, ces infeom&tn’ont pas été recueillies de maniere
systématique et les auxiliaires ne connaissaiesit@gours précisément certains éléments de la
vie des personnes.

Sexe et age

Sur ces vingt-sept personnes, nous retrouvonsatintes et dix-sept femmes. Cette proportion
plus élevée de femmes reflete une tendance querétmouve a une plus grande échelle sur le
territoire du CLSC des Faubourgs. Selon le portéstisé par la Direction de la Santé publique
en 2008, 56% des personnes de 65 ans et plus ssnfiethmes. Ce pourcentage s’accroit a
mesure que I'on s’éleve dans I'échelle de I'age.

Les personnes évoquées dans les entretiens sa@d dgéb5 a 96 ans. L’age de cing personnes
est ignoré par les auxiliaires. Trois sont agéeseedb et 75 ans (trois hommes), dix sont agees
entre 76 et 85 ans (trois hommes et sept femmesgudt sont agées de 86 ans et plus (neuf
femmes). Ce constat d'une espérance de vie desdesrsnpérieures a celle des hommes dans
notre échantillon est tres net, ce qui rejoineladance générale du portrait des ainés a Montréal.
Les femmes sont en effet majoritaires dans le gralgs plus de 65 ans. Elles représentent 56%
des montréalais agés de 65 a 75 ans et 65% des&jaé de 75 ans et plus (Santé publique,
2008). Il est a noter que sur le territoire du CL&S Faubourgs, I'espérance de vie a partir de 65
ans est plus faible gu’ailleurs sur le territoire @SSS Jeanne-Mance. Effectivement, cette
espérance de vie est de 13,9 années chez les hoshmesl8,5 années chez les femmes, alors
gue sur le territoire de St-Louis du Parc, on camgt moyenne trois années de plus pour les
deux sexes.

Composition du ménage

La majorité des vingt-sept personnes vit seuleleédgent trois vivent a proprement parler avec
de la famille (le cas d’'une femme qui vit avec §ts) celui d’'un homme qui vit avec sa femme
et celui d'une femme qui vit en famille avec sorringa certains de ses enfants). Deux personnes
vivent avec de la famille dans le bloc ou ils résid Parmi celles-ci, une femme habite dans un
appartement situé au-dessus de la fille de sa mtesmn homme a sa sceur comme voisine a
I'étage supérieur.

Parmi les personnes agées vivant en logement hHISLD et hopitaux, la proportion des
personnes résidant seules est plus elevee a Mbqtrgdleurs au Québec (36% contre 30%).
Les femmes sont deux fois plus susceptibles dee\seules que les hommes du méme age. A

“** Trois exemples concernent des personnes qui sagest ou des personnes de 65 ans et moins.
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Montréal, 46% de celles-ci vivent seules. Une egpion avancée de cette différence dans le
portrait des ainés a Montréal est que I'espérarcéaeddes femmes plus longue et le fait que les
hommes s’unissent a des femmes plus jeunes. Sarriwire du CLSC des Faubourgs, il est a
noter qu’on compte une proportion beaucoup plugéle’ainés vivant seuls, celle-ci s'élevant a
54%. Selon la Direction de la Santé publique, ie®sles plus susceptibles d’avoir besoin de
services de soutien a domicile sont ceux qui viwals, disposent d’'un faible revenu et les
personnes issues de I'immigration. Cela peut emplida forte proportion de personnes de notre
échantillon qui vit seul.

Formule et taille du logement

Dans les entretiens, nous disposons de peu d’isfttom quant au loyer ou a la présence ou non
de subventions au logement, ces éléments étanésbignorés par les auxiliaires. Toutefois, les
formules d’habitation et la taille du logement sspécifiées dans tous les cas. La grande majorité
(18) vit en logement ou résidence dans le sectaué.pParmi celles-ci, huit résident dans une
formule collective d’habitation pour personnes &géatonomes et semi-autonomes. Les huit
autres habitent dans des logements sur le seateér gpnventionnel. On note également deux
personnes qui sont propriétaires d’'un duplex om&’'maison familiale et y vivent. Par ailleurs,
on compte huit personnes qui résident dans desatiabs a loyer modique (HLM), une qui vit
en coopérative d’habitation pour des personnebdms et plus.

Les trois et demi sont les logements les plus eoorant rencontrés (13 sur 27). A ceux-ci
s'ajoutent 8 logements de une et deux pi€cdsy a peu de grands logements (3 logementa si 0
regroupe les 4 2 et 5 %). Le seul 5 %2 et habit&iparfamille et deux aides soit 7 personnes. Un
des deux 4 %2 est habité par un ainé et son fitesAlogements dans le domaine locatif s’ajoutent
deux personnes propriétaires d’'un duplex et d’'uagsom a deux étages.

Profil socio-économique

Dans les entretiens, peu d’informations précisest $ournies quant aux conditions socio-
économiques des ainés. Si les auxiliaires effettuertlassement des ainés dans des catégories
socio-économiques (par exemple riches/pauvres)jugement se fonde sur leur expérience
personnelle (lorsqu’ils comparent a leurs propawidions de vie), leurs observations au travers
de l'intervention et sur ce qu’ils entendent di fes personnes elles-mémes. lls évaluent la
situation socio-économique des ainés a partir flérelints criteres, tels que la possibilité de se
payer un certain confort et des biens matérielselede vie, la possibilité de s’acheter ce dist i
ont besoin, l'alimentation et les habitudes de e maniere générale, il ressort dans les
exemples rapportés que la population avec laquedieauxiliaires sont en contact est assez
démunie.

Notons en nous appuyant sur le portrait des ainés2§% des ainés vivaient en 2005 sous le
seuil de faible revenu a Montréal, c’est-a-direcar®ins de 13 000 $ par an pour une personne

“! Deux logements appartiennent officiellement aaggorie des « 2 ¥ » mais sont appelés des « fau% selon
un AFS dans la mesure ou la cuisinette est congaéene une piece mais la chambre n’est pas sépaeésadon
sont une seule et méme piéce, parfois séparéamparaison.
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seulé?. Cette proportion est plus élevée qu'au Québetsj2@ans certains territoires tels que
ceux des CLSC des Faubourgs, cette proportion iaediss 50% (respectivement 54% et 49%).
La question de la pauvreté touche plus violemmenainés les plus agés (plus de 75 ans) et est
beaucoup plus élevée chez les femmes. Il sembldeguainés de I'’échantillon appartiennent
davantage a la catégorie des ainés a faibles reyeméme si les informations ne sont pas
suffisamment précises pour pouvoir le documenter.

Soins a domicile

Toutes les personnes dont parlent les auxiliagesivent des services de soutien & domicile de la
part du CSSS Jeanne-Mance. Dans les entretiens, avamns des informations précises sur le
type de soins prodigué par l'auxiliaire en questimais non sur 'ensemble des services (autant
du secteur privé, public, communautaire que detage proche-aidants ou de voisins/amis) dont
elles bénéficient; les auxiliaires ayant une cosseice plus ou moins approfondie de la situation
des personnes. Selon les données de la Directitan Skenté publique, a Montréal, 53% de l'aide
a domicile recue provient de sources gouvernenes)tal% provient d’agences privées et 20%
proviennent d’amis, conjoints, famille, bénévolas.total, 15% des ainés & Montréal ont recu ou
recoivent des soins a domicile.

Les services dispensés par les auxiliaires sofrédaences et ordres différents. Treize personnes
ont recu des soins d’hygiéne partielle ou complegpt personnes sont visitées en lien avec la
prise de leur médication ou leur glycémie; six pares sont accompagnées pour leur repas; cing
personnes recoivent de l'aide pour leur lessivedetix personnes recoivent des services
d’entretien ménager de la part du CSSS.

L’objectif ici n’est pas de cerner la représentiédistatistique des 27 personnes évoquées dans les
entretiens avec les auxiliaires. Nous pouvons adgo®n constater que les caractéristiques
générales de notre échantillon se rapprochent deségs recensées dans le portrait des ainés
réalisé par la Direction de la Santé publique 0820

“2 http://www.cepe.gouv.qc.ca/publications/pdf/ CEPBbl&a revenu_au_Quebec_final2.pdf. 20.




