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Regards d’dinés
sur le vieillissement
Autonomie, reconnaissance

et solidarité

Josée GRENIER
Département de travail social et des sciences sociales
Université du Québec en Outaouais

Cet article s’appuie sur les résultats d’une recherche
doctorale se rapportant a ’expérience de vieillir des
personnes agées et, plus précisément, a la maniere dont
elles percoivent et se représentent leur vieillissement
en lien avec les questions et enjeux d’autonomie et de
respect de I'autonomie souvent discutés de facon plus
théorique en bioéthique.

This article is based on the findings of doctoral research on
elders’ experience of aging, and more specifically, how they
perceive and depict their aging in relation to the questions
and issues of autonomy and respect for autonomy that
are often discussed in more theoretical terms in bioethics.
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INTRODUCTION

Dans les discours sur le vieillissement, I'accent est surtout mis sur le poids
démographique, social et économique dans la société et nos institutions. Au
sein de ces discours et analyses, I’opinion des experts — chercheurs, profes-
sionnels — est mise en évidence, les sciences biomédicales surtout (Murray
etal.,2001:23), en accordant peu de place a I'expérience des ainés. Toutefois,
certaines études des sciences sociales ont parfois abordé de maniere secon-
daire le point de vue des ainés, mais la littérature en ce sens demeure un
objet rare:

11 suffit de parcourir divers travaux gérontologiques pour se rendre compte
qu’on parle plus souvent des personnes agées qu’elles ne parlent elles-mémes.
Les experts appliquent a leur «objet d’étude » une grille de lecture en usage
dans leur discipline. La parole est alors canalisée, codifiée. Or la vieillesse
demande a étre comprise tout autant qu’expliquée, ce qui ne peut se faire qu’en
écoutant la parole des vieux (Argoud et Puijalon, 2003: 23).

En somme, la parole est rarement donnée aux ainés pour dire I'expé-
rience de leur vieillissement. Selon Laudy (2008: 14), «nous continuons de
parler “au nom des ainés”, la communication avec eux est lacunaire, sinon
absente ».

Or, afin de mieux connaitre I'expérience du vieillissement et les repré-
sentations que s’en font les personnes agées, nous avons donné la parole
a 30 personnes agées! dans le cadre d’une theése de doctorat en sciences
humaines appliquées option bioéthique.

Larticle se divise en quatre parties. Apres avoir présenté en premiére
partie la recherche doctorale — 'objet, la question et le cadre théorique —
sont ensuite discutés les concepts d’autonomie, d’autodétermination et
d’autonomie responsable. La troisieme partie porte sur les discours des
ainés eu égard a 'autonomie, plus précisément, sur la maniére dont les
personnes agées exercent leur autonomie, le sens qu’elles lui donnent et
comment celle-ci se trouve modifiée par I'expérience de la maladie et les
pertes subies. Ces pertes exigent parfois un «travail de deuil », qui implique
souvent d’accepter de I'aide et du soutien. Ainsi, pour maintenir et préserver
son autonomie, la personne agée nécessite de 'aide; la solidarité est alors
mise a I'’épreuve. La quatrieme partie, la discussion, analyse 'ensemble des
propos rapportés. Enfin, quelques réflexions sont exposées en conclusion
pour un engagement solidaire dans les politiques et les pratiques.

1. Un article précédent a déja présenté les résultats de notre analyse des propos recueillis sur le
vieillissement et le sentiment d’avoir ou non sa juste part des services requis et sur le partage des
responsabilités entre la personne agée, les proches aidants et 'Etat (GRENIER, 2008).
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LA RECHERCHE : OBJET, QUESTION DE RECHERCHE
ET CADRE THEORIQUE

La these porte essentiellement sur I'expérience du vieillissement et cherche
a l'appréhender — a en saisir la «qualité » — comme elle est vécue par des per-
sonnes agées en lien avec les services de santé et les soins recus. La recherche
est qualitative : d’abord descriptive, mais s’inscrivant aussi, par sa visée d’in-
terprétation/compréhension, dans une approche d’inspiration phénoméno-
logique. La recherche possede un caractére exploratoire, puisque aucune
autre étude n’a été faite sous cet angle aupres d’acteurs semblables. Elle ne
permet donc pas de tirer des conclusions qui vaudraient pour I’ensemble des
personnes agées, mais bien de soulever certains enjeux.

La question de recherche est la suivante:

Comment, au Québec, des personnes agées entre 70 ans et 91 ans qui ont eu
ou ont recours aux services de santé, se représentent leur vieillissement, rap-
portent et percoivent leurs expériences, en lien et en rapport avec les services
de santé — touchant plus spécifiquement les questions et enjeux de justice et
d’équité, de respect de leur autonomie personnelle et de leur droit de s’auto-
déterminer, du partage des responsabilités ?

Dans cet article, 'accent sera résolument placé sur 'autonomie — res-
sentie, vécue et ses contraintes — et les réseaux de solidarité.

L’autonomie, souvent associée et parfois réduite a la fonctionnalité,
c’est-a-dire a la capacité d’accomplir ce que 'on a décidé, de «fonctionner »,
déborde le cadre de cette association réductrice; elle désigne la liberté de
choisir, de décider du sens qu’on donnera a sa vie et des choix qui s’ensuivent.
Kant parlait déja de I'«autonomie de la volonté » — d’un étre qui n’a pas a se
soumettre a la volonté d’un autre ou a quelque loi extérieure, trouvant par
sa raison les orientations et les « maximes» ayant statut d’«impératif catégo-
rique » pour la conduite de sa vie: 'autonomie entraine alors 'autodétermi-
nation — «libre disposition de soi?». La capacité qui sous-tend cette liberté
est complexe ; on peut en évoquer diverses composantes — physiques, ration-
nelles et affectives, voire morales, sociales; elle s’actualise ou s’exerce dans
des choix qui, inscrits dans I'espace et dans le temps, ne peuvent échapper
totalement a des déterminants divers: santé, ressources personnelles, res-
sources économiques, réseau d’aide et de soutien, environnement physique.
Dans cette perspective, I'individu autonome, libre et responsable implique
également la relation a autrui.

2. Cf. Grand dictionnaire terminologique: <http://www.granddictionnaire.com/btml/fra/r_motclef/
index800_1.asp>.
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L’autonomie — celle qui engage a soi et a I'autre — implique une «éthique
de la réciprocité » entre la liberté et la responsabilité (Malherbe, 1994 : 12).
L’éthique de réciprocité se définit par «[...] 'insertion de chaque individu
dans un réseau social dont la loi est condition de possibilité de 'autonomie
de I'individu» (Malherbe, 1994: 13). La condition d’un sujet autonome réside
dans 'acceptation de sa socialité en travaillant pour I'autonomie d’autrui
— car sans lautre, je ne peux exister. Ainsi, les conditions de I'autonomie
individuelle ne peuvent se réaliser que par un minimum d’hétéronomie.
C’est cette hétéronomie dans le lien social qui amene cette interdépendance,
devoirs et besoins autour des choix et des contraintes entre les individus.
La vie en société place, des sa naissance, I’étre humain dans une relation
d’interdépendance avec les autres et la société (Paugam, 2009). Ces liens
nous unissant aux autres — malgré la différence et I'inégalité — sont multiples
et nous assurent a la fois protection juridique — droits civils, politiques et
sociaux — et reconnaissance présentées sous des formes de solidarités. Or,
pour maintenir et préserver son autonomie, la personne agée nécessite de
l'aide, du soutien s’exprimant a travers les différentes formes de solidarités
effectives.

C’est a partir de ces themes que nous avons interrogé 30 personnes
agées.

Choix méthodologiques: choix des personnes et recrutement

Le recrutement a donc été fait aupres de 30 personnes agées entre 70 et
91 ans et, pour la majorité d’entre elles, avec des atteintes 1égeres a modé-
rées sur le plan fonctionnel. Les personnes dgées retenues, majoritairement
féminines — 9 hommes et 21 femmes entre 70 et 91 ans, les deux tiers entre
75 et 85 ans — bénéficient dans I’ensemble de soins ou de services variés a
domicile dispensés par des intervenants, tous a I’emploi du CLSC (CSSS) au
programme perte d’autonomie — inhalothérapeute, infirmiere, travailleuse
sociale, ergothérapeute, physiothérapeute, auxiliaire familiale et sociale.

Les 30 personnes rencontrées proviennent de cinq territoires de
centres de santé et de services sociaux (CSSS) de la région de Montréal et
de la Montérégie.

Les entretiens semi-dirigés d’une durée moyenne de 90 minutes ont eu
lieu au domicile des personnes, vivant toutes chez elles, au sein d’habitations
variées — seules ou cohabitant avec un tiers.
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TEMOIGNAGES DES PERSONNES AGEES

Ce qui ressort fortement des entretiens analysés, c’est le souhait, exprimé
de fagon pratiquement unanime, de préserver son droit de décider pour
soi et d’agir librement. Il s’agit 1a d’un souhait tres largement partagé, chez
les personnes de tout dge, dans une société comme la ndtre qui met davan-
tage 'accent sur I'individu et donc sur 'autonomie et sur le droit de chacun
de disposer de soi ou de s’autodéterminer, que sur les appartenances et la
solidarité.

L'autodétermination et le respect de I'qutonomie:
valeurs centrales

La priorité accordée aux valeurs d’autonomie et d’autodétermination oscille
sans cesse entre les activités de la vie quotidienne — on entend «organiser
sa vie au quotidien » — et sa destinée ou le sens de sa vie: on veut «donner
une orientation a sa vie ».

Comment se représente-t-on et définit-on 'autonomie ? D’abord
comme capacité d’autodétermination: « C’est moi qui décide pour moi. |.. ]
La liberté de choisir et d’étre» (R6)3. «Se faire valoir pour soi-méme » (R7).
Et pour une autre personne, sous la forme d’un souhait: «c’est que je conti-
nue d’étre capable de m’administrer et de faire ce que je veux» (R4). En
somme: « C’est toi qui diriges ta vie, pas d’autres» (R29).

Lautonomie s’articule ainsi autour de I'idée d’indépendance — ne pas
dépendre: «Ah oui! oui, je veux étre indépendante» (R23); « Oui, j'aime étre
capable de faire mes affaires autant que possible» (R3); « Puis, je ne veux pas
personne dans mes affaires» (R1); «J'aime faire mes affaires toute seule »
(R20); « Ce qui est important, c’est d’étre capable de garder mon logement.
De ne pas étre obligée d’aller dans des places comme ¢a» (R25).

Etre autonome, c’est donc vivre comme on I'entend, selon ses préfé-
rences —peu importe I’heure, le contexte, en oubliant les regles et les conven-
tions: « Moi, je fais tout ce que j'aime. Si je veux manger un sandwich a deux
heures du matin, je mange mon sandwich. Je lis au lit, des fois, jusqu’a trois
heures du matin. Moi, je lis couché, puis je bohéme beaucoup. [...] Je fais
tout ce que j'aime» (R1). Et une autre: « Ah oui, je lis la nuit. Je me léve, je
mange, je fais le jeu de patience. Quand il arrive quatre heures, la je me dis
qu’il faudrait bien que je dorme et que je me couche» (R4).

3. Chaque répondant est désigné par un chiffre: R1, R2, etc.
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Plusieurs ont la crainte d’une vie institutionnalisée, encadrée par des
regles, ol les activités sont organisées et régies a la minute: «[...] Quand ils
arrivent dans la chambre pour vous préparer a vous coucher et que cela ne
te tente pas, si tu ne veux pas faire la guerre, tu rentres en dessous des cou-
vertures...» (R12). Parce que «[...] comme on dit tout le temps, on est bien
chez nous. J'ai été, il y a deux ans, six mois dans une chambre en dépannage
au [CHSLD], c’est la qu’on voit qu’on est bien chez nous» (R25). Et encore:
«J’aime me “runner”. Moi, ¢ca me fdche, parce qu’ils pensent qu’on est des
enfants» (R21).

Les ainés rencontrés réclament le respect de leur autonomie, de leur
droit a 'autodétermination de leur vie. C’est, en fait, dans la maladie — qui
implique la crise de 'autonomie — qu’intervient une modification du rapport
avec soi et I’environnement.

Comment les personnes vivent-elles leur vieillissement dans la maladie
et quels en sont les enjeux ?

La maladie et les limites imposées: la crise de I'autonomie

Pour la majorité des répondants, vieillir ne présente pas en soi une diffi-
culté. C’est lorsque la maladie survient que I’expérience de vieillir prend
un autre ton, surtout si elle entraine des pertes fonctionnelles a long terme.
Un événement dramatique dont la portée peut signifier la rupture de la
continuité de sa vie, telle qu’elle prévalait avant I'incident, comme nous le
laissent entendre les commentaires de ces femmes: « C’est la maladie... parce
que vieillir ne me dérange pas» (R3); ou encore: «Si je n’étais pas malade,
jaurais une belle vieillesse» (R27).

Une condition de santé précaire fait surgir un sentiment d’incertitude;;
on craint une éventuelle détérioration de son état et pour I’existence a venir
—les jours sont chargés d’inquiétudes: « Cela fait peur. Comment tu vas te
ramasser? Est-ce que je vais finir mes jours dans... je ne sais pas comment
tu appelles cela [centre d’hébergement]... » (R15).

La diminution de certaines capacités exige, pour bon nombre de per-
sonnes, de réévaluer et de reconsidérer leurs habitudes de vie en fonction
de leur énergie résiduelle — ou de leurs capacités restantes — et leurs besoins,
comme l'exprime cette dame: « Qui, OK, parce que je n’ai plus la capacité
que javais avant. [...] Jallais bien souvent deux jours la [chez son fils]; [main-
tenant] je ne veux pas, car jaime étre dans mes affaires et étre tranquille »
(R3). Tout comme cet homme le rapporte: «Je ne serai jamais le méme
homme, jamais» (R16).
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Durant la vieillesse, la propension a vivre une crise ou des situations de
crise est significative par 'accumulation et la gravité des pertes éprouvées:
maladie, changement de milieu de vie, abandon d’activités significatives,
perte de roles et de relations constituant autant d’événements qui font entrer,
avec "avancement en dge, dans ’expérience de deuils multiples (Bacqué,
2004: 153).

Cette crise du vieillir devient expérience de deuil, dans la mesure ou
elle entraine une remise en question du sujet lui-méme, de son identité et
de la continuité de sa vie.

Une dame confrontée a une suite d’événements dont I'expérience se
traduit par une importante limitation de sa mobilité avec des douleurs asso-
ciées se répercutant sur toutes les dimensions de sa vie: « Et ld, quand tu
tombes du jour au lendemain, que tu n’es plus capable de faire ces choses-la,
c’estdur. [...] C'est dur sur le moral [...]; vers 2005, des boites de mouchoirs,
j'en ai passé plusieurs. Ils ont fini par me prescrire [...] des antidépresseurs
parce que je pleurais tout le temps» (R25).

En rafale, des témoignages relatifs a des événements synonymes de
pertes et de deuils: la maladie; changement de milieu de vie* — « Mais ma
maison a moi, je n’étais plus capable de Uentretenir. [...] C’a été difficile... »
(R22), ou encore, «J ai été au couvent et quand je suis revenue ici [résidence],
malgré que ce n’était pas la méme chose, mais je me suis sentie revenir au...
revenir au couvent. [...] parce que tous les réglements: il faut étre en bas a
telle heure, sans ¢a... » (R14); ’'abandon d’activités significatives — « Moi,
j'aimais aller a la chasse, a la péche |[...], mais la, il faut que je limite tout
cela» (R6); la perte de roles — « Cela me fait de la peine, car jaimerais aider
des fois, faire quelque chose, je m’essaye, mais ah maman assis-toi» (R27);
et le deuil des proches: «Je suis la seule survivante de la famille, je n’ai plus
personne» (R26), et vient ensuite la solitude: « Cela a été dur, j'ai arrété de
sortir complétement» (R12).

Lexpérience de vieillir entraine inexorablement des changements, des
ruptures et des pertes qui entrainent a leur tour entraves et obstacles, parfois
empéchements dans ’exercice de I'autonomie personnelle.

4. Latrajectoire en déplacement renvoie souvent au circuit suivant : vente de sa propriété (1), loge-
ment en résidences (2), entrée dans un établissement public spécialisé pour les «cas plus lourds »
(CHSLD) (3).
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Dans les entretiens, les deuils nommés varient selon les temps ou les
étapes de vie. Les étapes du scénario habituel, tel qu’il a pu étre modélisé
et théorisé depuis les travaux d’Elisabeth Kiibler-Ross (1947), s’en trouvent
donc le plus souvent enchevétrées, dans le désordre apparent des avancées
et des replis qui rendent possible un nouvel élan: déni, colere, peur (et incer-
titude et tristesse) et dépression, puis retour de I’espoir et du sens dans une
acceptation qui se fait adaptation et résilience, sérénité.

M.-F. Bacqué (2005: 118) propose une relecture du travail de deuil
comme «un facteur de développement de la personne et non de son effon-
drement ». Le processus de deuil débute a la suite d’une perte, et constitue un
travail de renoncement qui permet d’intégrer un nouvel état pour regagner
certaines satisfactions face a la vie. Le deuil est dynamique, non statique,
sauf lorsqu’il se complique ou gagne les rangs de la pathologie. Il s’agit
d’un «nouveau processus mental » qui, dans son cours naturel, permet a
la personne d’accepter les nouvelles contraintes découlant de la maladie
comme constituant des défis a relever, des projets qui donnent sens a sa vie:
des objectifs a atteindre malgré certaines limites, une philosophie de la vie
pour soutenir, une histoire a transmettre aux générations suivantes.

Le défi d’assumer 'aventure de sa vie a travers I’expérience de ces
ruptures et de ces pertes s’inscrit, avec des variabilités (Membrado, 1999),
dans le difficile cheminement d’un processus de deuil vécu concretement
dans la tension entre la dépression et le désir de vivre; la vieillesse prend
ainsi «une multiplicité de visages» (de Beauvoir, 1970: 20).

Le travail de deuil, un difficile cheminement : quelques profils types

L’analyse des entretiens permet de relever trois profils types du processus de
deuil, placés respectivement sous le signe du renoncement, de I’espoir, de la
résilience. La part de 'autonomie, entendue comme capacité de s’organiser,
de prendre soin de soi, d’entrer en relation, d’exercer une certaine maftrise
sur sa vie et de faire des choix, est ici centrale, décisive. Cette capacité
d’autonomie, si on peut exprimer les choses ainsi, permet de passer de la
solitude et de I'isolement engendré par les pertes subies a la reprise des
rapports avec les autres, et donc de la passivité a la proactivité, et par la de
la souffrance morale et parfois du désespoir, a travers le renoncement, a la
sérénité retrouvée dans la résilience. Ce que donne a voir, simplifiant les
choses, le schéma qui suit:
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Perte d’autonomie et travail de reconquéte de son qutonomie

PASSIVITE QUELQUES ACTIONS POSEES PROACTIVITE
B B B
Solitude Des allers-retours entre la solitude, | Reconquéte
le découragement et I'espoir Désir de vivre
Isolement Quelques tentatives de lien Liens familiaux et
sociqux
Souffrance Humeur fluctuante/des hauts et Plaisir de vivre/
morale, désespoir | des bas, renoncements et espoirs | résilience — sérénité
et résignation fragiles
Désengagement | Négociation des activités et Maintien des activi-
v engagements — fentative de reprise |tés et engagements
graduelle sur une base révisée

A Thorizontale, de gauche a droite, selon la dynamique du processus
de deuil en lien avec 'autonomie et avec sa perte, ou en tenant compte des
limites imposées: 1) passage progressif de la solitude vécue sous le mode de
I'isolement, du repli sur soi dans la douleur de la perte, au maintien ou au
rétablissement de quelques contacts, puis a I'établissement et a I’entretien
de liens affectifs, familiaux ou autres, sociaux; 2) passage de la passivité
et de I'inaction, de ’ennui, de I'apathie, de la négligence de sa personne et
de sa santé et de la peur de tout changement a quelques gestes posés pour
retrouver le sentiment d’exister, prendre soin de soi, puis faire de nouveau
des projets et s’'employer a leur réalisation; 3) passage de la tristesse pro-
fonde engendrée par la souffrance morale et du désespoir, de la résignation,
de l'insatisfaction et parfois de la colere a I'espoir, par-dela les nécessaires
renoncements, puis au plaisir de vivre retrouvé, a une sérénité nouvelle dans
la résilience.

Les cheminements évoqués, bien slir, ne sont pas aussi linéaires et
progressifs que le suggere le schéma il y a avancées et replis, parfois reculs
causés par de nouvelles pertes...

A la verticale, de haut en bas, trois profils types: 1) l'enfermement dans
la passivité et I'isolement, dans la souffrance morale, dans le désespoir et la
résignation; 2) le rétablissement ou la création de quelques liens a travers
quelques gestes posés au gré d’espoirs souvent fugaces — facon d’accepter
de vivre malgré les limites imposées et, passant de la résignation au renon-
cement, de renouer avec la vie; 3) la reprise d’une vie relativement active
et, dans la solidarité des liens créés ou rétablis, la redécouverte du plaisir
de vivre et de la sérénité — la résilience.
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Vieillir impose de nouveaux défis et fait appel chez chacun ou chacune
a des compétences accumulées. Les stratégies adoptées par chacun varient,
tout comme les réactions devant la maladie, selon divers facteurs: capacités
ou nature des incapacités physiques, ressources personnelles, capacité de
résilience, réseau d’aide et de soutien en provenance des voisins, des amis, de
membres de la famille surtout. Un réseau de solidarité qui permet de vivre
la solitude de ’expérience de vieillir sans étre condamné — ou se condamner
soi-méme — a I'isolement.

La solitude et les résequx de solidarité

Bon nombre de témoignages rapportés plus haut renvoient a la thématique
des rapports ou de la tension entre la solitude et les réseaux de solidarité.
Lexpérience répétée de la perte, obligeant a entrer dans un processus de
deuil, fait place a la solitude vécue sur le mode du retrait dans I'isolement
ou dans l'effort de renouer des liens et de créer de nouveaux réseaux de soli-
darité, notamment en acceptant de demander et de recevoir de l’aide. Sans
reprendre ici ces témoignages et I'analyse qui en a été faite précédemment,
nous donnons de nouveau la parole aux personnes rencontrées pour apporter
de nouvelles illustrations et quelques compléments.

Les défis de la solitude

A priori, le fait de vivre a deux ou entouré prémunit contre la solitude et, a
contrario, ’ennui et parfois le désespoir de I'isolement guettent le solitaire
—bien malgré lui: « Oui, ce que je trouve le plus difficile, des fois, ce sont les
fins de semaine quand je sais que je n’ai pas personne qui vient, le samedi,
le dimanche, ca, c’est une éternité» (R3), ou encore, « On ne vient jamais
me voir, je suis seule... » (R8). Méme si certaines personnes affirment bien
vivre leur solitude, un grand nombre soulignent ses enjeux et les défis qu’elle
lance, exigeant une démarche d’apprivoisement: «Je 'apprivoise, la soli-
tude» (R2). Pour se distraire, on appelle un proche, on sort seul ou avec
d’autres, on rejoint ses compagnons de cartes, on participe a des diners au
centre d’action bénévole ou encore aux activités du centre de jour — ou il est
plus facile de se rendre, car on vient vous chercher a la porte. Pour la tres
grande majorité, sortir, «¢a fait du bien au moral», c’est pourquoi «[...] i/
faut essayer de sortir» (R3).

Maintenir des contacts sociaux exige, bien souvent, d’aller a la ren-
contre de l'autre. Bien entendu, vivre seul, et en outre avec la maladie, expose
a une plus grande probabilité de vivre un isolement, comme le mentionne
cet homme: «quand ¢a fait deux mois que personne n’est venu...» (R6);
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ou encore cette dame en attente d’une chirurgie: «[le plus difficile, c’est] de
ne pas étre capable de sortir — je n’ai pas grand’visite non plus, d’étre isolée:
lisolement» (R15).

L’expérience conjuguée de la maladie et de la vieillesse conduit sou-
vent, par le cumul des ruptures, a une grande solitude. Dans cette solitude
imposée, on apprécierait une visite : «J aimerais [...] qu’'une fois par semaine
on m’appellera pour me demander si j'ai besoin de quelque chose ou si cela
me tente de sortir cette journée-la. Bien quelqu’un qui viendrait une fois par
semaine, parler avec toi. Mettre de la vie dans la maison. Comme tu es venue
aujourd’hui et 'aprés-midi je ne l'ai pas vu» (R15).

Les difficultés d’adaptation a ce passage peuvent s’exprimer de maniere
dramatique au plan individuel et social: isolement, souffrance, méfiance,
résignation, apathie, faible estime de soi, désespoir, dépression, voire le sui-
cide —relativement fréquent et marqué par une croissance chez les personnes
agées. Les trajectoires souvent vécues sont faites de phases successives, elles
«[débutent] généralement par une précarisation, une fragilisation, une “vul-
nérabilisation” pour aboutir a une exclusion, comprise comme une forme de
sortie des cadres “normaux” de la vie en société [...] » (Racine, 2007: 102).

Un trop grand repli sur soi, annonciateur d’une détresse, voire d’une
dépression, constitue une grave menace a la qualité de vie des personnes
et, plus spécialement, a leur autonomie. Dans leurs commentaires, les ainés
réclament un soutien. Cette demande repose sur des enjeux de solidarité.

Comment les réseaux de solidarité et de protections sociales répondent-
ils aux besoins et attentes des ainés ?

Les résequx de solidarité

La responsabilité de I'autonomie des personnes dgées:
une responsabilité partagée

La maladie oblige a des renoncements et confine parfois dans une posture
de dépendance annoncée par une fragilité. Fragilisée, 'autonomie a besoin,
pour pouvoir encore se vivre et s’exercer, de I'aide des autres, de la solidarité.

La plupart des personnes rencontrées ont exprimé leur désir de demeu-
rer autonomes grace au support d’une solidarité effective, de maintenir des
liens vivants et dynamiques qui se révelent des occasions d’échanges: la
visite des enfants, un appel téléphonique hebdomadaire d’un organisme
communautaire — grace auquel «je me sens en sécurité » — , une participation
a un diner collectif...
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La vie humaine, indépendamment de I’dge, est construite sur des
dépendances mutuelles. Ces liens d’interdépendance donnent un sentiment
d’existence, de reconnaissance et d’appartenance a la vie, a la communauté.
Cet homme traduit bien cette idée a travers son souhait de reliance: «Je
pense que tant qu’on est vivant, c’est de rencontrer des gens comme vous,
c’est de rencontrer toujours des nouvelles personnes des expériences |...] je
suis devenu un internaute [...] je vais pouvoir prendre le temps de faire con-
naissance de ce qui se passe d travers le monde, des belles choses» (R30).

La responsabilité de I'autonomie des personnes agées releve d’une
responsabilité a partager, des réseaux de solidarités a créer et d’'une orga-
nisation des services publics a revoir. Cette derniere perspective exige une
réflexion sur la «reconfiguration des protections sociales » (Boitte, 2002), et
sur la notion méme de la solidarité collective ou ’on ne questionne plus la
mise a I’écart, hors de la vue des personnes normales et performantes, des
personnes vulnérables (en situation de précarité et de vulnérabilité). Les
systemes de protections sociales présentent des limites patentes qui renvoient
«ala fragilisation des structures collectives de solidarité » (Boitte, 2002: 54).

DISCUSSION

Les personnes agées rencontrées, peu importe leurs caractéristiques, par-
tagent dans une forte majorité la valeur de 'autonomie qui toutefois prend
un sens singulier pour chacun. Elles aspirent a la maitrise de leur vie et
entendent décider de leur existence: « La liberté de choisir et d’étre» (R0).
Ce n’est pas 'avancement en age qu’elles craignent, mais la maladie, qui
réduit la capacité d’étre responsable de soi dans le quotidien et de vaquer a
ses occupations, et, dans certains cas, parce que les capacités de décision sont
en cause, plus souvent parce qu’on ne peut plus agir en toute indépendance
des autres selon ses décisions, entravant une liberté qui fut en bien des cas
durement conquise. L’altération ou la modification des roles entrainée par
la maladie, remettant en question le sentiment de compétence, est source de
souffrance. L’abandon forcé d’activités se traduit, dans certains cas, par une
difficile perte de role — et de reconnaissance. Le deuil qui s’ensuit — deuil
de soi avec ses capacités antérieures — est vécu de fagon tres variable d’une
personne a l'autre. Par-dela la résignation/les renoncements obligés, si la
solidarité est Ia: concretement, 'affection des proches, I'apport d’un soutien
désormais nécessaire et des services requis pour l’existence au quotidien.
Le défi est de regagner ses espaces d’autonomie malgré la fragilité résultant
des deuils et des pertes subies.
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A la lumiere des témoignages recus, la théorie du désengagement
(Cumming et Henry, 1961, cités par Cavalli et al., 2002) parait intéressante
a quelques égards et mérite d’étre revisitée. Selon la théorie du désenga-
gement, les activités et les roles sociaux diminuent tout comme l'intensité des
liens affectifs qui unissent I'individu a ses univers sociaux au fur et a mesure
qu’il avance en age (Lauzon, 1980). L’individu chercherait a s’affranchir
de certains responsabilités et roles sociaux, un désengagement intrinseque,
mais également conditionné par des éléments exogenes, comme la retraite.

Comme mentionné plus haut, I'expérience de deuil rapporté dans
les témoignages démontre parfois une sorte de repli sur soi a I'ceuvre.
Cependant, lorsque la personne recouvre une certaine stabilité, on remarque
une négociation dans la vie courante, une adaptation a certaines activités.
Mais, dans certains cas, on assiste a un retrait complet de certaines activi-
tés, surtout lorsque la santé — physique et mentale — interfere. Ce désenga-
gement complet agit sur le plan des relations personnelles et sociales et peut
conduire a une grande solitude, voire a I'isolement.

De maniere générale, la santé joue un role essentiel, mais on ne peut
attribuer toute la responsabilité des changements au déclin de la santé,
d’autres facteurs agissent ; Cavalli et al. (2002 : 149) parlent d’une «évolution
bio-psychologique ». Les parcours de vie démontrent des réalités plurielles
et au-dela des facteurs individuels — psychologiques et de santé —, les aspects
sociaux, environnementaux, politiques et économiques s’inscrivent comme
des déterminants dans les parcours de vie.

Dans cette perspective, le désengagement peut étre compris comme
un des possibles modeles d’action dans la vieillesse. L'interrogation porte
des lors sur les facteurs qui conduisent la personne agée a I'adopter et, en
particulier, sur le fait de savoir si ce retrait est volontaire (ce que prétendait
la théorie originelle du désengagement) ou, a 'inverse, contraint et forcé.

CONCLUSION

Entre les discours dominants des experts que nous avons évoqués au départ
et les propos tenus par les personnes que nous avons interviewées, certaines
convergences constatées ne devraient pas masquer d’importantes divergences
de propos. Il y a de part et d’autre reconnaissance de pertes, mais ’accent
est mis d’un coté sur la perte elle-méme et sur le poids qui en découle pour
la société et, de l'autre, de la part des personnes agées, sur la préservation et
la récupération de I'autonomie par-dela les pertes et sur le travail fait en ce
sens. Les personnes dgées rencontrées veulent garder leur autonomie malgré
les pertes subies. Elles s’emploient a la préserver, travaillent chaque jour a la
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rétablir, soucieuses de ne pas étre a la charge des autres, et du méme coup
sont a méme de reconnaitre qu’elles ont besoin d’aide. Cette aide souvent
offerte par la famille est jugée insuffisante, lorsque les personnes sont plus
lourdement marquées par la maladie.

Le dispositif institutionnel renforce les inégalités par un acces limité
aux ressources pour soutenir et respecter le droit a 'autonomie des per-
sonnes. Les droits sociaux et citoyens des personnes dgées sont des enjeux
de justice et, par extension, de solidarité, de reconnaissance des personnes
agées a titre de citoyens égaux. L’équité et la solidarité sont des conditions
d’égalité dans la reconnaissance des personnes et de leur dignité. L'Etat par
son sous-financement propose des solutions fragmentées. Une participation
accrue des personnes agées au sein des espaces publics contribuerait cer-
tainement a réfléchir autrement le vieillissement: repenser les institutions
et les pratiques, nommer les difficultés rencontrées dans le monde réel afin
de promouvoir des solutions plus adaptées selon les définitions données par
les personnes agées elles-mémes. Et justement, les personnes dgées sou-
haitent une reconnaissance des identités, des roles et des compétences dans
une mise a contribution, une participation sociale, ou, tout simplement, le
maintien et la création de liens sociaux significatifs.

Le travail d’autonomie des personnes agées doit étre soutenu par des
politiques et des pratiques adaptées a la pluralité des trajectoires.
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