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Le travail des baluchonneuses accompagnant une
personne atteinte de démence de type Alzheimer : une
responsabilité morale ?

ETHIER, Sophie
GAGNON-GREGOIRE, Catherine
DUPONT, Janine

Cette étude a été rendue possible grace au soutien financier du Fonds de démarrage des nouveaux professeurs de
I'Université Laval.

RESUME

Les baluchonneuses partagent le quotidien de personnes atteintes de démence de type
Alzheimer pour une durée de 4 a 14 jours en I'absence de I'aidant familial. Cet article présente
une étude visant a mieux comprendre leur travail dans la perspective d’'un modéle théorique sur
la responsabilité morale. Les données ont été recueillies auprés de 20 baluchonneuses a l'aide
d’entrevues face a face, téléphoniques et de groupe. Les résultats font ressortir qu’a travers les
fondements derriere leur choix de devenir baluchonneuses — l'actualisation de leur
responsabilité, I'évolution de la réponse a I'appel de la responsabilité, la singularisation de la
responsabilité, la transformation de leur relation avec 'aidé, la variation de la relation entretenue
avec les aidants, leur implication dans la relation aidant-aidé et la gestion de la médication et
des soins meédicaux —, les baluchonneuses assument une responsabilit¢é morale en partie
différente, mais néanmoins trés semblable, a celle des aidants familiaux.

Mots-clés : démence de type Alzheimer, Baluchon Alzheimer, responsabilité morale, répit,
baluchonneuses.

ABSTRACT

The baluchonneuses (homecarers) provide services consisting in sharing the daily lives of
people with dementia-type Alzheimer's, for periods of 4 to 14 days, to replace their family
caregivers. The paper presents results from a study aimed at understanding their work by
building on a “moral responsibility” theoretical perspective. Data was gathered from 20
baluchonneuses through phone and face-to-face interviews, as well as a focus-group. Results
show that in many respects—namely, their choice to become a baluchonneuse; the
implementing of their responsibilities; their response to the call for responsibility; the
singularizing of responsibility; their changing relationship to the cared-for person; their evolving
relationship to the caregiver; their involvement in the caregiver-care receiver relationship; and
the managing of medication and healthcare—the baluchonneuses assume a moral responsibility
that differs, yet is also very similar to that of a family caregiver.

Key words: Alzheimer’s disease, Baluchon Alzheimer, moral responsibility, respite, baluchonneuses.
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INTRODUCTION

Les besoins des aidants d’'une personne atteinte de démence de type Alzheimer (DTA) sont de
trois ordres : besoin de soutien, besoin de répit et besoin d’'informations et de compétences
(Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie (CNSA), 2008). Le besoin de répit est
clairement reconnu dans la premiére Politique de soutien a domicile québécoise Chez soi: Le
premier choix (ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS), 2003) et réitéré dans la
premiére politigue québécoise du vieillissement, Vieillir et vivre ensemble (MSSS, 2012). Quatre
services de répit sont abordés ici. Le premier, le centre de jour, offre des activités hors domicile
«dans un milieu protégé pour des personnes agées qui présentent une variété de types
d’'incapacités » (Savard, 2008, p. 5). Le second service de répit est 'hébergement temporaire
qui consiste « a offrir [...] un milieu de vie substitut ainsi que les soins et services requis par leur
état pour une période prédéterminée » (Agence de la santé et des services sociaux de la
Capitale-Nationale (ASSSCN), 2011, p. 5). Le troisiéme, le service de présence-surveillance®
offert & domicile, est défini par « les activités normales de garde lorsqu’'un proche qui habite
avec une personne ayant une incapacité doit s'absenter occasionnellement de son domicile
pour diverses activités » (MSSS, 2003, p. 42). Le service de répit offert par Baluchon Alzheimer
(BA) consiste a des périodes d’accompagnement (baluchonnages) de 24 heures sur 24 pendant
4 a 14 jours consécutifs. Ainsi, contrairement au centre de jour et a I’hébergement temporaire
qui impliguent un déplacement pouvant engendrer une désorientation ou de la nervosité chez la
personne atteinte de DTA (Bégin et al., 2004 ; Racine, 2012), le modéle de BA Ilui permet de
rester a domicile et de maintenir son rythme de vie habituel (Lucet, 2011 ; ministére des
Solidarités et de la Cohésion sociale (MSCS), 2011). Durant leur séjour, les baluchonneuses
s'occupent de I'ensemble des soins requis par I'aidé, incluant, s'il y a lieu, les visites médicales
et la gestion de la médication en plus d’accomplir des tdches ménagéres. Aussi, elles tiennent
un journal d’accompagnement contenant leurs observations et recommandations qui est remis a
l'aidant au terme du baluchonnage (Lucet, 2011 ; MSCS, 2011), ce que le service de présence-
surveillance n'offre pas. Il est reconnu que BA répond mieux aux besoins spécifiques des
familles (Ducharme et al., 2013 ; MSCS, 2011) qui souhaitent que leur proche demeure a la
maison lors du répit et préferent un répit de plusieurs jours consécutifs spécialement lors de la
période des vacances (Binhas, 2010).

Mais gque sait-on de I'expérience particuliere de ceux qui répondent aux besoins de répit des
aidants familiaux ? Peu de données sont disponibles & cet égard. Le manque de temps, de
formation, de ressources financiéres et humaines ainsi que les conflits relationnels avec la
famille de I'aidé constituent les principales difficultés nommeées par ces intervenants (Damasse
et al., 2003 : Ethier et Corbeil, 2003 ; Mackenzie et Peragine, 2003 ; Armstrong-Stassen et
Cameron, 2005 ; Pitrou et al.,, 2006 ; Jansen et al., 2009 ; Institut national de prévention et
d’éducation pour la santé (INPES), 2011). Bien que les baluchonneuses soient des
intervenantes, au regard de leur role et responsabilité, leur position s’apparente souvent a celle
des aidants familiaux. L’intimité partagée jour et nuit avec la personne atteinte de DTA, la
flexibilité et 'adaptation nécessaires a ce travail constituent des particularités qu’elles partagent

1Le terme présence-surveillance est utilisé pour la premiére fois dans la Politique de soutien a domicile Chez soi : le
premier choix (MSSS, 2003) comme synonyme du terme « gardiennage » pour des adultes dépendants.



LE TRAVAIL DES BALUCHONNEUSES ACCOMPAGNANT UNE PERSONNE ATTEINTE DE DEMENCE 73

avec les aidants familiaux et que ne vivent pas les autres intervenants. Or, cette expérience
spécifiqgue n'a pas encore été documentée. Ainsi, I'objectif de cet article est d'exposer la
responsabilité endossée par les baluchonneuses offrant du répit aux aidants. La premiére partie
aborde le contexte de I'étude qui visait a décrire le rble des baluchonneuses dans la perspective
d’'un modéle théorique sur la responsabilitt morale des aidants. La deuxieme partie, la plus
substantielle, se consacre a expliciter en quoi le réle des baluchonneuses constitue une
responsabilité morale. En conclusion, une bréeve réflexion sur la notion de responsabilité morale
en contexte de soins est proposée.

MODELE THEORIQUE SUR LA RESPONSABILITE MORALE DES AIDANTS

La notion de responsabilité est polysémique. En philosophie, on en parle en termes d’éthique de
l'intersubjectivité au sens d'un souci des personnes sous sa responsabilité (Ricceur, 1994).
Lévinas (2006), par exemple, postule que le lien qui unit un sujet a une personne vulnérable est
essentiellement un rapport de responsabilité auquel on ne peut échapper a partir du moment ou
I'on rencontre le Visage de l'autre. Ces éthiques de la sollicitude « admettent que la possibilité
de la vulnérabilité d’autrui nous prenne littéralement en otage ou que l'engagement envers
autrui soit parfois inéluctable » (Métayer, 2001, p. 21). Selon Ethier (2012), la responsabilité des
aidants familiaux en est une morale, empreinte de sollicitude, sans attente de réciprocité et au
sein de laquelle subsistent néanmoins des aspects positifs et une liberté d’agir.

C'est sur ce postulat que s'est élaborée une étude qualitative visant a comprendre le
processus de construction de la responsabilité morale des aidants a partir de la méthodologie
de la théorisation enracinée. Au terme de I'étude, six composantes de la responsabilité morale
des aidants familiaux ont été mises en lumiere : 1) la nature des transformations de I'aidé dont
celles touchant lidentité ; 2) la transformation de la relation aidant-aidé ; 3) les fondements
sous-jacents a la prise de responsabilité dont I'amour, la promesse ou le devoir; 4)
I'actualisation de la responsabilité qui implique la résolution de dilemmes éthiques ; 5) I'évolution
dans le temps de la réponse a l'appel de la responsabilité et 6) la singularisation de la
responsabilité en dépit des pressions et des contraintes extérieures. Ces composantes sont
interreliées et contribuent a faire du réle d’aidant une responsabilité éminemment morale (Ethier,
2012 ; Ethier et al., 2014). Suite a cette étude, il semblait intéressant d'étudier si ces
composantes étaient aussi présentes chez d’autres types d’aidants que familiaux. Bien que le
travail des aidants et celui des baluchonneuses comportent des différences fondamentales, il
était possible d'envisager que certaines composantes morales de leurs responsabilités soient
partagées.

METHODE ET CONSIDERATIONS ETHIQUES

Cette étude qualitative, exploratoire et descriptive, s’est réalisée a l'aide d’'une collecte des
données en trois temps dans un souci de triangulation des données. Dix baluchonneuses
sélectionnées selon un échantillonnage non probabiliste de volontaires (Patton, 2002) ont
participé a une entrevue individuelle semi-dirigée en face a face (temps 1) d’'une durée de 60 a
90 minutes et a une entrevue téléphonique (temps 2) d’environ 30 minutes. Puis, elles se sont
jointes a un groupe de discussion focalisée (temps 3) d'une durée de deux heures auquel dix
autres baluchonneuses se sont ajoutées. Ainsi, les 20 baluchonneuses employées par BA au
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moment de I'étude y ont participé. Les questions des entrevues individuelles portaient sur les
composantes de la responsabilité morale adaptées a leur réalité. Plus précisément, elles ont été
interrogées sur : les fondements derriere leur choix de devenir baluchonneuses ; la maniére
dont se déroule leur travail au quotidien ; leur évolution personnelle depuis leurs débuts dans ce
travail ; la fagon dont elles prennent des décisions dans des situations complexes ; et la relation
gu’elles entretiennent avec l'aidé. Les questions d’entrevues téléphoniques portaient sur leur
dernier baluchonnage (moins de deux jours aprés leur retour) et avaient pour objectif le partage
de leur expérience a partir d’'une situation concrete et récente. Ainsi, leur réflexion a I'égard de
leur responsabilité morale avait pu cheminer entre les entrevues face a face et téléphonique
amenant nuances et profondeur lors de cette seconde entrevue. Le groupe de discussion a
permis de recueillir les réactions face aux résultats préliminaires qui leur ont été présentés. Les
participantes au groupe de discussion ne savaient pas qui d'entre elles faisaient partie de
I'échantillon ayant participé aux entrevues. Les baluchonneuses qui ne souhaitaient pas
participer au groupe de discussion avaient la possibilité de prendre connaissance des résultats
préliminaires et de quitter la salle par la suite. Une pause entre les deux activités leur en donnait
'occasion. Mais toutes sont restées et ont signé un formulaire de consentement a leur
participation au groupe de discussion. Les entrevues individuelles et la discussion de groupe ont
été enregistrées et retranscrites et ont fait I'objet d’'une analyse de contenu en profondeur selon
la perspective épistémologique mixte de Miles et Huberman Huberman et al. (2003). La grille
d'analyse de base comprenait les cing composantes de la responsabilité morale étudiées et
abordées dans les entrevues, mais laissait place a I'émergence de sous-catégories et d’autres
catégories provenant des données. Les entretiens téléphoniques ont été analysés a l'aide de la
méme grille lors d’écoutes attentives et systématiques des enregistrements audio. Cette étude a
recu l'approbation du Comité d'éthique de la recherche de I'Université Laval (CERUL)
(N° d’approbation 2013-027/12-03-2013) en mars 2013.

RESULTATS

Description de I’échantillon

L’dge moyen des vingt participantes était de 59 ans. Elles cumulaient entre une année et
11 années d’expérience de travail comme baluchonneuses, soit en moyenne quatre ans et neuf
mois. Bien gu’elles provenaient de milieux professionnels différents (services, santé, arts), la
majorité d’entre elles possédaient une expérience se rapprochant de plusieurs des taches
requises par I'emploi de baluchonneuses. Effectivement, elles ont été aidantes familiales,
travailleuses sociales, infirmieres ou préposées aux bénéficiaires avant de devenir
baluchonneuses.

Composantes de la responsabilité morale des baluchonneuses

Les résultats de cette étude montrent que cing des six composantes de la responsabilité morale
des aidants d’Ethier (2012) s’appliquent également aux baluchonneuses. On y trouve les
fondements derriére le choix de devenir baluchonneuses, l'actualisation de la responsabilité,
I'évolution de la réponse a I'appel de la responsabilité, la singularisation de la responsabilité et
la transformation de leur relation avec l'aidé. S’ajoutent cependant trois autres composantes.
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Premierement, la variation de la relation entretenue avec les proches aidants. Ensuite,
l'implication de la baluchonneuse dans la relation aidant-aidé. Troisiemement, la gestion de la
médication et des soins fournis a l'aidé. Les huit composantes de la responsabilité morale, telles
que vécues par les baluchonneuses, sont présentées dans la figure 1 et décrites dans les lignes
qui suivent.

1. Fondements
derriére le choix
de devenir
baluchonneuses

8. Gestion de la
médication et
actes médicaux

2. Actualisation
de la
responsabilité

3. Evolution de
la réponse a
I’appel de la

responsabilité

Responsabilité
morale des
baluchonneuses

7. Implication
dans la relation
aidant-aidé

6. Variation de
la relation avec
l'aidant

4. Singularisation
de la responsabilité

5. Transformation
de la relation avec
l'aidé

Figure 1: Les composantes de laresponsabilité morale des baluchonneuses

1. Les fondements derriére le choix de devenir baluchonneuses

Les fondements de la responsabilité réferent aux motivations profondes pour lesquelles les
baluchonneuses ont décidé d'assumer ce role. Ces motivations sont de nature spirituelle,
personnelle et matérielle. Au plan spirituel, ce sont principalement le sens du devoir, des
motivations altruistes et une conception humaniste de I'existence qui ont incité les participantes
a devenir baluchonneuses, « par solidarité de la grande chaine humaine », disait 'une d'elles
(Baluchonneuse 5). Certaines parlent méme d’'une forme de destin missionnaire : « C'est ma
participation dans l'univers » (Baluchonneuse 8). « Baluchon, je te dirais que c’est la vie qui me
I'a envoyé. Tu sais, dans la vie, on ne dirige pas tout. Moi, j'étais faite pour faire ¢ca et je ne le
savais pas» (Baluchonneuse 3). La dimension personnelle fait référence aux besoins
individuels auxquels répond le baluchonnage : socialiser, se sentir utile et relever de nouveaux
deéfis. La possibilité d’étre active sur le marché du travail et de développer un lien
d'appartenance a une organisation a aussi attiré des baluchonneuses. Ajoutons que la
particularité de I'emploi, en termes d’horaires et de conditions de travail, est intéressante pour
les personnes retraitées, celles qui ont un style de vie plutdt nomade ou celles qui apprécient
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gérer leur horaire. En ce qui a trait a la dimension matérielle, les baluchonneuses ne font pas
exception : elles doivent gagner leur vie. Or, I'aspect monétaire, a lui seul, ne semble pas un
motif suffisant pour occuper cet emploi. Disons que pour elles, le revenu de leur travail est
essentiel, mais occupe une place de moindre importance dans I'échelle de leurs motivations.

Bien que soulevant aussi des motivations personnelles et matérielles, les motivations a
devenir baluchonneuses sont prioritairement de nature spirituelle pour les participantes. Elles
font preuve de sollicitude, d’empathie et d’'un intérét réel pour des étres fragilisés au-dela de ce
gu’il est généralement attendu d’un intervenant : « La j'ai compris qu'il s’agissait d’'un univers
d’émotions puis d’intuitions. Alors j'ai dit, ca me convient, parce que c’est ¢a qui m’intéresse,
moi, dans la vie, c’est de fonctionner avec le coeur » (Baluchonneuse 8). Ainsi, la nature des
motivations orientant les baluchonneuses vers ce travail s’accorde avec la premiére composante
de la responsabilité morale qui est la présence de fondements moraux.

2. L’actualisation de la responsabilité

La seconde composante de la responsabilité morale renvoie a la fagon dont se réalise ce travail
au quotidien. Le travail de baluchonneuse est caractérisé par des déplacements successifs et
de multiples séjours dans des familles toujours différentes. Ainsi, l'actualisation de leur
responsabilité est marquée par le changement perpétuel qui suppose une adaptation a plusieurs
niveaux, tant relationnel, environnemental, temporel, gu’organisationnel et comporte des
désagréments. Elles doivent en effet s’adapter & des familles vivant dans des environnements et
des contextes nouveauy, s'ajuster a la durée du baluchonnage qui varie, ainsi que se conformer
aux changements organisationnels chez BA. En plus, la hature de leur travail implique son lot de
désagréments particuliers : « la premiére nuit, je ne dors pas beaucoup parce que, bon, la
personne, elle se léve » (Baluchonneuse 2). Ce type de désagrément n’est pas vécu par les
professionnels qui n'offrent que quelques heures de soins ou services par jour. Les
baluchonneuses, de leur c6té, font le choix de les accepter afin d'offrir un accompagnement
cohérent avec leurs valeurs.

Justement, c’est la promotion de valeurs dans les gestes quotidiens qui donne un sens moral
a leur responsabilité quotidienne. Certes, leur maniére d'agir et de réagir reflete leur
professionnalisme, mais illustre encore davantage les valeurs profondément humaines qui les
animent. Pour elles, la priorité consiste a maintenir I'autonomie et a assurer la sécurité. Ensuite,
il s’agira de porter un regard sensible sur la personne et ce qui la caractérise au-dela de la
maladie. C’est en toutes circonstances qu’elles tenteront d’en préserver la dignité. Par contre,
c'est dans la mesure du possible que d'autres valeurs, comme le maintien de I'intimité de l'aidé,
seront respectées. En effet, I'actualisation de la responsabilité se manifeste par des dilemmes
éthiques auxquels les participantes sont constamment confrontées qui consistent a établir la
priorité dans un contexte ou deux valeurs fondamentales s'opposent. Par exemple : « c’est
important d’assurer sa sécurité, et en méme temps, maintenir son autonomie si la personne est
indépendante. |l faut vraiment savoir juger de c¢a. Il ne faut pas étre collé a lui, il faut le surveiller,
mais avec une certaine distance pour pas que la personne se sente assailie »
(Baluchonneuse 8). En somme, il est possible de constater que [I'actualisation de la
responsabilité de la baluchonneuse ne se limite pas a I'accomplissement de taches de soins ou
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d’accompagnement dans un contexte particulier. Elle renvoie a une expérience morale ou se
cbtoient valeurs et dilemmes éthiques.

3. L’évolution de laréponse al'appel alaresponsabilité

BN

L'évolution de la réponse a l'appel de la responsabilité, troisieme composante de la
responsabilité morale, implique l'idée que la maniére d'assumer leur responsabilité se
transforme avec le temps, mais pas n’importe comment. Cette évolution comprend trois
éléments : la transformation de soi, la (re)définition de limites a leur responsabilité et la
recherche de changement. Les baluchonneuses reconnaissent que ce travail leur permet de
découvrir leur force intérieure et constitue un terrain fertile pour une croissance personnelle
inestimable : « Je me sens ressourcée, je me sens transformée, je me sens une nouvelle
personne grace a quelqu’un dont j'ai pris soin et qui m’a apporté beaucoup » (Baluchonneuse
4). Cette transformation de soi s'exprime également par une plus grande ouverture aux autres et
un certain lacher-prise pour se centrer sur ce qui compte le plus : la relation avec l'aidé. « Tu
finis par comprendre que tout ce que tu avais prévu cette journée-la, a cette heure-1a, ¢ca ne se
peut pas, ¢ca ne sera pas sur I'agenda. On l'accueille. On prend ¢a d’ou c'est rendu. Tu n'es pas
en lutte avec ¢a » (Baluchonneuse 1). Les participantes rapportent I'importance pour elles de
fixer des limites dans leurs baluchonnages. Ces limites ont évolué avec le temps et d'autres ont
pu se rajouter. Dans I'ensemble, ces limites portent sur I'état de santé de I'aidé, sur la durée et
le contexte de I'accompagnement ainsi que sur des limites plus personnelles. Ces derniéres
sont souvent en lien avec des expériences douloureuses vécues antérieurement auxquelles
certains baluchonnages les confrontent, comme la présence de violence. De plus, des
baluchonneuses mentionnent I'importance d’améliorer leur pratique et d’avoir de nouveaux défis
a relever. La formation continue qu'offre BA semble satisfaire une partie de ces besoins. Plus
encore, la nature changeante et diversifiee de leur travail ne leur cause pas que des
désagréments : elle constitue un défi et leur permet d’évoluer de fagcon continue. Ces trois
différentes réponses a I'appel de la responsabilité (transformation de soi, redéfinition de limites a
leur responsabilité et besoin de changement) suggérent que les baluchonneuses se laissent
affecter de maniére positive par leur emploi, sans toutefois se laisser envahir par leur
engagement moral envers l'aidé.

4. Lasingularisation de laresponsabilité

La quatrieme composante est la singularisation de la responsabilité, laquelle fait ressortir la
place centrale qu'occupent les baluchonneuses dans la prise de décision. A la différence de ce
gu'’il en est pour les aidants, le travail des baluchonneuses se situe dans un cadre professionnel.
Par conséquent, il existe des conventions (regles ou normes) qui doivent étre respectées au
regard du rble et des responsabilités gu’elles endossent. L'aidant fournit par ailleurs des
renseignements sur la routine, les facons de faire et les godts de l'aidé. Ces derniers peuvent
également les guider. De plus, les baluchonneuses sont soutenues et encadrées par BA avec
qui elles ont des contacts réguliers. Les personnes-ressources identifiées par les aidants, les
divers professionnels, leurs collégues baluchonneuses, les pharmaciens, et les médecins
constituent d’autres sources d’informations ponctuelles. Alors qu’elles tiennent généralement
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compte des attentes et des conseils provenant de I'extérieur, il arrive que leur expérience et leur
intuition leur dictent d’autres facons de faire.

La famille me demandait de redonner une espéce de somnifére, ou un calmant, avec un autre
verre de vin. Moi, je trouvais que ¢a ne marchait pas, que le vin avait plutot tendance a exciter la
personne, que ca avait un effet contradictoire. Je n'étais pas d'accord avec ca, du tout. Je
craignais [...] l'effet négatif d’'une surmédication. Et linfirmiére était d'accord avec moi.
(Baluchonneuse 5)

C'est ainsi que les baluchonneuses parviennent a développer une maniére singuliere
d’assumer leur responsabilité tout en tenant compte des contraintes externes et des conseils
auxquels elles sont assujetties, car, ultimement, elles devront répondre de leurs actes. Cela
constitue un élément de plus venant construire leur responsabilité morale a I'égard de l'aidé
gu’elles accompagnent.

5. Latransformation de la relation avec I'aidé

La cinquiéme composante de la responsabilité morale est la transformation de la relation entre
I'aidé et la baluchonneuse. C’est notamment a travers cette relation que s’actualisent les notions
de sollicitude et de non-réciprocité présentes dans la définition de la responsabilité morale de
départ. Généralement, le rapport d'aide se caractérise par 'asymétrie qui vient du fait d’étre
responsable d'une personne vulnérable. Or, on constate qu’une certaine forme de réciprocité
dans le rapport relationnel entretenu avec l'aidé s'installe au fil du temps. Les activités et les
moments partagés contribuent au développement d’un fort lien de proximité, et ce, en dépit de
'asymétrie toujours présente. Ce lien se construit par I'échange de tendresse, de rire et
d’intimité, créant ainsi une relation davantage réciproque. Cet exemple lillustre parfaitement :

J'ai des moniteurs pour I'entendre si elle se réveille la nuit. Alors, je sais qu’elle ne dort pas. Je
me suis dit ; je vais aller coucher avec elle. Alors, je me couche avec elle. Un moment donné, je
m’endors. Elle, tu la sens sécure quand tu es couchée a c6té d’elle. Parce qu’elle avait tellement
peur d'étre toute seule dans sa maison ! [...] Alors, un moment donné, elle n'était pas capable de
dormir parce que je ronflais [rire] [...] On est tellement habituées ensemble qu'on n'a plus a
s’excuser. On a pouffé de rire en pleine nuit ! (Baluchonneuse 10)

La transformation dans la relation avec l'aidé atteste que la responsabilité envers une
personne fragile n’est pas forcément et uniquement asymeétrique. Bien gu'il n'y ait pas d’attentes
de réciprocité au départ, le temps passé ensemble et l'intimité partagée tissent une relation
nouvelle empreinte de réciprocité. En conséquence, les effets de la transformation de relation
témoignent de I'enjeu moral de la responsabilité des baluchonneuses.

6. Lavariation de larelation avec les aidants

Une sixiéme composante s’est ajoutée aux résultats lors de I'analyse. Elle cible la relation entre
les baluchonneuses et les aidants. En fait, cette relation s’est montrée cruciale et plus complexe
gu’'estimée initialement. La confiance mutuelle entre I'aidant et la baluchonneuse constitue un
préalable a I'établissement de la relation au point ou elle déterminera parfois si le baluchonnage
aura lieu ou non. Bien qu'elles passent la majorité de leur temps avec les aidés, les
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baluchonneuses ont exprimé une grande préoccupation a I'égard des aidants : « C’est étonnant,
parce que c'est cette personne-la ['aidant] qu'on va aider le plus et c'est celle qu'on va
connaitre le moins » (Baluchonneuse 5). Cette relation qui, au départ, se veut une relation de
travail, peut ainsi se transformer en relation d’amitié et se poursuivre au-dela du baluchonnage :
« Ca devient comme une amie, ¢a devient comme la famille. Ce n’est plus “la baluchonneuse”,
c’est “une amie” » (Baluchonneuse 10). Des divergences, voire des tensions peuvent par
ailleurs survenir. Des attentes différentes concernant I'accueil réservé a la baluchonneuse, le
partage d’informations, les taches et les responsabilités respectives peuvent en étre la source :

Alors, maintenant, je leur dis aux aidants : ma responsabilité, c’est votre pére ou votre mére, ou
votre mari, ou votre femme, mais ce n’est pas le chien ou le chat. Je voudrais que vous sachiez
que s'il part, le chat, le soir a six heures et puis qu'il faut que je fasse des choses avec monsieur,
je ne vais pas passer trois heures a chercher le chat. (Baluchonneuse 4)

En somme, la relation entre aidants et baluchonneuses est soumise a un ensemble de
facteurs de nature professionnelle et personnelle. Elle sera plus ou moins intime et agréable
selon ce qui est percu et attendu par chacun. Or, cette relation est fondamentale : c’est dans la
mesure ou la confiance s'installera dans la relation avec les baluchonneuses que les aidants
partiront I'esprit tranquille. C’est donc la qualité de cette relation qui permettra le transfert de la
responsabilité morale de l'aidant vers la baluchonneuse.

7. L’implication dans la relation aidant-aidé

Une septieme composante fondamentale de la responsabilité morale ressort dans cette étude.
Cette composante repose sur I'implication des baluchonneuses dans la relation aidant-aidé. Le
lecteur sait maintenant que les baluchonneuses développent de facon individuelle des liens
avec l'aidé (5° composante) et avec I'aidant (6° composante). Mais plus encore, les participantes
soulignent I'importance de leur présence au sein de la dynamique établie entre I'aidant et son
proche. De ce constat émerge la notion de rapport triadique. Par exemple, les baluchonneuses
constatent la nature de la relation qu’entretiennent l'aidant et l'aidé : « Moi, je vais te dire
quelque chose : I'aidant s’en va parce qu'il a besoin de répit. Mais pourrais-tu croire que l'aidé, il
en a besoin, d'un répit, aussi ? Parce qu'ils développent une dynamique entre eux deux des
fois » (Baluchonneuse 3). Qu’elle soit bonne ou mauvaise, cette relation aidant-aidé, méme
aprés le départ de I'aidant, continue d’influencer le travail des baluchonneuses. En outre, par le
biais du journal de bord destiné aux aidants, les baluchonneuses consignent les informations
pouvant alléger les taches de l'aidant et faciliter le rapport avec son proche. Selon une
baluchonneuse, « la derniére chose qu'on veut aprés un passage dans une famille, c’est qu'ils
sentent qu'ils fassent mal les choses. Alors, c’est trés délicat. Le journal qu’on fait aprés est trés
important, c'est une partie trés délicate du travail » (Baluchonneuse 2).

De I'analyse, il ressort que la relation entre I'aidant et son proche influe sur la baluchonneuse
et sa maniére d’assumer sa responsabilité morale envers l'aidé. Pour cette raison, I'existence de
cette triade doit étre prise en compte pour une définition plus juste et une meilleure
compréhension de la dimension morale de leur travail.
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8. Lagestion de la médication et des actes médicaux

La huitiéme et derniere composante de la responsabilité morale, soit la gestion de la médication
et des actes médicaux, correspond a une préoccupation exprimée par les baluchonneuses lors
de la discussion de groupe. Elles disent se retrouver entre l'arbre et I'écorce. Comme les
aidants, en partageant leur quotidien pendant plusieurs jours, elles sont des témoins privilégiés
des impacts de la médication sur les personnes atteintes de DTA. Comme le font les aidants, les
baluchonneuses peuvent étre appelées a assumer d'importantes responsabilités relevant
d’actes professionnels quant a I'administration de médicaments et de soins (injection d’insuline,
ajustement de dosage d’'un médicament, par exemple), et ce, sans toujours détenir la formation
suffisante. Lorsque des observations les aménent a se questionner, par sécurité, elles
préfereront toutefois s’adresser a un professionnel de la santé. Bien que leur role dans ce
domaine s’apparente a celui des aidants, reconnus pour prodiguer la grande majorité des soins
requis par l'aidé, elles expriment un malaise devant les conséquences possibles pour elles en
tant qu'intervenantes.

Lui ['aidant], il peut le faire, il peut se tromper. Moi, je ne peux pas. Va falloir que je justifie. Alors
méme si on m’a dit : il ['aidant] va préparer les dosettes, les capsules avant, je refuse. S'il se
trompe, c’est moi qui I'a injecté ! Je ne veux pas de cette responsabilité-la que j'appelle morale.
(Baluchonneuse du groupe de discussion)

Ainsi, la gestion de la médication et des soins médicaux, plus particulierement des
conséquences éventuelles d’'une mauvaise gestion, releve pour les baluchonneuses d’'une
responsabilité morale gu’elles ont des réticences a endosser.

DISCUSSION

Originalité de cette étude

Le modéle unique de répit offert par BA, en termes d’'effets pour les aidants, a déja été étudié
(Gendron, 2001 ; Gendron et Adam, 2004 ; Lucet, 2011 ; Landry, 2013) et est cité en exemple
dans un mémoire de la Chaire Desjardins en soins infirmiers a la personne agée et a la famille
dans le cadre des Consultations sur le Livre blanc pour la création d’'une assurance autonomie
(Ducharme et al., 2013). Or, le métier des baluchonneuses, quant a lui, n'avait pas encore été
documenté. Cette étude aura permis de mettre en lumiére ce travail singulier. Bien que les
composantes de la responsabilité morale des aidants familiaux aient été récemment dégagees
(Ethier, 2012 ; Ethier et al., 2014), la notion de responsabilité morale est également un champ
de recherches et d'interventions peu exploré en service social. L'application des composantes
de la responsabilité morale des aidants au travail des baluchonneuses donne une couleur
particuliere a cette étude. Cette approche aura permis de dépasser la simple description des
taches des baluchonneuses pour dévoiler la présence effective d’'une responsabilité morale
déterminée par huit composantes, dont trois leur étant spécifiques. Les résultats montrent que
les baluchonneuses endossent elles aussi une responsabilité morale. En conséquence, elles
connaissent mieux que quiconque I'ampleur de celle qui incombe aux aidants familiaux. Ainsi, il
ne sera plus possible de parler du baluchonnage comme d’un simple travail d’accompagnement
dans un objectif de répit de l'aidant. Prendre soin d'un proche atteint de DTA est une
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responsabilitt morale que les aidants confient aux baluchonneuses et qu’elles assument
entierement comme telle.

Limites de cette étude

BN

Les principales limites a cette étude sont en lien avec la collecte de données. Quelques
entrevues en face a face se sont tenues dans des lieux publics (restaurant, café, centre
commercial) dont le bruit ambiant présent a pu nuire a la concentration des participantes. Aussi,
compte tenu du territoire a couvrir (I'ensemble du Québec), deux auxiliaires de recherche ont
mené les entrevues. Bien que le canevas dentrevue fit le méme, comme il s’agissait
d’entrevues semi-structurées, il est possible que des différences dans la fagon de mener les
entrevues aient induit des variations dans les réponses.

Apport de cette étude a la réflexion sur la responsabilité morale et la pratique aupres des
aidants

La présente étude apporte au mains trois éléments nouveaux a la réflexion sur la responsabilité
morale : les baluchonneuses assument une responsabilitté morale ; I'engagement dans le
traitement pharmacologique en fait partie ; et les interventions futures devraient se consacrer a
diminuer le fardeau moral des aidants. Premierement, il est reconnu que la responsabilité
envers une personne atteinte de DTA renvoie a une expérience morale ou se cotoient solidarité,
responsabilités, obligations et dilemmes éthiques (Villeneuve, 2008 ; Lin et al., 2012). Ce que
confirme cette étude. Contrairement a ce que I'on pourrait croire, le sentiment de responsabilité
envers 'autre n'aliéne pas l'individu, mais éveille plutét en lui des possibilités humaines des plus
irremplacables et le transporte dans linfini d’une relation privilégiée qu’il ne pourra jamais
épuiser (Habib, 1998). La relation avec l'aidé est effectivement un enjeu fondamental du travail
de soins mentionné dans plusieurs études (Armstrong-Stassen et Cameron, 2005 ; Gagnon,
2005 ; Gagnon, 2006 ; Pitrou et al., 2006 ; Grosclaude, 2007 ; INPES, 2011). Le degré d'intimité
partagée avec l'aidé influera entre autres sur la maniére dont sera assumée la responsabilité
envers lui (Davies et al., 2010 ; Harris et al., 2011). On parlera de continuité ou de réciprocité
relationnelle, ou, au contraire, de détachement ou de sentiment d’obligation de prendre soin
(Ablitt et al., 2009). Holstein (2001) souligne que, dans ce sens, l'aidant partage un univers
moral avec son proche, composé entre autres de rapports affectifs. Il insiste sur I'impératif de
saisir cet univers pour comprendre le travail moral requis par I'aidant. Ainsi, cette étude met en
lumiére I'univers moral des baluchonneuses et avance en conséquence qu’elles assument une
responsabilité morale. Deuxiemement, lors de la discussion de groupe, les baluchonneuses ont
abordé la responsabilité morale en regard de la gestion de la médication. Elles ont ainsi fait
ressortir que I'engagement dans le traitement pharmacologique n’est pas un processus sous-
jacent, ou consécutif a la responsabilité morale tel gu’'envisagé dans une étude antérieure
(Ethier, 2012). Cet engagement en constitue plutét une des composantes au méme titre que les
autres. Effectivement, gérer la meédication et les soins médicaux implique en soi une grande
responsabilité morale. A titre d’exemple, comme l'ont souligné les baluchonneuses, choisir ou
non de donner un médicament et déterminer le meilleur moment pour le faire, c’est prendre un
certain risque dont les implications peuvent étre considérables. Les résultats de cette étude
confirment donc le besoin de sensibiliser les professionnels de la santé aux enjeux impliqués
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dans la gestion du traitement pharmacologique d'une tierce personne, dont la logistique,
'administration du médicament et la sécurité (Travis et al., 2000), afin que ces professionnels
puissent accompagner et soutenir les aidants, familiaux ou non, dans cette responsabilité.
Troisiemement, grace a cette étude, il est permis de croire que la responsabilité morale de
I'aidant familial puisse se partager, du moins en partie. Conséquemment, il est envisageable de
chercher des maniéres d’alléger le fardeau de cette responsabilité morale. L’agir responsable
des aidants familiaux, tout comme celui des baluchonneuses, prend une dimension hautement
morale mariant a la fois une certaine obligation de faire a une obligation d’étre qui est présente
et pourtant peu documentée. D’autres études devront donc étre entreprises afin de mettre
I'accent sur les impacts concrets d'une telle responsabilité morale et aussi pour permettre aux
aidants de saisir la nature réelle de leur engagement pour ne pas s’y laisser engloutir.
Reconnaitre gu'il s'agit d’'une responsabilité morale est le premier pas vers la diminution de ses
conséquences. Le second consiste a développer des stratégies pour y faire face, pour consentir
a en déléguer une partie et parfois méme pour se donner le droit de la refuser.
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