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Responsabilité pour autrui et dépendance dans la
modernité avancée. Le cas de I’aide aux proches

Francine Saillant et Eric Gagnon

Pourquoi et au nom de quoi,
aujourd’hui, se sentirait-on respon-
sable d’autrui, si, comme nombre de
philosophes et de spécialistes des
sciences sociales, on acceptait le
point de vue selon lequel la multi-
plication des références morales, la
sécularisation, 1’individualisation et
I’'individualisme, la «crise du lien
social » rendraient tous et chacun
plus soucieux de soi que de I’autre ?
Dans son essai de 1992, Lipovetsky
nous rappelle que la société actuelle
n’est plus axée sur le devoir, et

Pour I’homme des sociétés contemporaines d’Occident, la volonté constitue une
des dimensions essentielles de la personne. On peut dire de la volonté qu’elle est la
personne vue dans son aspect d’agent, le moi envisagé en tant que source d’actes
dont il n’est pas seulement responsable devant autrui mais ot il se sent lui-méme
intérieurement engagé. A I'unicité de la personne moderne, & son exigence d’origi-
nalité, répond le sentiment de s’accomplir dans ce qu’on fait, de s’exprimer dans
des ceuvres qui manifestent notre étre authentique. A la continuité du sujet se cher-
chant dans son passé, se reconnaissant dans ses souvenirs, répond la permanence
de ’agent, responsable aujourd’hui de ce qu’il a fait hier et éprouvant avec d’au-
tant plus de force le sentiment de son existence et de sa cohésion internes que ses
conduites successives s’enchainent, s’insérent dans un méme cadre pour constituer,
dans la continuité de leur ligne, une vocation particuliere.

Jean-Pierre Vernant et Pierre Vidal-Naquet, Mythe et tragédie en Gréce ancienne,

qu’elle a opté pour une culture pro-
mouvant des normes hédonistes de
bien-&tre. Et lors méme que 1’on se
soucierait des autres, la responsabi-
lit€ a-t-elle encore un sens s’il n’y a
plus de normes explicites et explici-
tées pour tracer une ligne de
conduite qui soit acceptable a la fois
pour I’individu et pour la société ?
Aux obligations collectives se
seraient substitués les droits du plus
petit nombre, de ces groupes frag-
mentés en identités parcellaires.
Perte des références morales et

Paris, Maspero, 1972, p. 43.

rétrécissement des horizons moraux
iraient-ils de pair, faisant de 1’indi-
vidu celui qui construit subjective-
ment au quotidien des normes ne
relevant que de la contingence et du
bricolage de sens ?

Ces questions, nous nous les
sommes posées a propos des per-
sonnes faisant I’expérience d’une
forme particuliere de la responsabi-
lité, celle de 1’aide et des soins a un
proche dépendant ou malade, au
sein de la famille ou d’un réseau de

Lien social et Politiques — RIAC, 46, automne 2001, La responsabilité : au-dela des engagements et des obligations, pages 55-69.
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relations'. Comment interpréter la
posture et les points de vue d’ai-
dants et d’aidantes, de ceux et de
celles qui se rendent parfois (mais
pas toujours) aux limites d’eux-
mémes, en s’engageant a long
terme et souvent jusqu’a la fin de la
vie de I’autre et «pour un autre ».
Dans nos sociétés 1’aide aux
proches dépendants n’est pas clai-
rement une obligation ou un devoir.
Tous les individus confrontés a la
dépendance d’un proche ne répon-
dent pas nécessairement dans le
sens d’un soutien actif et intense.
Certains, d’ailleurs, n’oseront
jamais s’engager dans une telle
expérience. Mais [’absence de
normes claires et unanimes n’exclut
pas, au contraire, tout sentiment de
responsabilité. Par I’expérience de
la responsabilité d’aidants ultimes?,
nous avons cherché a comprendre
ce que peut signifier la responsabi-
lité¢ aujourd’hui.

A propos de la responsabilité

Un certain discours sur 1’autono-
mie fait appel a la responsabilité. Le
désengagement de I'Etat face aux
populations jugées dépendantes,
mais souhaitées autonomes, et les
aménagements qu’il propose en

termes de services et de responsabi-
lités selon les groupes et les institu-
tions, ont permis de penser la
responsabilité en termes de «par-
tage », voire de «partenariat». Ces
mots, «responsabilité », « partage »,
« partenariat», on les retrouve dans
la plupart des politiques concernant
des populations dépendantes : tantot
les ainés, tantot les personnes souf-
frant de problemes de santé men-
tale, tantot les réfugiés, les sidéens,
les handicapés. A mesure que 1’Etat
se pense moins intrusif en favorisant
le local et la « communauté », tout
en se faisant malgré tout* plus pla-
nificateur, il appelle a une « prise en
charge accrue » par les «milieux »,
il suppose, voire stimule des modes
de collaboration entre des
«acteurs » : la famille, le monde
associatif et privé et les services
publics . Selon cette vision, chacun
des acteurs doit faire sa « part» vis-
a-vis des personnes malades ou
dépendantes, afin que celles-ci puis-
sent vivre «autonomes» pour
autant que cela se peut dans la
«communauté », et ainsi éviter au
maximum toute référence aux res-
sources lourdes comme I’hospitali-
sation. Il s’agit ici d’une vision
fonctionnelle et instrumentale de la
responsabilité, qui la découpe en
autant de fonctions et de tches qu’il
en faut pour atteindre I’objectif
d’autonomie. Dans un tel contexte,
la vision communautariste de
I’aide est jugée comme un bien et
un idéal a poursuivre, notamment
parce que la responsabilité n’est
plus I’apanage d’un individu ou
d’une institution, mais du groupe et
de la «communauté ». Et surtout,
la vision de la « responsabilité parta-
gée» nous oriente plus facilement
vers les tiches assignées et a assi-

gner que vers les relations, les
attentes, les espérances des per-
sonnes impliquées, et le sens
qu’elles en donnent.

La responsabilité, il s’en faut, ne
se réduit pas ici a cette vision fonc-
tionnelle et instrumentale; elle
n’est pas qu’un ensemble de taches
dont il faut négocier le partage. Si
cette vision correspond bien au tra-
vail exercé par les services publics,
la responsabilité ne s’y ramene pas
entierement. Des formes variées
d’éthique de la responsabilité peu-
vent d’ailleurs E&tre rapidement
relevées dans les travaux récents,
montrant son caractere de moins en
moins normatif et de plus en plus
contingent, donc pluriel. Pensons a
I’éthique collectiviste du monde
associatif (Lamoureux, 1996), a
I’éthique humaniste de la sollici-
tude (Benner et Wrubel, 1989), a
I’éthique nomade fondée sur la
coresponsabilité et le dialogue
(Malherbe, 2000) et a I’éthique
concrete (Métayer, 2001), axée sur
une morale du vécu.

Avant d’étre des taches a parta-
ger, la responsabilité est une signi-
fication. L’anthropologie des
genres et 1’anthropologie féministe
ont insisté sur le partage différen-
cié selon le sexe dans différentes
sociétés de la responsabilit¢ du
malheur et de la maladie et de ses
conséquences. Les travaux de
Sheper-Hugues (1992), de Brettel
et Sargent (1997), de Lock (1993),
notamment, invitent d’abord a
comprendre la responsabilité face
au malheur et a la maladie dans un
horizon élargi, celui de la responsa-
bilité€ de la vie et de la mort, de la
reproduction biologique et sociale
et du travail (Folbre, 1997), et



ensuite a comprendre ce travail de
la reproduction dans le contexte
des différences sociales qu’il sup-
pose au sein des mondes locaux :
hommes et femmes n’occupent pas
les mé&mes postures face a la vie et
a la mort, face a la préservation de
la santé ou a son maintien et a la
charge de la maladie. La reproduc-
tion s’inscrit d’abord et avant tout
au sein du domestique: on peut
comprendre que la responsabilité
devant la maladie (et la mort) mais
aussi la santé (et la vie, le salut) est
le produit d’une position occupée
par un sujet, culturellement, socia-
lement et historiquement situé,
homme ou femme.

Mais si les rdles, les liens ou les
positions sociales définissent des
responsabilités, il n’y a de respon-
sabilité, au sens fort du terme,
qu’assumée par I'individu ou sub-
jectivement investie. Et cet investis-
sement prend un tour singulier dans
la modernité, ou I’importance
accordée a I’autonomie et a 1’indi-
vidualité conduit a donner une
signification nouvelle a la responsa-
bilité, placée sous le signe du
«souci de I’autre ». Ricoeur (1994)
observe ainsi qu’en Occident, le
concept de responsabilité a pris
longtemps le sens juridique de I’'im-
putabilité de «choses ou de per-
sonnes que I’on a sous sa garde »,
de conséquences d’actes posés, de
faute a réparer, pour prendre de plus
en plus le sens moral de «per-
sonnes vulnérables ou fragiles dont
on a le souci», mettant en valeur
I’intersubjectivité, sans qu’il y ait
nécessairement attribution d’une
faute ou dommage a réparer. Pour
Levinas (1982), la responsabilité ne
saurait se comprendre que dans le
rapport a 1’autre, ’autre proximal;

chez Jonas (1990) elle est encore le
souci de l'autre et de la fragilité,
mais plus lointains cependant, pour
les générations a venir, ce qui nous
ramene a la reproduction. Dans la
modernité avancée, la responsabi-
lit€ est pensée parfois en termes de
«prise en charge » ou de «partage
des responsabilités » entre le
« privé » et le « publiC », mais elle
est aussi pensée en termes d’enga-
gement personnel envers 1 autre
fragile. Cette forme d’engagement
propre au sujet moderne permet
singulierement de relier les ordres
de I’obligation et du choix face a un
autre proche; elle incarne du coup
la préoccupation morale qui
devient responsabilité pour autrui.

Au travers du cas de I’aide aux
proches, nous allons chercher a
mieux caractériser cette forme que
prend la responsabilité. On verra
qu’elle n’obéit pas simplement a
des statuts, méme si ceux-ci
demeurent centraux et réinvestis
d’une nouvelle signification.

Questions de méthode

Nous avons rencontré en entre-
vues des aidants principaux?,
hommes et femmes, ¢’est-a-dire les
personnes qui ont une responsabilité
plus intense et plus constante envers
les proches qu’elles accompagnent.
Au total, 60 personnes aidantes
principales ont été rencontrées dans
trois régions du Québec, 1’une
urbaine et pluriethnique, 1’autre
urbaine a tendance monoethnique,
la derniere rurale. Les entrevues,
semi-structurées, portaient sur les
pratiques de soins abordées sous
trois angles: le travail (ses diffé-
rentes composantes, par exemple
I’entretien du corps et des liens

familiaux, le soutien identitaire et
moral, la mobilisation des commu-
nications avec le réseau familial et
le systeme socio-sanitaire), les
savoirs (les références savantes et
populaires, techniques et relation-
nelles, I’expérience et I’habitus de
soins) et enfin la responsabilité
(dimensions morales et affectives
des soins). Toutes les personnes ren-
contrées avaient un proche, malade
chronique, sous leur responsabilité
depuis en moyenne deux ans et
demi, mais recevaient une aide quel-
conque des services publics depuis
au moins deux mois. Dans plus de 8
cas sur 10 (83 pour cent), la per-
sonne aidante est une femme; cette
personne est agée de 40 a 65 ans (57
pour cent) ou de 65 a 80 ans (21
pour cent). Elle est mariée ou en
union de fait (75 pour cent) et sa
scolarité differe peu de celle de Ia
population féminine de cohortes
comparables. Si la majorité de ces
aidantes sont a la retraite (43 pour
cent) ou travaillent a la maison (27
pour cent), environ le quart d’entre
elles ont un emploi, comme profes-
sionnelles ou cadres (53 pour cent)
ou comme employées (20 pour
cent). Enfin, les deux tiers cohabi-
tent avec I’aidé.

Dans cet article, c’est évidem-
ment de la troisieme dimension de
notre recherche qu’il est question,
soit celle de la responsabilité, c’est-
a-dire des dimensions affectives et
surtout morales de 1’aide et des
soins. Nous examinerons: 1) sur
quoi porte cette responsabilité, en
quoi la dimension instrumentale est
secondaire; 2) pourquoi elle se
délegue difficilement; 3) comment
elle est assumée par les individus,
quelles justifications ils lui donnent;
et 4) en quoi elle constitue une
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expérience identitaire. L’analyse,
qualitative et inductive, cherchera a
faire apparaitre le construit de res-
ponsabilité tel qu’il a pu émerger du
propos des personnes aidantes.
L’analyse tiendra compte des dis-
tinctions selon le genre et les liens °.

De I’instrumental et du moral :
I’aidant ultime

Tentons d’abord de saisir com-
ment se concrétise la responsabilité.
Celle-ci ne peut exister qu’incarnée
dans des tiches et des gestes.
Cependant ces tiches sont non seu-
lement «agies» mais représentées
et interprétées, elles entrent dans
I’ordre de ce que 1’on pense faire ou
non pour un autre, de ce que ’on
classe comme utile ou non pour
I’autre, bienfaisant ou non. Ces
taches ne sont jamais vraiment déta-
chées de I’horizon moral dans
lequel elles prennent forme. Que la
tache releve du devoir ou de la soli-
darité (ce au nom de quoi elle est
accomplie), elle est a chaque fois,
méme si on la présente sous son jour
le plus empirique et pragmatique,
imprégnée d’un certain idéal moral.

Les nombreux é&crits sur les
soins soulignent depuis au moins

30 ans la double nature de ces der-
niers (instrumentale et morale),
fruit d’une dissociation historique
et culturelle entre ces deux spheres
(Saillant et Gagnon, 1999). Et lors-
qu’on demande aux aidants princi-
paux de parler de ce qu’ils font au
quotidien pour leurs proches, ils
évoquent justement de nombreuses
«tdches », notamment les «soins
physiques »; ils en décrivent peu la
matérialité, ils s’attardent peu aux
gestes, pour nous parler d’autres
choses : du sens et de la finalité de
ces gestes. Ce que les aidantes
appellent les «soins physiques »
nous ramene vers les soins de
maniere plus générale: accompa-
gnement, souci, présence (Saillant,
2000a). Ainsi, presque toutes les
personnes aidantes sont amenées a
faciliter la vie quotidienne de
I’aidé, en passant par des gestes
susceptibles de rendre le corps
confortable. Certaines vont jusqu’a
dire: «Je fais tout», c’est-a-dire
s’occuper des soins les plus intimes
et les plus courants, comme on le
ferait pour un enfant’. Ces soins au
corps vont de la préparation des
repas a 1’aide pour s’alimenter, de
la préparation d’un bain a 1’aide
pour le bain et aux soins intimes;
on fait du ménage et des courses.
Bref on aménage tout autant I’envi-
ronnement que 1’on fait au mieux
pour pallier les incapacités de la
personne aidée.

Il y a aussi toute une part des
taches qui releve du maintien de
I’aidé dans les divers réseaux de
son environnement: d’abord le
réseau familial, mais aussi le
réseau des services et enfin les
divers réseaux institutionnels,
comme les services bancaires ou
juridiques. Ces taches, de nom-

breux auteurs les ont identifiées
avant nous (Guberman et al., 1991;
Lavoie, 2000; Roy et al., 1992), et
les propos des personnes rencon-
trées en font a nouveau I’inven-
taire. Mais aucune de ces taches
n’est jamais vraiment purement
instrumentale, puisqu’elle est ins-
crite dans une relation, elle-méme
inscrite dans la biographie fami-
liale, mais aussi dans un systéme
ou des places et des rdles sont assi-
gnés, tels ceux de mere ou de fils,
d’époux ou d’ami. Ces places et
ces rbles renvoient aussi a des
formes particulieres de responsabi-
lités. Les taches prennent bien sir
du temps, un temps d’ailleurs diffi-
cile a mesurer®. La difficulté de la
mesure du temps vient en particu-
lier des conditions entourant les
taches: on les fait dans 1’univers
domestique, avec ses connotations
affectives et privées, mais on les
fait aussi dans le contexte d’une
relation qui est centrale’ et cela
dans la proximité, donc la difficulté
de prise de distance. Ces aidantes
coordonnent, prennent des déci-
sions importantes (ex. le placement
éventuel, les services a donner en
urgence quand plus rien ne va),
assurent une médiation entre 1’aidé
et les services, 1’aidé et les autres
proches. Elles sont aidants
ultimes °, parce qu’elles sont les
premieres et les dernieres a étre 1a,
assumant des responsabilités
essentielles, c’est-a-dire des res-
ponsabilités qui font la différence
pour 1’aidé (pour une vie «auto-
nome a domicile »), des responsa-
bilités qui ne se déleguent pas, ou
difficilement comme on le verra.
Des responsabilités qui ont égale-
ment une teneur symbolique tres
forte, notamment parce que ces



taches sont faites pour quelqu’un,
un proche avec qui I’on partage une
part importante de son histoire et
de sa biographie (les époux, les
enfants et les parents); elles sont
faites pour quelqu’un de signifiant
et au nom de quelque chose, des
valeurs, d’un idéal. Le bain n’est
pas donné par simple mesure d’hy-
giéne; il est 1a parce qu’on ne laisse
pas sale une personne aimée ou
envers qui on ressent du respect, ou
de I’amour, ou encore de la culpa-
bilité. Le repas dépasse «1’alimen-
taire » : il est 1’acte nourricier du
maintien dans le bios, dans la
lignée, dans le « nous ».

Les soins physiques permettent
aussi de toucher, d’aller au-dela de
mots autrement difficiles a dire; ils
assurent une sorte de contact, voire
de sécurité ontologique au sens de
Giddens (1986), de par leur familia-
rité et leur caractere répétitif. On
veut préserver la dignité qui se
dégrade, rendre la personne heu-
reuse, lui donner un petit morceau
d’espoir en laissant voir et sentir
que la vie pourrait, par moments,
étre un peu différente, c’est-a-dire
moins monotone, moins souffrante.
Les «soins physiques» sont aussi
reliés a tout ce qui est appelé «le
psychologique ». Le soutien psy-
chologique est au moins aussi
important que les soins au corps.
Cela signifie divertir, donner des
attentions, mais surtout, écouter,
rassurer, encourager, un aspect sur
lequel insistent plus largement les
femmes, épouses, filles, meres,
nieces, que les hommes; de méme
les époux y insistent davantage que
les filles, fils et autres. Cela signifie
étre la dans le sens de «ne pas
lacher », « tenir le moral », « prendre
le temps de s’asseoir », « garder la

communication », «sécuriser». Se
tenir pres, dans le sens de «aupres
de ». Donner de I’écoute met en évi-
dence les aspects émotifs profonds
qu’implique la dépendance et ce
qu’il faut faire pour que le corps
garde vie. Ce qui est donné, c’est ici
la parole, le maintien dans 1’ordre
du langage, c’est la place singulicre
que doit conserver ou occuper 1’aidé
comme sujet dans le systeme fami-
lial et dans 1’ordre symbolique.

Il y a aussi ces cas ou 1’aidante
accomplit des «tiches déplai-
santes », comme amasser les excré-
ments, la vomissure. Mais ce qui
déplait c’est souvent de voir 1’autre
se retrouver dans une situation
d’indignité, alors que la relation
recherche et prend pour fondement
le respect, 1’affection, I’estime. Ce
qui amene a ce type d’affirmation
paradoxale : je préfere faire tout ce
qui est déplaisant pour les autres.
Ces taches, parce qu’elles sont
déplaisantes, on les garde pour soi.
On préfere étre le seul témoin de la
situation d’indignité, mais aussi on
se sent responsable du maintien de
la dignité. Pour les mémes raisons,
des aidantes préféreront confier ces
taches a des aidants professionnels,
qui sont mieux a mé€me, selon elles,
de minimiser I’indignité.

Délégation

D’expression ici utilisée pour
identifier tous les aidants princi-
paux, aidants ultimes, peut Etre
mieux explicitée si ’on saisit plus
précisément la délégation. La délé-
gation il en est beaucoup question
dans le contexte des soins ambula-
toires, mais les soignants sont aussi
amenés a leur tour a déléguer: a la
famille, a d’autres proches, a des

intervenants, voire a 1’aidé lui-
méme. Dans un autre langage, celui
des services, on I’a dit, on parle de
«partage des responsabilités », de
« partenariat ». Mais quand 1’ins-
trumental est si intimement lié au
moral, quand la tache n’est jamais
vraiment et seulement matérielle,
la délégation est-elle toujours pos-
sible ? voire pensable ? Une partie
de la responsabilité se vit dans des
moments difficiles, les crises ou les
urgences, quand ’aidante est ame-
née personnellement a déléguer ou a
envisager la délégation: par
exemple, dans le cas de services
médicaux et spécialisés, lorsque
I’aidé fait une chute, ou est tres
malade, fait une crise d’angine,
devient confus. Alors il peut arriver
que I’aidante se sente démunie, sans
compétence, et craigne d’insécuri-
ser davantage 1’aidé, en demeurant
«responsable pour 1’autre». Ainsi
ces époux ou épouses qui craignent
d’habiller leur conjoint de peur de
les blesser lorsqu’il faut se rendre
aux urgences en situation de crise.

L’implication des autres proches
est la plupart du temps partielle et la
responsabilité plus diluée. C’est le
cas d’enfants ou de membres de la
fratrie qui donnent une présence
ponctuelle, qui sont la quand ils ont
le temps ou encore lorsqu’il y a des
urgences. Mais cette non-disponibi-
lité¢ peut s’avérer virtuelle, comme
dans ces cas ou les aidantes ne
demandent pas d’aide ou ont de la
difficulté a en demander, ou encore
n’osent pas déranger des enfants ou
des freres et sceurs déja « trop occu-
pés » ou surchargés par d’autres res-
ponsabilités. Elle inclut aussi ces
maris qui aident mais dont I’aidante
n’est pas satisfaite (ex.: «Il n’est
pas psychologue »). Elle peut s’avé-
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rer également momentanée, dans la
mesure ou certains pensent que
I’aide viendra certainement si I’ur-
gence ou une plus grande nécessité
survenait. Mais la non-disponibilité
peut prendre aussi un sens autre
lorsque des enfants se pensent inca-
pables de voir leurs parents comme
ils sont devenus: pour certains, ne
plus pouvoir avoir de conversation
normale. La non-tolérance a la
maladie provoque alors mise a dis-
tance et non-disponibilité. La dispo-
nibilité est parfois justifiée par la
situation particuliere d’un membre
de la famille : celle qui est infirmiere
peut étre sollicitée davantage, on se
géne moins face a ces personnes
«détenant les connaissances dans la
famille ». Quoi qu’il en soit, la
faible disponibilité des autres n’est
que tres peu critiquée et les mani-
festations de frustrations sont rares.

Lorsque I’aide est importante de
la part de I’entourage (elle est par-
fois intense il est vrai), elle n’est
jamais aussi importante que celle
de 1’aidant ultime. Ce sont ces
situations ou les membres de la
famille se mobilisent en cas d’ur-
gence ou d’aggravation de la mala-
die, précédée ou non d’une
demande de 1’aidante. Ce sont

aussi ces cas ou une demande de
répit est formulée, et pour un temps
déterminé, la prise en charge n’est
plus alors sous la responsabilité de
I’aidante. Enfin, ce sont ces autres
cas ou les aidantes signifient
qu’elles sont aidées quand «ils»
(d’autres membres de la famille)
sont 1a: quand il y a présence il y a
véritablement aide.

L’aide extérieure de personnes
qui ne sont pas membres de la
famille provient essentiellement
des services publics en cas d’ur-
gence et en dernier recours, ce qui
place la famille au deuxieme plan
dans le systeme d’aide. On recourt
a cette aide extérieure 1) pour le
soigné : quand la situation devient
grave, comme si la situation
actuelle ne 1’était pas, ce qui donne
a la situation actuelle un caractere
banal que seulement I’aggravation
permet de mettre en évidence, ou
encore lors d’un accident (ex.
chute, blessure); il y a aussi le cas
ou la soignante doit se déplacer
pour des taches domestiques
(courses) ou voir quelqu’un (un
parent); 2) pour la soignante, quand
elle est elle-méme malade, mais
surtout quand la situation s’aggrave
pour elle, devient trop complexe
(ex. &tre au bout, fatigue extréme,
situation émotive difficile).

Il est remarquable que la mala-
die, ne plus pouvoir en faire davan-
tage, une fatigue extréme soient les
motifs qui concernent le recours a
une aide des services publics pour
I’aidante (et non le refus de la posi-
tion méme d’aidante, et de la res-
ponsabilité qui en découle). Il
arrive aussi qu’on n’y ait pas
recours : quand on a la perception
de ne pas avoir besoin, quand on

n’ose pas demander, quand on croit
qu’il n’y a personne pour aider,
quand on a I’impression qu’on peut
s’en sortir, «qu’on est capable ».
Mais aussi, certains ne croient pas
ou plus a I'aide qu’ils pourraient
recevoir. Enfin, les ressources asso-
ciatives sont peu utilisées'. Les
offres d’aide extérieure, quelle
qu’en soit la provenance, sont de
plus tres rares. Lorsque les motifs
d’aide extérieure placent les diffi-
cultés de 1’aidé a I’avant-plan, com-
parativement a celles de I’aidante,
les demandes d’aide sont axées sur
le besoin de parole de 1’aidante:
parler avec des membres de la
famille, mais aussi avec des gens
extérieurs, des professionnels, des
amis, des voisins. L’aide spécialisée
se tourne également vers une quéte
de parole (ex. le psychologue).

Outre leur propre engagement
dans les soins, quelles autres solu-
tions sont susceptibles d’étre envi-
sagées par les aidantes ? Dans la
plupart des cas, c’est le placement
qui vient a ’esprit de I’aidante. Le
placement est ce qui parait « soula-
ger le plus» méme si cela signifie
inquiétude et difficultés. Des
aidantes demandent le placement,
mais faute de ressources (manque
de lits ou manque de disponibilités
financieres) cette solution n’est pas
applicable. Il arrive que des inter-
venants insistent pour le placement
et aussi que ce dernier survienne a
Iextréme limite des capacités de
I’aidante et de 1’aidé. Il arrive aussi
que I’aidé ne veuille pas aller en
centre de soins de longue durée
(CHSLD) parce qu’il veut mourir a
la maison: c’est pourquoi, la
encore, le placement devient une
solution peut-étre envisagée mais
une fois de plus non applicable.



Enfin, rappelons que, quoique fré-
quemment envisagé, le placement
n’en est pas moins un souci pour la
personne aidante, qui doute de la
qualité des soins en CHSLD. Dans
les représentations, le placement
est identifié a I’abandon de 1’ autre,
a sa perte de dignité, donc a un
refus de responsabilité.

Il arrive aussi qu’aucune solution
ne soit envisagée: lorsqu’on veut
rendre a un aidé qui nous a donné
(logique de la réciprocité), lorsque
I’aidante se voit comme « capable »
et comme la meilleure ressource
existante, et lorsque 1’on croit que
de toutes manieres il n’existe pas
d’autres ressources. L’hébergement
chez l’aidante devient alors le
moyen a privilégier. Mais les
demandes d’hébergement institu-
tionnel proviennent le plus souvent
des médecins traitants de 1’aidé.
Ainsi, un grand nombre de per-

sonnes ne regoivent pas de
demandes, ou recoivent des
demandes implicites «qu’elles

savent entendre» et qui déclen-
chent I’engagement. Aussi, les
pressions de I’institution vont dans
le sens du placement et non de la
«prise en charge » . Il faut toute-
fois se demander comment le sys-
téme de santé influe sur cette vision
du choix sans que la personne
aidante en soit consciente: en ne
rendant pas d’alternative possible,
par exemple . On ne saurait facile-
ment envisager d’autres solutions
car les alternatives réelles, aux yeux
de bien des aidantes, n’existent sou-
vent pas. Ainsi, dans la mesure ou
ce qui est recherché releve des soins
(présence, attention, continuité, sin-
gularité), que les services publics
ne peuvent les assumer comme le
voudraient les aidantes (le pour-

raient-ils 7) et que les alternatives
acceptables au placement sont limi-
tées (conditions d’hébergement),
on ne choisit pas vraiment I’aide
donnée, ce qui renforce la posture
de l’aidant ultime qui intériorise
subjectivement la responsabilité.

Le centre local de services com-
munautaires (CLSC) ne fut vérita-
blement évoqué que deux fois
comme ressource alternative a
I’aidante: pour le répit et pour
«en parler». Aussi, une seule
aidante a évoqué la possibilité de
laisser la responsabilité a d’autres
qu’elle-méme dans la famille,
mais comme une chose a laquelle
elle avait pensé, sans toutefois
I’ actualiser.

Il y a aussi ces «taches» qui
paraissent ne pas se déléguer, aux-
quelles on ne renonce pas, et qui
guident les choix de «faire ou ne
pas faire » pour I’aidé : ainsi assu-
rer la dignité de 1’aidé, rendre heu-
reux, peuvent-ils vraiment se
déléguer ? assurer une présence,
étre la, ne pas abandonner?
Comme cette mere beauceronne
qui fait la toilette intime de son
enfant, qui lave le corps, coupe les
ongles, brosse les dents :

C’est le fait de la voir mal [sa fille
Carmen]. C’est ¢a qui est dur. Ce
n’est pas le travail que ¢a prend, c’est
le fait de la voir 1a et je ne serais pas
mieux si elle était la-bas a I’hopital.
Iréne [sa sceur] dirait : on s’en va voir
Carmen, et on serait toujours la. Je la
verrais pareil, je la verrais dépérir
peut-étre encore plus vite. IIs nous
diraient : elle a fait ci, elle a fait ¢a. Je
pense que c’est plus difficile de la
placer que de la garder ici.

Le méme type de remarque est
fait lorsqu’il est question d’écouter

la personne aidée, de la rassurer.
Comme le dit plus d’un aidant sur
deux, il faut faire en sorte que la
personne ne s’inquiete pas, en la
distrayant, en 1’appelant réguliere-
ment au téléphone (parfois en lui
cachant certaines choses), en I’ac-
compagnant chez le médecin.
Comme le dit cette épouse au sujet
du conjoint : « Quand on 1’aime, on
ne voit que ses besoins, on ne voit
pas ce que représente la tache » .

Il faut dire que cet aspect des
«taches » est justement ce qui sus-
cite la grande fierté des aidants et
leur sentiment d’accomplissement :
faire plaisir, contribuer a la qualité
de vie, changer la vie de I’autre; la
présence est source de fierté ' mais
aussi expression privilégiée de la
responsabilité.

Roles, références, idéaux,
significations

Les aidants ultimes ne déleguent
pas facilement leur responsabilité.
Pour le comprendre, il nous faut
regarder comment cette responsa-
bilité est assumée, par qui et envers
qui. Il nous faut aussi comprendre
comment 1’engagement dans les
soins se prend, comment on recon-
nait la responsabilit¢ comme
sienne et au nom de quoi. Cela

nous aidera a mieux caractériser
cette forme de responsabilité.

Pour les aidantes, les demandes
d’engagement regues de I’extérieur,
explicites, sont en fait plutdt rares.
On peut affirmer que les personnes
aidantes se retrouvent souvent dans
leur position sans avoir recu
quelque demande que ce soit, et
déclarent «avoir choisi» leur role.
Cette position de « choix » peut étre
contrastée avec cette autre position
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qui naturalise le role d’aidante et
s’exprime dans des déclarations
comme «C’est automatique », «Je
I’ai fait par la force des choses »,
«J’ai été dedans sans le savoir»,
«Ca allait de soi», ou encore
résulte de 1’absence d’alternatives
réelles... «Les autres ne le font
pas». Mais des demandes expli-
cites de la part de I’environnement,
d’abord celui de 1’aidé, puis celui
de membres de la famille, sont
aussi susceptibles de surgir.

Les personnes aidantes parlent
abondamment du pourquoi de leur
geste. Le pourquoi de I’engage-
ment exprime surtout une forme
d’altruisme; un altruisme qui
répond a la fois a des obligations, a
des roles, a des idéaux et a des
valeurs, qui est a la fois libre et
contraint; a vrai dire ou la liberté et
la contrainte, comme 1’ altruisme et
I’intérét ne se démélent pas. On est
au fond, et de facon variable, plus
ou moins obligé d’aider, mais faut-
il insister, cette aide n’est pas
nécessairement vue comme un far-
deau, au sens ou on I’entend habi-
tuellement dans les écrits sur le
maintien a domicile. Les aidantes
nous parlent de «rendre a un
proche ce qu’on a regu », d’amour

d’un époux ou d’un parent, d’esprit
de famille. Parfois, on veut aussi
réenchainer une relation délaissée,
qu’il faut réactiver : on veut rattra-
per le temps perdu, signifier la
dette et sa reconnaissance. Eu
égard au bien-étre recherché pour
I’aidé, on désire éviter les mauvais
soins, le malheur, la souffrance; on
reconnait la fragilité, le besoin de
réassurrance, on affirme qu’on ne
peut laisser les autres « comme des
chiens ». Par ailleurs, ces motiva-
tions, si elles existent, ne supposent
pas nécessairement la mise en
veilleuse de toute obligation identi-
fiée au lien familial: le devoir
(« Comment peux-tu laisser ta
mere ? », « C’est le mariage, ca fait
partie de ce qu’on doit faire ») fait
partie des motivations, mais aussi
le fait de ne pas avoir le choix (étre
la seule personne disponible, avoir
promis, avoir le sentiment d’étre
choisi, ne pas recevoir de services
publics). Dans ces cas, la liberté
parait inexistante. Mais s’exprime
aussi un sentiment d’obligation
plus universel, comme la responsa-
bilité que tout un chacun aurait
envers 1’autre, proche ou non.

On I’a vu, les aidantes recoivent
peu de demandes de la part du
CLSC ou du reste de la famille. Du
moins, ce n’est pas comme cela
qu'une grande partie d’entre elles
percoivent la situation ou en parlent.
Un choix ? Certaines disent que
c’est de leur propre initiative
qu’elles sont devenues aidantes (les
amis, les nieces pour qui il n’y a pas
d’obligation), certaines disent que
¢’était naturel (les époux tout parti-
culierement, qui n’avaient pas a se
poser la question d’accepter ou non;
question inconvenante pour eux).

Dans les entrevues que nous
avons conduites, comme dans la
presque-totalité de celles réalisées
par Jean-Pierre Lavoie (2000)
(aupres de personnes aidantes ayant
sensiblement le méme profil que les
notres), on retrouve le théme de la
dette, du retour: je rends a mon
mari ou a2 mon pere ou a ma mere ce
qu’il m’a donné: il a pris soin de
moi, il était généreux, etc. Ce theme
du don et de la réciprocité est tres
important. Que ce soit un théme
classique en sociologie et en
anthropologie, qu’il évoque le don
archaique, ce n’est pas du tout un
motif traditionnel, mais bien une
maniere contemporaine d’envisager
la relation de soin, qui individualise
le donneur et le receveur, qui fonde
leur relation sur leur individualité,
ce qui les singularise, qui les lie,
apres les avoir détachés, les avoir
sortis des roles et obligations atta-
chés a des positions (pere, mere,
enfant...). Ainsi, un lien parental
n’apparait plus comme contrai-
gnant ou définissant des obligations
précises et la direction de la respon-
sabilité. Le don égalise le statut de
I’enfant et du parent, donneur cha-
cun a leur tour; le don les singula-
rise (je donne a qui m’a donné et
non simplement en raison d’un sta-
tut, parce que ¢’est mon pere ou ma
mere); il introduit une part d’indé-
termination (sur ce qui doit étre
donné en retour) et une liberté. A
cet égard, ce don est moderne, c’est
un don entre des intimes, des indi-
vidus singuliers, au nom de 1’affec-
tif et de la singularit¢ de chacun.
Comme le dit cette fille: «Elle
(maman) a toujours pris soin de
nous autres, fait que aujourd hui
c’est a nous autres». Le don
moderne n’est peut-étre pas unique-



ment un don entre des étrangers au
sens ou 1’entend Godbout (2000).

Les modeles et références évo-
qués par les personnes aidantes ne
renvoient sans doute pas tous a des
roles et rapports familiaux, méme
lorsque 1’aidant est un parent ou un
enfant, et lorsque c’est le cas, ces
roles et modeles sont tous forte-
ment individualisés et singularisés,
assumés sous la forme d’une expé-
rience ou de qualités personnelles.
Ainsi cette épouse qui a été elle-
méme malade et dit comprendre la
souffrance: «J’aime comprendre
I’étre humain». Ou encore cette
mere qui soigna tour a tour sa
mere, puis son mari et maintenant
son fils. « Ca doit étre marqué dans
mon visage : elle ne sait pas dire
non, elle». Les liens et les roles
sont assumés en étant réinvestis
d’un nouveau sens plus personnel.
Mais il serait tout aussi vrai de dire
que le sens plus personnel que I’on
donne a I’aide prend appui sur des
roles et des liens familiaux pour se
soutenir et se justifier. Si on aime
comprendre les autres, si on aime
aider, ce n’est pas n’importe qui; si
on a des dettes, celles-ci ne se
contractent pas au hasard.

Les mots «assumé» et «réin-
vesti » ne veulent pas dire que c’est
toujours de gaieté de coeur et sans
difficulté que I’on agit. Tous n’arri-
vent pas autant a réinvestir (entiere-
ment) d’un sens positif leurs
soins... Car ce sont aussi des
contraintes, des obligations qui
amenent a le faire: une personne
aidée tombe brusquement malade et
il n’y a alors personne d’autre pour
I’accompagner, et elle refuse de
quitter sa maison : « Si je n’étais pas

la il serait moins bien. On aurait pré-
féré une vie normale » (une épouse).

Il existe de multiples exemples
permettant de comprendre ces roles,
tenant a la fois de I’héritage et des
prescriptions culturelles, et le réin-
vestissement, faisant du sujet aidant
celui qui, a ses yeux, assume et
choisit. Certaines personnes, il faut
quand méme le rappeler, insistent
davantage sur I’initiative et le choix
(les amis, les nieces), d’autres sur
I’héritage et la continuité, le carac-
tere «naturel » de I’agir (les époux
et épouses). D’autres vivent davan-
tage de contraintes: les enfants et
en particulier les filles. Enfin, les
fils paraissent plus libres, moins
obligés.

Un époux fait cette remarque:
«J’ai fait instruire mes enfants
moi-méme et puis on n’a jamais eu
besoin des services de personne.
Jétais correct, j’étais un bon mari
et j’y tiens ». Cette phrase résume
bien I’idée d’une « association » de
plusieurs roles supposant le carac-
tere pluridirectionnel de la respon-
sabilité. D’un coté assumer d’étre
pourvoyeur et éducateur, de 1’autre
devenir soignant ultime de
I’épouse. L’identité est assurée
(masculinité, paternité), la conduite
est a la hauteur des idéaux et des
normes. La vie de cet homme
parait a ses yeux digne et valable.
Des roles et responsabilités (tradi-
tionnelles ?) de pere et de conjoint
paraissent réaffirmés sous 1’idéal
d’autonomie (moderne ?): «On
n’a pas eu besoin des autres ».

Ainsi, cette responsabilité, ces
taches prennent un sens pour celle
ou celui qui les assume, reposant
sur des roles, des références, des

idéaux qui renvoient les uns aux
autres, sont en concurrence parfois,
ou se surajoutent les uns aux
autres. En pensant a Braudel
(1979), nous parlerons ici de sédi-
mentation. A des roles et des
modeles hérités se superposent des
références et des idéaux plus
récents. Superposition qui en réac-
tive et en modifie en méme temps
le sens '. C’est ici que s’inscrivent
les réalités de la subjectivation de
la responsabilité et des identités
des aidantes. Les exemples qui sui-
vent, regroupés selon les liens, per-
mettent d’approfondir ce theme.

Lien conjugal

L’amour conjugal se présente
comme la synthese d’une responsa-
bilit€ subjectivement assumée et
singularisée. Ainsi pour cette
épouse dont les taches aupres de son
mari (le déshabiller, faire sa toilette
et le raser) donnent une valeur a sa
vie, valeur auparavant absente,
méme au sein du couple: «J’étais
contente parce que c’était ¢a mon
but, de pouvoir le rendre heureux et
de lui donner ce que j’avais pas pu
lui donner jeune». Et cette autre
épouse, qui fait en sorte que son
conjoint se sente bien et en sécurité,
en le «brassant» quand il est
dépressif, en lui montrant que c’est
une chance quand méme de s’aimer
beaucoup apres 59 ans de mariage.
Dans cet autre cas, I’épouse parait
sortir du role ou du lien traditionnel
et renvoyer plutdt la responsabilité
du coté de I’'individu, de sa nature,
de son individualité: «J’ai besoin
de cela, c’est dans ma nature ».

Lien filial

Comme les époux, les enfants
vont assumer leur place dans la
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filiation, mais il n’est pas rare que
I’amitié vienne «sédimenter» ce
role: cette fille considere sa mere
comme une amie, et cette autre se
dégage a sa manicere de la dette
envers son pere tout en demeurant
tout autant sa fille : « Elle est telle-
ment I’fun a vivre. Je peux conter
plein de choses a ma mere »;
«C’est mon pere, j’aime I’aider...
Il sait que ca ne me dérange pas ».
Une troisieme va plus loin que
I’amitié, parlant d’amour : « She is
my mother and I love her ».

Mais chez les filles, les pres-
sions sont fortes a I’engagement
dans la responsabilité, et la liberté,
parfois bien relative, particuliere-
ment quand la demande provient
de la personne en perte d’autono-
mie, ou d’autres membres de la
famille. Les fils sont pour leur part
plus libres, moins obligés. Les
hommes sont peut-étre « moins
noués » dans les liens et patterns
« traditionnels », plus facilement
proches des modeles suggérés par
la modernité.

«C’est pas comme les liens du
mariage, tu n’es pas engagé [pour]
la vie. Je me suis créé une obliga-
tion. Je la respecte » (Un fils).

Les sceurs et freres n’échappent
pas a cette logique de réinvestisse-
ment des rbles, méme en milieu
rural, comme le souligne cette
Beauceronne : «C’est qu’on a I’es-
prit de famille un peu développé.
On s’aime beaucoup ».

Lien amical

Chez les amis, il y a une longue
histoire commune entre I’aidante et
I’aidé. C’est cette histoire qui
fonde la relation au départ, justifie
I’engagement, et non un rdle,
comme au sein des familles, car
I’amitié parait ne pas se définir par
des responsabilités. Mais cette his-
toire commune serait-elle suffi-
sante pour justifier un engagement
sur le long terme ?"” « Méme ma
fille, j’pourrai pas dire a ma fille:
je te promets que je vais étre la. Je
serais probablement la, parce
qu’on a une belle relation. »

Ainsi, pour cette amie, il n’y a
rien de décidé a ’avance. Mais elle
ne s’est jamais posé de question du
genre : Je le fais ou non ? Se poser
la question serait peut-étre équiva-
lent a ne pas vouloir le faire.
L’engagement dans la responsabi-
lité doit étre percu comme spon-
tané, naturel, comme on le veut
dans la modernité, et hors des roles
et obligations. L’amitié est teintée
de certains idéaux: liberté, don,
égalité, valorisation des émotions,
comme chez ces amis qui insistent
sur I’'importance de « faire le néces-
saire » car I’amitié «c’est avoir du
coeur », ou encore « on ne laisse pas
quelqu’un seul comme ¢a ».

Identités, responsabilités de soins

Les images que les aidantes se
font du role de personne soignante

sont étonnantes : ce sont les images
de professionnels qui surgissent le
plus souvent, avec la prépondé-
rance de celle de I’infirmiere. Mais
tres vite, on cherche a se démarquer
de cette image en affirmant : « Moi,
je ne suis pas infirmiere ».
L’émotion ressentie face a un étre
proche, le fait de partager une his-
toire commune, de devoir se situer
dans une histoire affective ne sau-
rait se comparer a la position d’un
intervenant professionnel et étran-
ger, inscrite dans un rapport plus
neutre. Pour quelques-uns, le fait
d’avoir en commun cette histoire,
quand elle n’est pas conflictuelle,
rendrait les choses plus faciles;
pour d’autres elle rend au contraire
plus difficile le soin d’un proche.
Outre la comparaison proche-étran-
ger, il y a aussi celle de I’adulte et
de I’enfant. Aux yeux des per-
sonnes aidantes, I’adulte ne peut
étre facilement dirigé par 1’aidante;
c’est au contraire 1’aidé qui a le
pouvoir de «manipuler» la per-
sonne aidante. Toutefois, contraire-
ment a I’enfant, il sait généralement
reconnaitre et exprimer ses
besoins '8. Mais on voit encore, a
travers ce doublet adulte-enfant,
que c’est la profondeur de la bio-
graphie qui vient brouiller les
cartes: plus le lien est ancré dans
I’histoire familiale, plus les respon-
sabilités risquent de peser lourde-
ment: on se connait, trop ou pas
assez. La plus grande difficulté
dans le role a assumer et les respon-
sabilités sous-jacentes parait se
situer du c6té de I’adulte dont on est
proche par le lien et la biographie.
Cette position est a I'opposé de
I’'image (idéalisée) que 1’on se fait
du professionnel, neutre et distant,
pour qui ce « serait plus facile ».



Ce sont pourtant des termes
assez positifs qui se greffent a
I’idée de soigner: parmi un grand
nombre, évoquons les plus
typiques : gratification, tendresse,
présence, continuité, amour, géné-
rosité, accompagnement, échange,
liberté, oubli de soi. Le pole qui
insiste sur le choix de I’engage-
ment. Les personnes aidantes en
évoquent d’autres, plus probléma-
tiques, reflétant I’ambiguité de la
position, ses paradoxes et I’anxiété
d’un engagement: peur, maladie,
vieillesse, lourdeur, voire calvaire.
Ces images sont un peu comme un
révélateur: d’un coté I'aide que
I’on désire apporter, celle qui grati-
fie, qui permet d’affirmer ses
idéaux, 1’aspect libre de 1’action, de
I’autre, la difficulté de la position,
son aspect contraignant, lorsque
justement ’engagement n’est pas
choisi. Les deux sont en quelque
sorte ce qui caractérise le paradoxe
de cette position, I'un allant rare-
ment sans autre. C’est pourquoi
les bilans que les personnes
aidantes font de 1’expérience de
leur engagement dans les soins
paraissent le plus souvent positifs,
méme s’ils comportent tous leur
part de difficultés: d’abord on a
souvent maintenu 1’engagement
envers 1’aidé en cherchant a réaffir-
mer le lien, certes, et a affirmer la
responsabilité au sein de ce lien.
Mais aussi on est satisfait a bien des
égards : on s’en tire bien malgré les
difficultés, c’est malgré tout
vivable, c’est une expérience, un
enrichissement, un apprentissage.
Les bilans plutdt négatifs sont plus
rares : dans ces cas c’est ’enferme-
ment avec 1’aidé qui fait probleme,
la difficulté de s’abstraire du lien,
de I’obligation de la responsabilité

et de ne pouvoir s’en dégager, sur-
tout quand les conflits ont marqué
I’histoire familiale et le lien particu-
lier avec 1’aidé.

Nous I’avons vu : les responsabi-
lit¢s de la personne aidante,
«aidant ultime» avons-nous dit,
s’expriment sous la forme d’un
engagement, engagement face au
lien, a sa pérennité, mais sont aussi
I’affirmation de valeurs, anciennes
ou plus modernes. On comprend
mieux pourquoi ces responsabilités
ne se déleguent pas ou difficile-
ment. C’est I'identité de la per-
sonne dépendante qui est en cause,
mais également celle de la per-
sonne aidante. Ces propos d’une
amie disent beaucoup de choses:
avoir a s’expliquer devant les
autres; étre prét a s’épuiser pour
quelque chose d’important; demeu-
rer «entier» : étre conforme a ses
valeurs, integre, libre. Demeurer
«soi» tout en se situant dans le
lien, dans la relation a I’autre :

Je voyais son comportement, [il fal-
lait] retrouver mes amis, leur expli-
quer... Fallait que je leur explique
en douce ce qu’elle avait parce
qu’ils ne savaient pas. Bon, la mon-
ter en haut de ’escalier sur le dos...
bref des choses pénibles. Mais cre-
vée apres, vraiment me coucher
pendant trois jours, mais en me
disant: «La j’ai fait quelque chose
d’important, d’important. Puis, que
j’ai pu faire. Je suis restée entiere.
Jai essayé de lui faire plaisir,
I’amener dans les coins qu’elle
aimait bien ».

Les deux exemples suivants vont
dans le méme sens :

C’est siir, ca nous donne une satis-
faction personnelle de dire, pendant
qu’il est parti on est tranquille, mais
c’était pas ¢a mon but. C’était de

I’aider, pis ¢a lui rapportait pas non
plus dans ces choses-la. Ce qui fait
qu’on a laissé cela de coté. Mais
moi, j’ai toujours continué a l’en-
courager et je me suis rendu compte
que des fois, je suis dans ses
jambes, ca le fatigue, je suis la
(Epouse montréalaise).

Jaurais voulu tripper beaucoup
avec mon fils, mon enfant. Tu sais,
lui faire voir la vie avant qu’il soit
obligé d’entrer dans un moule, tu
sais. [...] j’ai réalisé cette année que
j’al exactement ce que je veux, pis
c’est pour ca que j’ai pas fait de
dépression. J’ai eu un enfant pour le
rendre heureux, pis c’est ce que je
fais. C’est vrai. Je fais exactement
ce que je voulais faire au départ [...]
C’est siir, au début, on doit s’étre
dit: c’est plate [ennuyeux], tu sais,
mais je savais pas dans quoi je
m’embarquais, hein. Aujourd’hui,
ben je me dis, c’est ¢a, c’est ¢a. Ca
vaut la peine (Mere québécoise).

A la question portant sur les
taches qu’elle préfere, une aidante
(fille) nous répond : «C’est toutes
les choses qui sont & moi parce que
je suis la seule ».

La responsabilité qui ne se
délegue pas, c’est ce qui fait que
I’on est un aidant «ultime». Ce
n’est pas nécessairement une tache
particuliere. Ce sont plutot cer-
taines finalités des soins qui ne se
déleguent pas: ce qui assure une
certaine permanence, une vie
acceptable (dignité) et qui a de la
valeur (pour I’aidé et I’aidante).
Ainsi, telle fille agit « pour rattra-
per le temps perdu » face a sa mere,
telle autre s’implique «pour 1’ex-
périence humaine des soins»:
«J’me sentais plus valorisée de
faire cela que d’aller taper sur la
dactylo. Ca me satisfait plus en tant
qu’étre humain». On ne convain-
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cra pas facilement des époux et des
épouses de placer leur conjoint. Ce
serait les abandonner, et du coup,
se déresponsabiliser. 11 y va non
seulement du bonheur de 1’aidé,
mais de leur propre identité : «Le
médecin il a dit : place-le, tu ne sais
pas dans quoi tu t’embarques. Ca,
ca m’a fachée. [...] Non, je suis
certaine que tout le monde m’ap-
prouve (épouse).» «Je suis marié,
pis quand je me suis marié j’ai juré
que j’en prendrais soin dans le
beau et le mauvais, et alors j’ai la
mauvaise partie (rire). Fait que j’y
tiens (époux). »

Les aidantes peuvent inscrire
leur aide dans leur histoire person-
nelle ou leur « personnalité »; ¢a ne
veut pas dire qu’elles y arrivent
toujours bien ou que ¢a regle toutes
leurs difficultés et efface leurs
doutes. Elles ont aussi besoin
d’une certaine idée de «perma-
nence », par la référence aux roles
traditionnels, tout en les dépassant
et en se les réappropriant, en évo-
quant également d’autres modeles
que les roles traditionnels.

Pour le fils ou Ia fille d’une per-
sonne agée, et pour I’ami, I'aide
n’est pas une responsabilité qui

revient en principe a eux seuls (ils
se distinguent en cela du conjoint,
qui voit les choses autrement).
C’est ce qui confere a I’engagement
des fils et des filles de 1’aidé un
aspect plus contraignant, plus diffi-
cile, quand leurs freres et sceurs ne
s’impliquent pas, mais c’est ce qui
rend 'aide peut-&tre plus facile
pour les amis, qui I’apportent plus
librement, sans subir de contraintes :
«S’il y en avait eu je ne les aurais
pas acceptées. J’aurais trouvé une
solution » (ami).

D’ou I’'importance de la recon-
naissance et les difficultés qu’en-
gendre son absence, par exemple
lorsque les aidés se plaignent,
expriment constamment leur
contrariété ou leur désaccord en
regard de I’aide qu’ils regoivent,
font des reproches au lieu de
remercier, se sentent contrariés par
ce qu'on leur suggere ou ce que
I’on fait. L’identité, la responsabi-
lité qui est au centre, et les taches
par lesquelles elles s’expriment,
demandent a étre reconnues.

L’absence de normes collectives
claires, de définitions des rdles et
responsabilités, y compris pour les
liens familiaux, contribue a placer la
question des responsabilités sur le
plan des rapports interpersonnels et
des interactions. Comme si la
«dénormalisation» du systeme
social conduisait a une «hypermo-
ralisation » de la vie personnelle et
privée (Freitag, 1998). Cela n’est
pas sans accroitre la charge émotive
et affective des liens et sans influen-
cer la maniere dont on assume des
responsabilités. La responsabilité
s’exprime en termes de don, de
dette, d’amour, de respect d’une
personne envers une autre personne,

elle tend généralement a se justifier
par I'histoire particuliere de la rela-
tion entre 1’aidante et 1’aidé, plutdt
que seulement par des roles. Ceux-
ci sont invoqués et interviennent, il
est vrai, peut-étre parfois pour don-
ner a la responsabilité un autre fon-
dement que les sentiments, mais ils
sont en méme temps réinvestis
d’une nouvelle signification. Le
sens des responsabilités des per-
sonnes aidantes, en dépit ou plutdt
en raison du fait qu’il ne repose pas
sur des roles et normes clairs, est
tres fort, tres personnel, et par
conséquent tres émotif; il continue,
mais autrement, d’étre une dimen-
sion centrale de leur identité.

Conclusion

Les personnes aidantes, on le
voit, s’interrogent beaucoup sur
leurs responsabilités, mémes si
celles-ci sont affirmées avec force
et sont dites «aller de soi». Ces
responsabilités ne prennent pas la
forme d’une liste de taches a parta-
ger et ’objectif n’est pas simple-
ment le maintien d’une autonomie
fonctionnelle; elles ne se rappor-
tent pas non plus clairement a des
roles ou a des statuts qui en déter-
minent la nature ou le contenu.
C’est une autre idée de la responsa-
bilité qui s’exprime ici, une idée
nouvelle, caractéristique de Ia
modernité avancée, centrée sur la
singularité de chaque expérience et
de chaque lien (on aide sa mere
non parce qu’elle est sa mere, mais
parce que l’on doit beaucoup a
cette femme-1a).

Des philosophes ont tenté de la
caractériser. Leur effort, loin de se
situer dans 1’univers abstrait des
idées, est issu d’une situation, la



notre, celle des personnes aidantes
que nous avons rencontrées. Nous
retiendrons trois grands traits,
dans lesquels on reconnaitra
quelques grands axes de 1’identité
contemporaine :

— La volonté. C’est le sens juri-
dique de la responsabilité évoqué
par Ricoeur (1994), une action faite
volontairement et dont on anticipe
les conséquences. On ne veut pas
dire ici que les déterminations exté-
rieures n’existent pas, ni méme que
les sujets n’en ont pas lintelli-
gence, mais qu’ils «ignorent », plus
ou moins volontairement, ces déter-
minations pour cerner quelle est
leur responsabilité a eux (qui est de
I’ordre de la volonté ou qui doit étre
assumée). C’est pourquoi certaines
déterminations ou contraintes exté-
rieures peuvent €tre tues ou peu
évoquées par certains, qui situent
la responsabilité davantage dans
I’expérience individuelle que dans
les conséquences collectives de
I’action. Le theme du don évoque
cette liberté, la dette est librement
assumée.

— La fragilité. On est responsable
de personnes fragiles. On a a charge
des personnes vulnérables, et la
moralité de cette action est a la
mesure de sa fragilité. On n’est pas
simplement responsable de ses
actions, en vertu du sens juridique
de responsabilité, on est responsable
des autres. Selon Ricoeur (1994), ce
n’est que récemment que le terme
responsabilité a pris cette significa-
tion. Le théme de la dignité traduit
bien cette dimension. Les pro-
grammes sociaux publics ont large-
ment contribué au développement
de cette idée, méme si les services
publics, de par leur fonctionnement,

contribuent ensuite a réduire la res-
ponsabilité a des taches a partager.

— La proximité. Levinas (1982) I’a
mise en évidence : la responsabilité
naitrait de la relation, du face a face,
voire de 1I’émotion suscitée par la
présence du visage d’autrui, fragile,
dépendant, aimé, souffrant. C’est
justement la une part du sort de ces
aidants ultimes, acteurs et témoins
devant les multiples visages de la
dépendance, la demande muette ou
explicite des étres qui en font 1’ex-
périence. Vue ainsi, la responsabilité
n’a rien d’homogene d’un individu
a I’autre et d’une personne aidante a
I’autre : son expérience, singuliere,
chargée par 1’affect et le souci, ne
peut qu’étre plus dense chez les
aidants ultimes, dont nous avons
illustré les préoccupations et les par-
cours par quelques exemples.

Nous pourrions ajouter a cette
triple caractérisation de 1’expé-
rience contemporaine de la respon-
sabilité un autre théme, venant en
quelque sorte faire écho aux pre-
miers : celui de 1’espece et de son
devenir. La société contemporaine
fait face a des risques inédits, a des
menaces nouvelles. Beck (1999)
évoque la question des risques
issus du couple science-technolo-
gie. Dans la méme veine, nous
pouvons penser le risque social que
représente dans la société contem-
poraine le poids des populations
dépendantes et vulnérables, parfois
créées par 1’amélioration des
modes de vie. Ces populations
inquietent par leur nombre grandis-
sant et la charge collective qu’elles
représentent, mais aussi par les
bouleversements sur le plan démo-
graphique, économique et politique
dont elles pourraient étre le signe.

La perspective du nombre croissant
de personnes agées en perte d’auto-
nomie laisse émerger la question
d’une forme de responsabilité qui
sera individuelle (et logée dans la
volonté) mais aussi collective.
Jonas (1990) s’inquiete des généra-
tions a venir dont nous avons la
charge, mais certaines féministes
cherchent aussi a faire voir I'im-
portance du partage et de la socia-
lisation des responsabilités liées a
la reproduction.
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Notes

' Cet article découle d’une recherche sub-
ventionnée par le CRSH (subvention stra-
tégique 1998-2001) et réalisée par
Francine Saillant (Université Laval),
Renée Dandurand (INRS-Urbanisation,
Culture et Société), Eric Gagnon
(Université Laval) et Odile Sévigny (cher-
cheure post-doctorale, Université Laval).
Un article présentant cette recherche est
paru dans une édition spéciale de la revue
Retraite et Sociétés portant sur les diffé-
rentes formes de prise en charge de per-
sonnes Agées dans les pays euro-
américains (Saillant et al., 2000).

*  L’aidant ultime signifie ici ’aidant princi-
pal pour qui I’expérience de la responsabi-
lité est plus marquée par la constance et
I’intensité de I’engagement, et la proximité
du lien avec 1’aidé.

*  On note en effet deux modes de lecture du
développement de I’Etat face aux services
publics : I’un insiste davantage sur le désen-
gagement (démantelement de I’Etat-provi-
dence et passage vers le modele néolibéral);
I’autre valorise plutot la diversification et
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I’extension des formes de contrdle et de sur-
veillance. Ces deux tendances ne sont pas
mutuellement exclusives.

* Voir par exemple 1’étude de Gagnon,
Saillant et al. (2000) sur la transformation
des soins a domicile.

C’est-a-dire que des aidants principaux
peuvent étre soutenus par des aidants
secondaires, moins fréquemment et moins
directement impliqués.

¢ Les différences régionales, d’ailleurs
ténues, ne sont pas prises en considération
ici.

7 Mais ce n’est pas le cas de tous, car cer-
tains bénéficient de services des centres
locaux de services communautaires
(CLSC) et se trouvent déchargés de cer-
taines taches (ex. : bain, cuisine).

& Les personnes aidantes ont toutes eu de la
difficulté a estimer le temps investi dans
les soins & leurs proches.

*  Une relation entre une personne aidante et
un proche peut étre plus distante au début
de I’engagement dans les soins, selon le
moment ol les soins s’inscrivent dans la
biographie. Cette relation s’intensifiera
généralement dans le temps, I’intensifica-
tion pouvant se faire dans le sens du rap-
prochement ou du conflit, mais la relation
s’imposera comme centrale.

1 Voir Saillant, 2000b.

" 11 faut souligner ici que les circonstances
du recours a 1’aide, marquées par I’urgence
des situations et souvent par 1’état de crise,
paraissent exclure d’emblée le recours aux
milieux associatifs et communautaires.
Ces milieux offrent des services de soins a
domicile habituellement non orientés sur la

résolution de problemes liés a I’'urgence ou
a la crise.

Rappelons que les aidés étaient la plupart
du temps des personnes malades chro-
niques en grande perte d’autonomie.

' Situation plus grave, notamment en milieu
rural.

" Bowers (1987) n’avait-il pas observé, il y a
déja plusieurs années, que la tache ou la
responsabilité la plus importante, du point
de vue des aidants eux-mémes, c’est la
préservation de la dignité et de I’estime de
soi de leurs parents.

> Sur I'importance de ces dimensions dans le
travail des soignantes du réseau des ser-
vices de santé, voir Saillant et al. (1994) et
Gagnon, Saillant et al. (2000).

' On ne doit pas ici envisager I’histoire uni-
quement comme un héritage qui enferme
les individus dans des modeles, ni y voir
seulement des changements, 1’apparition
de conduites et références nouvelles.
Surtout, il faut avoir soin de ne pas oppo-
ser I’héritage et les aspirations nouvelles,
ou les modeles anciens et les idéaux
contemporains; or on a tendance a mettre
d’un coté les normes et déterminations
sociales, de I’autre les libertés nouvelles.
Les références et idéaux plus récents pren-
nent appui souvent sur les roles et modeles
plus anciens, les réinvestissant. Difficile
cependant de dire ce qui est traditionnel
(ou hérité) et ce qui est nouveau dans les
roles, les normes et les références. Les
normes sont associées au passé et au
contraignant; les aspirations sont associées
au présent et a la liberté. Il faut sortir de ce
schéma implicite, qui vient de nos velléités
d’émancipation de toute norme. Les aspi-
rations de liberté et d’égalité sont des
normes sociales, et a ce titre, imposées et
contraignantes.

' Nous n’avons observé, pour les amis, que
des histoires d’aide de court et moyen
termes; ¢a ne veut pas dire qu’il n’existe
pas de situations de long terme.

" En outre, ’enfant représente 1’avenir;
I’adulte malade, agé, est au crépuscule
d’une vie.
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