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Familles, personnes adultes
dépendantes et aide « naturelle » :
entre le mythe et la réalite

Pierre Maheu et Nancy Guberman

Le contexte actuel de trans-
formation de la gestion du social
a favorisé I'émergence d’'une
représentation particuliere des
soins donnés aux adultes dépen-
dants-es, soit un continuum de
ressources et de services. A un
bout du continuum se trouvent
les ressources dites «natu-
relles» — familles, commu-
nauté, réseaux de solidarité —,
que lon juge primordiales. A
lautre bout sont regroupés les
services de ['Etat, appelés a
jouer un réle supplétif quand les
solidarités primaires et secondai-
res échouent (Lamoureux et
Lesemann, 1988). Selon que les
soins sont prodigués a l'un ou
'autre bout du continuum, ils sont
associés soit au champ de l'aide
naturelle, soit au champ du tra-
vail professionnel.

Contrairement a I'aide profes-
sionnelle, l'aide naturelle est
caractérisée dans la littérature
par la spontanéité, l'improvisa-
tion, I'absence d’évaluation et de
perspective (Guay, 1984 : 44). On
tient pour acquis que les person-
nes «aidantes» sont prétes a
prendre soin des autres par
amour ou par obligation, et qu’el-
les possedent les ressources et
les compétences nécessaires
pour le faire dans la grande majo-
rité des cas. Appliquée a la prise
en charge par la famille d'un-e
proche adulte dépendant-e' une
telle conception comporte un
piege. Elle donne a penser que
les soins ainsi fournis relévent
davantage d’'une pratique innée,
nécessitant peu d’organisation,
teintée de simplicité, que d’'un
travail systématique et complexe.

Le présent texte? veut question-
ner cette conception naturaliste
et démontrer:

— que celle-ci tient davan-
tage du mythe que de la réalité ;

— que laide dite « naturelle »
aux proches adultes dépendants-
es constitue un véritable travail
de soins dont on trouve I'équiva-
lent professionnel chez les tra-
vailleurs et travailleuses de la
santé et des services sociaux ;

— que ce travail requiert des
conditions, des connaissances
et des capacités d’organisation
particulieres qui n'ont rien de
commun avec I'improvisation
associée a l'aide « naturelle » ;

— que l'utilisation abusive du
concept d'«aide naturelle » pour
désigner la prise en charge tend
a occulter I'ampleur, la com-
plexité et la lourdeur de ce travail.
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En effet, les études effec-
tuées au Québec et en Amérique
du Nord (Gouvernement du Qué-
bec, Commission d’enquéte sur
les services de santé et les servi-
ces sociaux, 1988; Garant et
Bolduc, 1990) indiquent une aug-
mentation et une prévalence éle-
vée des maladies chroniques et
dégénératives qui impliquent des
soins de longue durée. La tech-
nologie médicale prolonge la vie
d’un nombre croissant de person-
nes atteintes de ces maladies,
tandis que la pharmacologie
favorise le maintien des malades
mentaux dans la communauté.
L'espérance de vie étant plus
grande de nos jours, les mala-
dies aigués ont fait place a des
maladies chroniques, qui s’ac-
compagnent de limitations fonc-
tionnelles entrainant de longues
périodes de dépendance pour
un nombre croissant d’individus
(Garant et Bolduc, 1990). Par
ailleurs, a cause du désengage-
ment actuel de I'Etat providence,
on note de plus en plus de cas
lourds maintenus dans la com-
munauté et les familles. Certains
parlent d'un véritable transfert de
soins de l'institution au domicile :

Le travail non salarié des femmes dans la
famille s'est transformé. Du travail d’en-
tretien général et des soins infirmiers
mineurs, il comprend aujourd’hui I'admi-
nistration et la surveillance de traitements
infirmiers ou médicaux accomplis autre-
fois seulement dans des hopitaux de
soins intensifs par des meédecins, des

infirmiéres diplomées et des spécialistes.
[...] Des soignantes familiales «pra-
tiquent» le nursing et la médecine, sur-
veillant des patients dans toutes sortes de
situations allant des réactions a un chan-
gement de médicament, a des crises
aigués exigeant des réadmissions d'ur-
gence. Des femmes utilisent de I'équipe-
ment de haute technologie pour admi-
nistrer des traitements dans des cas chro-
niques et aigus. Elles supervisent des
exercices et apportent une aide médicale
a des patients ayant des troubles res-
piratoires ; elles nourrissent a l'aide de
tubes des personnes incapables de man-
ger ou de digérer de fagon normale; elles
font des injections intramusculaires et des
injections intraveineuses plus difficiles
encore, et elles surveillent des patients a
la suite de traitements d’antibiotiques ou
de chimiothérapie (Glazer, 1990: 480 et
488 ; traduction libre).

Les femmes, dans les familles,
sont appelées a reconnaitre et a
identifier des symptdémes (auto-
diagnostic), a décider du recours a
des ressources officielles, a entre-
prendre des démarches pour I'utili-
sation de ces ressources, a
négocier avec ces dernieres, a soi-
gner, et a assumer le traitement et
le soutien requis a la maison
(Saillant, 1991: 14).

Les données sur les popula-
tions dépendantes permettent de
postuler qu'un nombre significatif
de familles, et principalement, au
sein de celles-ci, de femmes,
jouent un role de premier plan
dans la prise en charge des per-
sonnes adultes dépendantes.
Ainsi, les familles constituent la
plus importante source d’aide pour
les personnes agées en perte
d’autonomie. On estime que 70 %
a 80 % des services sont assumés
par les familles ou les femmes
(Garant et Bolduc, 1990).

En dépit de la valeur et de la
quantité des soins dispensés par
les familles et les femmes, on
refuse d’associer ces soins a du
travail, les reléguant plutét aux
taches domestiques, au mater-
nage, a la gratuité, a l'aide natu-
relle. Ces soins se trouvent
banalisés a l'intérieur des activi-
tés quotidiennes et normales des

familles et des femmes (Therrien,
1989; Saillant, 1991).

Les analyses critiques de
l'univers domestique (Vandelac
et autres, 1985; Cresson, 1991;
Saillant, 1991) ont mis en évi-
dence combien l'activité domesti-
que est occultée. Elle se réduit le
plus souvent a « une simple addi-
tion de taches éclatées, sans
lien, sans rapports de production
spécifiques, et sans logiques ou
finalités propres» (Vandelac et
autres, 1985: 17). Ayant peu a
voir avec les «activités hachu-
rées, calculées, monnayées de
emploi», les taches domesti-
ques ont peine a étre reconnues
comme un véritable travail, en
P'occurrence un travail de soins.

C’est donc a l'intérieur de ce
cadre d’analyse, celui du travail
domestique, que se situe le ques-
tionnement du présent article.

Si nous optons pour I'expres-
sion «travail de soins» au lieu
d’«aide naturelle», c’est pour
permettre de « briser cette image
d'une activité qui émane tout
naturellement des individus, de
marquer sa dimension sociale et
économique» (Vandelac et autres,
1985: 17). Ainsi, les mémes taches
accomplies en dehors des familles
par les travailleurs et travailleuses
des institutions sont reconnues et
iden-tifiées comme un travail,
lequel est diment rémunéré.

Nous empruntons a Corbin et
Strauss (1988) la définition de la
notion de «travail de soins », soit
un ensemble de taches accom-
plies par une personne, seule ou
avec la collaboration d’autres
personnes, en vue de mener a
bien un ensemble d’actions défi-
nies pour assurer la prise en
charge d'un-e proche adulte
dépendante-e.

Nous examinerons dans les
pages qui suivent la réalité de la
prise en charge d'un-e proche
dépendant-e, les formes et les
taches que celle-ci recouvre dans



le quotidien et ce qu'elle entraine
comme exigences. Les données
de nos recherches menées depuis
1987 sur la prise en charge fami-
liale (Guberman, Dorvil et Maheu,
1988; Guberman, Maheu et
Maillé, 1991) serviront de matériau
principal de présentation.

Nos données ont été recueil-
lies a partir d’entrevues en pro-
fondeur auprés de personnes
identifiées comme étant les prin-
cipales responsables des soins
dans leur famille. Ces entrevues
ont été réalisées en majorité au
domicile des répondants-es, ce
qui permettait aussi d’observer
le contexte méme de la prise en
charge et les conditions dans les-
quelles elle est effectuée. L'ap-
proche qualitative privilégiée
dans nos travaux nous a permis
d'une part de mieux saisir «le
sens expérientiel » (Corbin et
Strauss, 1988) des personnes
soignantes et les nuances et la
complexité de leur responsabilité,
et d’'autre part de mieux intégrer
et relier notre analyse a la réalité
des répondants-es. D’ailleurs,
analyse et témoignages alterne-
ront tout au long du texte qui suit.
Quant au choix des populations
étudiées, nous avons délibéreé-
ment pris le parti de ne pas nous
limiter a un type de problémati-
que, méme si dans les faits il y a
prédominance de personnes
agées et psychiatrisées; notre
but est en effet de comprendre le
sens de la prise en charge de la
dépendance dans les familles
comme pratique sociale. Nous
faisons donc référence a plu-
sieurs  situations: personnes
agées en perte d’autonomie, per-
sonnes aux prises avec de gra-
ves troubles mentaux, personnes
handicapées physiquement, etc.

La prise en charge par les
familles : travail de soins ou
aide « naturelle » ?

Notre intention ici n’est pas
d’ouvrir un débat sémantique a

propos dun choix de termes
mais de tenter de montrer, a par-
tir de la réalité décrite par les soi-
gnantes de nos recherches, ce
que signifie et ce quimplique
comme taches le travail de prise
en charge d'un-e proche adulte
dépendant-e.

Les données de nos recher-
ches, corroborées par nombre de
travaux réalisés en Amérique du
Nord (Corbin et Strauss, 1988;
Glazer, 1990; Saillant, 1991),
fournissent une image des soins
aux personnes dépendantes fort
différente de celle que véhicule la
conception naturaliste décrite
plus haut dans le texte. Il s’agit
bien en effet d’'un véritable travail
de soins:

— qui recouvre une multitude
d’'activités de soutien direct a la
personne dépendante, de média-
tion et de coordination, tant dans
la famille et la communauté que
dans les institutions de santé;

— qui nécessite un processus
d’'organisation complexe en vue
de maintenir un équilibre entre les
multiples demandes conflictuelles
de la prise en charge et les
besoins de la vie quotidienne;

— qui met en interaction plu-
sieurs acteurs: proches, voisins,
intervenants, etc.;

— qui exige des connaissan-
ces spécialisées, des compéten-
ces particuliéres (soins infirmiers,

gestion de comportements diffici-
les), de grandes capacités physi-
ques et mentales et des con-
ditions appropriées ;

— qui demande, selon le
degré de dépendance et de sou-
tien, du temps, une grande dispo-
nibilité et un intense engage-
ment affectif et moral.

En tentant de décrire de
facon précise les taches effec-
tuées par les soignantes, les
auteurs ont développé diverses
typologies. Malgré certaines dis-
tinctions dans la catégorisation
des taches, la majorité s’entend
pour y inclure les soins médi-
caux, les soins personnels, les
activités de la vie domestique, la
surveillance et le soutien moral
(Sivley et Fiegeners, 1984;
Horowitz, 1985; Stephens et
Christianson, 1986 ; Stryckman et
Paré-Morin, 1987). Si ces typolo-
gies ont le mérite de metire en
lumiere la diversité et I'étendue
des taches, elles se limitent, pour
la plupart, aux soins et services
directs a la personne dépendante.
Quelques-unes incluent aussi I'or-
ganisation des services formels
(Horowitz, 1985; Stephens et
Christianson, 1986).

A partir de nos propres
recherches (Guberman, Dorvil et
Maheu, 1988 ; Guberman, Maheu
et Maillé, 1991) et en nous inspi-
rant des travaux de Corbin et
Strauss (1988), nous proposons la
typologie suivante, qui regroupe le
travail des soignantes en trois
grandes catégories de taches:

— les taches associées aux
soins et a l'assistance ;

— les taches associées a la
médiation entre le-la proche
dépendant-e, la communauté et
les services publics;

— les taches associées a l'or-
ganisation et a la coordination du
travail de prise en charge.
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Taches associées aux soins
et a I'assistance

Les soins médicaux : « Il faut
qu’elle ait ses médicaments
aux bonnes heures »

Les soins medicaux varient
selon le type de maladie. Tout
comme les infirmiéres, plusieurs
soignantes doivent dispenser des
soins spécialisés tels que des
exercices respiratoires, des soins
de trachéotomie, des soins de
sonde ou cathéter, I'irrigation de
la colostomie, des lavements,
des injections, des pansements,
la vérification des signes vitaux?3.
Elles doivent aussi suivre I'évolu-
tion de la maladie et les traite-
ments, afin que tout progresse
comme il faut. Elles doivent étre
en mesure de diagnostiquer les
problémes de santé qui surgis-
sent, d’intervenir pour régler cer-
taines réactions aux traitements

et de savoir quand faire intervenir
les professionnel-les de la santé.
Souvent, il faut superviser la
prise de médicaments et sur-
veiller les effets de la médication
afin de pouvoir informer les pro-
fessionnels-les en cas de pro-
bléme.

Il faut lui faire penser a ses pilules. On a
une petite minuterie dans laquelle on met
sa dose de médicaments. Il ne le fait pas
lui-méme... |l faut le surveiller parce que
¢a lui arrive d’en oublier. Il faut penser a
des détails comme : je mets une nappe, la
nappe est bleue, et les pilules ressortent
sur le bleu. Il y a toutes sortes de petits
détails qui aident a ce qu'il y pense de lui-
méme (Lorraine).

Si, pour certaines soignantes,
cette tache est relativement facile,
exigeant seulement le développe-
ment de «trucs», pour d'autres
elle n’est pas sans piege. Certai-
nes personnes psychiatrisées font
semblant de prendre leurs pilules,
mais les crachent en cachette.
Des personnes agées refusent la
médication. Par ailleurs, les soi-
gnantes ont devant elles des adul-
tes avec qui elles entretiennent un
rapport affectif, ce qui n’est pas le
cas du-de la professionnel-le et
modifie par le fait méme le rap-
port d’autorité. Les conséquen-
ces d’un conflit entre elles et la
personne dépendante sont beau-
coup plus graves a cause de l'inti-
mité et des rapports inter-
personnels qui les lient. Avec les
personnes ageées, il y a renver-
sement des roles, ce qui n'est pas
toujours bien accepté de part et
d’autre.

Bernadette, mere d’un jeune
devenu paraplégique a la suite
d’un accident de moto, a di ap-
prendre plusieurs procédures in-
cluant des cathétérismes toutes
les quatre heures, y compris la
nuit, et le toucher rectal. Il en va
de méme des proches agés-es
en perte d’autonomie, qui ont
aussi un grand nombre de mala-
dies chroniques — diabéte, an-
gine, arthrite, glaucome, etc. —

exigeant des interventions médi-
cales de la part de leurs soignan-
tes.

Le fait que les personnes
agées aient moins de résistance,
souffrent davantage de problé-
mes respiratoires et se blessent
plus facilement entraine certains
soins comme [application de
compresses froides et chaudes
pour améliorer la circulation ou
soulager une blessure, des pan-
sements sur des ulcéres de
jambe, I'emploi d’humidificateurs
pour faciliter la respiration.

Une autre tache consiste a
surveiller I'état de santé de la
personne afin de pouvoir déceler
des signes de détérioration ou de
progression de la maladie.

Elle a fait un arrét cardiaque; elle a été
hospitalisée aux soins intensifs. Alors,
quand je 'ai ramenée, ¢a nécessitait de la
surveillance... je dirais presque 24 heures
sur 24 (Catherine).

Avec les proches ayant des
problemes de santé mentale, il
faut souvent étre attentive a la
possibilité d’'une crise.

Avec ma fille, je suis trop inquiete que
quelque chose arrive pour sortir long-
temps. J'ai peur qu’elle ait besoin de moi.
Je ne sais pas quand c'est la crise, quand
appeler une ambulance ou la police. On a
peur de sa violence (Madeleine).

Finalement, plusieurs des pro-
ches dépendants-es suivent un
régime alimentaire trés précis, et
les soignantes doivent se transfor-
mer en diététiciennes.

Avec l'alimentation puis tout ¢a, le phos-
phore, le calcium, le potassium, il faut tout
surveiller du point de vue électrolytique
(Héléne).

Ces témoignages indiquent
clairement que les soins médi-
caux procurés par les soignan-
tes dépassent de loin les soins
informels et occasionnels. Au
contraire, ils exigent des connais-
sances, des compétences et des
capacités de spécialiste. Dans



certains cas, le foyer familial
devient un véritable mini-hépital
dont la soignante constitue le
personnel médical.

Soutien psychologique et
éducationnel : « Ils nous
ont dit qu'il ne fallait pas
le contrarier »

Un deuxiéme type de travail
de prise en charge recouvre une
série d'interventions au niveau
psychologique et comportemen-
tal. Les soignantes doivent offrir
un soutien psychosocial compara-
ble a celui des professionels-les,
comportant: «support adaptif,
suivi de la dépression, actualisa-
tion des capacités, socialisation,
counselling familial, motivation/
enseignement, renforcement des
acquis, écoute et observation
systématique » (Thériault, 1991).

Il s’agit dans un premier temps
d’assurer une présence aupres du-
de la proche, de lui procurer de la
sécurité et du réconfort. On tente
d’écouter, de conseiller, de soute-
nir, d’'encourager, de motiver.

J'essaie de lui rendre visite une fois par
semaine quand méme, pour lui apporter
mon soutien si 'on veut, parce qu’elle n'a
personne. Alors si je ne le fais pas, elle se
replie sur elle-méme une fois de plus. Sa
seule source de communication, c’est moi
(Gabriella).

Quand le-la proche est hos-
pitalisé-e, on lui rend visite et on
lui téléphone régulierement. A sa
sortie, on I'encourage, on tente
de l'aider a surmonter sa peur de
la mont, de le-la distraire. On ap-
prend des techniques de relaxa-
tion a utiliser quand il-elle devient
trop anxieux-se.

Mais, dans certaines situations,
notamment avec des personnes
psychiatrisées, les moments de
crise exigent une intervention parti-
culiére ou il faut a la fois calmer et
controler.

Un aprés-midi ou il ne trouvait pas son
permis de conduire, il a mis sa chambre a

I'envers, décroché sa porte de garde-
robe. J'ai failli passer avec lui a travers la
fenétre de la chambre parce que jes-
sayais de le retenir (Danielle).

Certaines soignantes tentent
d'éviter les crises en appliquant
des consignes apprises lors de
cours ou par des lectures expli-
quant comment se comporter
avec un-e proche ayant des pro-
blémes de santé mentale.

Dans les cours, ils nous ont dit qu'il ne fal-
lait pas le contrarier, qu'il fallait toujours
étre «smooth ». Il fallait toujours étre de
bonne humeur, puis s'occuper des
petits... Comment ¢a va? Ca a marché
un certain temps... Ga allait bien, puis a
un moment donné, ¢a n’allait plus (Chris-
tiane).

Plusieurs soignantes appren-
nent a leurs proches, particuliére-
ment a des jeunes handicapés-es
ou psychiatrisés-es, des compor-
tements et des pratiques leur per-
mettant d’acquérir une certaine
autonomie. Leur travail se rap-
proche alors de celui des ergo-
thérapeutes et des psycho-
éducateurs-trices, car il faut aider
le-la proche a maintenir ou a
accroitre son autonomie fonction-
nelle et ses capacités sociales.

Apres, il faut lui faire penser que 13, c'est
le temps d’aller chercher son manteau en
arriere. |l faut le « zipper » ; il ne le fait pas
lui-méme, c’est un apprentissage. Mais je
pense que moi, j'en ai assez. a I'école ils
le font, ils essaient un peu de lui appren-
dre a «zipper ». lls m’ont demandé de lui
trouver un systeme. J'ai fait des essais
avec des ganses mais ¢a compliquait
encore plus, alors je les ai enlevées (Lor-
raine).

Mais il n'est pas toujours
facile de savoir faire le partage
entre la surveillance et le respect
de autonomie, tout aussi néces-
saires 'un que l'autre au proces-
sus dapprentissage. Effective-
ment, les soignantes n'ont pas
toujours la formation, les moyens
et les conditions nécessaires pour
effectuer ces interventions. A I'op-
posé des intervenants-es profes-
sionnels-les, elles ne sont pas

encadrées dans leur démarche et
n’ont pas de lieux ni de moments
pour prendre un recul face a leur
facon de procéder.

Soins physiques : « Je fais son
lunch, je la léve, je 'améene
aux toilettes, je I'habille »

Beaucoup de personnes
dépendantes n’'arrivent pas a
assurer leurs propres soins
physiques: faire les repas, se
vétir, se dévétir, se laver, mar-
cher, se lever, se coucher, utiliser
les toilettes. Il faut donc voir a
leur mobilité physique, a leurs
déplacements et a leur autono-
mie fonctionnelle  (Thériault,
1991). Dans le cas des person-
nes psychiatrisées ou de certai-
nes personnes souffrant de
handicaps physiques ou men-
taux, il s’agit moins pour la soi-
gnante d’effectuer elle-méme les
taches requises (bain, faire la
barbe, etc.) que d'en rappeler
toute I'importance aux personnes
concernées, voire a les surveiller
afin qu’elles ne se négligent pas.
Notons que la question de I'hy-
gieéne corporelle occupe une
place importante dans la prise en
charge des psychiatrisés-es. Phi-
lippe parle de cette tdche auprées
de son fils

A un moment donné, jétais obligé de lui
dire de prendre son bain. «Fais-toi la
barbe! Rase-toi! Fais-ci!» [...] Tous les
soins de base, il faut les lui dire parce qu'il
n'y pensera pas! [...] « Change-toi, ¢a fait
une semaine que tu as ¢a sur le dos! »

Pour Andrée, qui s’occupe de
sa meére agée, les soins physi-
ques sont trés lourds a assumer.

C’est dur, c'est bien dur. Elle ne marche
pas. Elle ne va pas aux toilettes. Il faut
que je la lave, que je la change au lit. Elle
ne mange presque plus toute seule. Des
fois elle va manger, mais elle échappe
plus qu'autre chose. Elle n’est méme plus
capable de prendre une paille pour boire.
Ce matin, c'était le bain, le déjeuner, la
changer, la laver. Elle a repissé; il a fallu
que je change la «jaquette ». Elle a diné,
elle a tout échappé. Il a fallu que je la
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rechange. Il a fallu que je change son lit
aussi parce qu’elle avait pissé au lit en se
levant ce matin. Arranger son lit, mettre
une «jaquette » propre. Je 'améne déjeu-
ner... couper ses morceaux comme a un
enfant, tout couper par petites bouchées :
sa banane, ses biscuits soda.

Un probléeme majeur se pose
pour le transport des proches qui
ne sont pas capables de mar-
cher. Chaque sortie représente
un défi.

Quand on le transfére dans l'auto, il faut
'aider. Mon mari le prend sur ses épau-
les, mais moi je n’en suis pas capable; je
finis par approcher le fauteuil prés de
l'auto. Mais il faut que tu reprennes le fau-
teuil, que tu le places dans l'auto. Si tu
fais trois ou quatre centres d’achat ou
magasins, c’est six, sept fois que tu as a
manipuler le fauteuil, et quand tu reviens,
tu es fatiguée (Viviane).

Pour plusieurs soignantes,
les soins physiques sont difficiles
a prodiguer car elles n'ont pas les
équipements spécialisés néces-
saires pour faciliter certaines
taches ou pour permettre une
certaine autonomie du-de la pro-
che. Le domicile n'est pas amé-
nageé a cet effet.

1| était autonome mais il ne pouvait pas se
préparer a manger. Chez nous, ce n'était
pas arrangé pour ¢a. Pour les toilettes, ce
n‘est pas comme un institut de réadapta-
tion non plus (Bernadette).

Mais I'équipement ne régle
pas tout. Plusieurs personnes
dépendantes sont réticentes a ce
que leurs proches leur donnent

des soins intimes, et il faut déve-
lopper des «trucs » pour les con-
vaincre du contraire.

La toilette, c’était... disons qu’elle n’aimait
pas ¢a. Premiérement, il fallait toujours la
convaincre... alors nous, on la taquinait,
on lui disait: «Tu as lavé nos fesses
assez longtemps, c'est a notre tour.»
Puis 13, ¢a passait (Annette).

Effectivement, comme Unger-
son (1983) I'a indiqué, il y a tou-
tes sortes de tabous entourant le
corps et les rapports intimes.
Entre autres, il est peu admis
qu'un homme donne des soins
physiques a des femmes adultes
de sa famille, a 'exception de sa
conjointe. Dans le contexte de la
prise en charge familiale, cha-
que soin a une portée émotive
que I'on ne retrouve pas dans le
rapport professionnel entre inter-
venant-e et client-e.

Soutien dans I'organisation
de la vie quotidienne :

«Je m’'occupe des repas,
je planifie les achats,
J’entretiens son linge »

Toutes les personnes dépen-
dantes ont besoin d’aide pour les
taches domestiques et l'organi-
sation de la vie quotidienne a
cause de leur incapacité physi-
que ou mentale. Les soignantes
doivent s’occuper d’abord de tout
ce qui concerne lalimentation:
préparer ou aider a préparer les
repas, faire ou aider a faire les
emplettes. Elles doivent de plus
voir a ce que le ménage, I'entre-
tien de la maison, la lessive et les
travaux extérieurs soient effec-
tués.

C’est tout le ménage qu’il faut faire en
arrivant ou pendant les fins de semaine,
parce qu’elle n'est plus capable d’en faire
autant... la cuisine, la vaisselle... toutes
les commissions... Souvent je suis obli-
gée dy aller seule... Il faut que je divise
¢a en trois ou quatre soirs pour aller por-
ter les paquets parce que c'est trop
lourd... Puis les lavages, les repassages,
tout ¢ca (Renée).

Souvent, quand on a affaire a
des personnes agées, on doit se
plier & leurs exigences et s’adap-
ter a leur tempérament. Renée,
par exemple, a été obligée de
quitter son travail pendant 'heure
du diner parce que sa mere ne
supportait plus que ses vitres
soient sales et voulait que le tra-
vail soit effectué immédiatement.
La non-cohabitation avec le-la
proche ne dispense pas les soi-
gnantes de toutes ces taches. Il
faut au moins faire des visites
de vérification pour s’assurer que
les travaux domestiques sont
accomplis. Méme quand la per-
sonne dépendante habite en cen-
tre daccueil, les soignantes
doivent s’assurer que tout est en
ordre, et méme effectuer certai-
nes taches.

Outre les travaux domesti-
ques, plusieurs soignantes doi-
vent également aider leur proche
a entreprendre des démarches,
ou les effectuer elles-mémes,
pour trouver un emploi ou un
logis, déménager, entreposer des
biens lors d’'une hospitalisation,
notamment dans le cas des psy-
chiatrisés-es. Il y a aussi la ges-
tion des biens et I'administration
du budget.

On I'a déménagé je ne sais pas combien
de fois. Si on ne 'a pas déménagé vingt
fois, on ne I'a pas déménagé une fois. II
perd ses affaires, il donne des choses, il
échange des choses. Il demeurait sur la
rue Saint-Hubert et ¢ca n’a pas marcheé.
La, il est entré dans un foyer protégé.
Mais c’est toujours nous qui avons trouvé
les endroits (Estelle).

L'aide financiere est une
dimension trés importante de la
prise en charge des personnes
psychiatrisées et se traduit de
multiples fagons. Parfois, il s’agit
de faciliter la vie en appartement
en donnant des meubles, des
rideaux et des appareils électri-
ques. Ou encore ce sont les
dépenses relatives a la cohabita-
tion, aux visites a 'hopital, aux



loisirs, a l'achat de journaux, de
cigarettes, de cadeaux, ainsi que
les dons d’argent. Certaines soi-
gnantes évoquent aussi le rem-
placement d’objets brisés lors
des crises de méme que la répa-
ration des dommages causés par
les cigarettes qui brdlent draps et
tapis.

Il faut aussi transporter ou
accompagner la personne dépen-
dante lors des rendez-vous avec
divers-es professionnels-les.

Un autre aspect du soutien
dans la vie quotidienne est I'orga-
nisation de loisirs, de sorties, de
vacances, qui doivent tenir
compte de la maladie ou du han-
dicap du-de la proche.

La surveillance : « Il faut
tout le temps que je sois
derriere elle »

Limportance de la surveil-
lance revient fréquemment dans
les témoignages. C’est d’'abord
un travail de prévention des
accidents: chutes, incendies,
dégats. Souvent la personne ne
peut pas étre laissée seule une
minute en raison de son état de
santé physique ou mental.

C’est de la surveillance. lls prennent des
risques, comme grimper sur une chaise
pour aller chercher quelque chose. Le
feu! Maman veut se faire cuire quelque
chose, elle a toujours les vétements qui
passent au-dessus du rond allumé. C’est
une surveillance constante! Son bain: il
faut 'aider a se laver, parce que quand
elle est fatiguée, le danger, c’est quelle
tombe ! (Denise).

Dans le cas de proches psy-
chiatrisés-es, une période de
crise peut étre synonyme de sur-
veillance a temps plein. Il en va
de méme avec les personnes
agées atteintes de la maladie
d’Alzheimer ou ayant subi des
traumatismes craniens.

Je n'ai pas de temps a moi. C'est sept
jours par semaine. Tu ne peux pas rester
deux minutes sans la surveiller parce que
sinon elle va faire quelque chose. Elle

peut partir dehors, descendre I'escalier.
On ne sait pas ce gqu’elle peut faire. Une
minute, elle est comme il faut puis tout
d’'un coup, ¢a part. Elle fume, et on a peur
qu'elle mette le feu. C'est stressant. Je
vais devenir folle : sept jours par semaine,
24 heures sur 24 (Manon).

)
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Taches associées a la
médiation entre le-la
proche dépendant-e,
la communauté et les
services publics

Une des caractéristiques de
la prise en charge est le grand
nombre d’acteurs auxquels on
doit faire appel pour répondre
aux besoins de la personne
dépendante. Il faut chercher ou
s’adresser et faire les démarches
pour obtenir les ressources
nécessaires: services sociaux et
de santé, placement, logement,
services juridiques, emploi, servi-
ces de sécurité du revenu, etc. Il
faut représenter le-la proche
aupres des différents services,
prendre les rendez-vous, s’assu-
rer que le-la proche les respecte,
et intervenir s’il y a probléme. Les
soignantes doivent aussi veiller
au maintien de laide.

En effet, s’il existe un assez
grand nombre de ressources et
de services, encore faut-il qu’ils
répondent aux besoins spécifi-
ques de la personne. Entre I'offre
proposée par une ressource et la
satisfaction d’un besoin, il y a tout
un travail de médiation et de

coordination & accomplir (Balbo,
1987).

Le témoignage de Monique,
qui s’occupe de son pére atteint
de maladie mentale, présente un
bon exemple de la multitude de
démarches a effectuer.

Alors la premiére année, ¢ca a impliqué
beaucoup de choses, ¢a a été une longue
suite de démarches judiciaires. Parce que
papa a été mis d'abord sous curatelle
publique ; c’était la voie a suivre semble-t-
il pour arriver a la curatelle privée, donc
beaucoup de démarches judiciaires,
médicales, notariées, et aussi auprés de
la famille, évidemment, pour passer a tra-
vers ces procédures-la. [...] Ensuite la
maison: vendre la maison, liquider tous
les biens... donc aussi la mettre en état
pour qu’elle soit vendue, faire I'évaluation,
en fait, tout... J'ai eu, je ne sais pas, une
série de professionnels qui ont déambulé
chez moi ou je suis allée déambuler a leur
bureau, et puis les travailleurs sociaux,
etc. Ca a fait énormément d’occupations.
La deuxieme année, ¢a a été une recher-
che intensive avec les services sociaux
pour un placement. Est-ce que c’était une
résidence ? Est-ce que c'était un foyer?
Est-ce que c’était ci ou c'était ca? On a
fait le tour de la région pour toutes les res-
sources, et il y a eu un premier place-
ment, qui s’est avéré un échec. Et encore
des procédures judiciaires parce qu'il a eu
une rechute et il a fallu que jaille chercher
des ordonnances de la Cour; le médecin
a ce moment-la n’était pas encore trés
impliqué, il faisait des choses pas tres
aidantes pour la famille, donc c’était trés
compliqué. [...] Papa a du rester a I'h6pi-
tal pendant un an et demi environ, parce
que justement, a travers ¢a, il a eu une
deuxiéme rechute, une autre a suivi, et
puis ensuite d’autres démarches encore
pour rechercher une nouvelle maison et
plein plein de démarches auprés du
CRSSS et de toutes ces « choses-la » qui
décident quelle est la meilleure res-
source. ¢a a été compliqué parce qu’on
n'était pas d’accord avec les choix qui
étaient faits, et mon pére non plus... Et
finalement, suite a cet échec, j'ai décidé
que je lui trouverais la ressource et je l'ai
finalement sorti du milieu public pour aller
dans un milieu privé, et 1a, depuis un an,
¢a fonctionne trés bien.

Comme nous pouvons le
constater, il peut étre trés exi-
geant de chercher et d’obtenir les
ressources nécessaires a la prise
en charge d’'un-e proche dépen-
dant-e, tant au niveau des servi-
ces sociaux et de santé qu'au
niveau des services juridiques, et
de mobiliser d’autres profession-
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nels-les au besoin. Ces démar-
ches peuvent inclure: la recher-
che de lieux pour un placement,
la défense des droits d’'un-e pro-
che institutionnalisé-e, l'obten-
tion dordonnances de place-
ment, la mise en place d’une
curatelle, la défense du-de la pro-
che lors de démélés avec la jus-
tice en cas de fugue, disparition,
etc. De plus, il faut intervenir pour
gérer les biens du-de la proche et
pour servir de médiateur entre
lui-elle et la communauté: voi-
sins, propriétaire, employeur, etc.

Mobilisation des services
sociaux et de santé : « J'étais
préte a defoncer des portes »

La mobilisation des ressour-
ces sociales et sanitaires sup-
pose plusieurs interventions:
rechercher des services publics
et communautaires adéquats,
veiller a ce que l'aide offerte par
ces services soit maintenue,
défendre les droits du-de la pro-
che et participer au plan de ser-
vice des professionnels-les.
Dans le cas de proches ayant
des difficultés de communication
ou ne parlant ni le frangais ni I'an-
glais, il faut de plus servir d’inter-
préte.

Souvent, il faut faire appel a
plusieurs types de services, ce qui
impligue de nombreuses démar-
ches et négociations. Colette, dont
la mére commencait a présenter

des signes de perte d’autonomie,
sest vue obligée de modifier a
quelques reprises l'organisation de
la prise en charge, faisant appel a
des services privés pour du per-
sonnel la nuit, puis a son réseau de
connaissances quand I'agence pri-
vée ne pouvait plus fournir de
personnel. Lorraine, dont le fils
souffre de handicaps mutiples, a
di aussi faire de nombreuses
démarches pour trouver du per-
sonnel d’accompagnement. Une
fois la personne trouvée, elle a
da linitier aux besoins et aux
habitudes de son fils.

Méme quand le-la proche est
placé-e en centre d’accueil, il faut
continuer a mobiliser ressources
et services, entre autres pour
s’assurer qu’il-elle a accés aux
soins médicaux. Monique a été
obligée d'intervenir dans le cen-
tre ou son peére résidait pour
améliorer les services alimen-
taires. Parfois, il faut défendre les
droits du-de la proche afin qu'il-
elle puisse avoir accés a certains
autres services.

En septembre, il n’y avait plus rien qui se
passait. J'étais préte a défoncer des por-
tes. J'ai communiqué a Louis-H. « |l faut
un travailleur social. Il y a sGrement un
travailleur social, jaimerais lui parler. » Ca
a été assez long avant que je puisse lui
parler, mais j'ai insisté beaucoup. C’est
comme ¢a que jai eu un rendez-vous
(Danielle).

Généralement, quand on
s’occupe d’'un-e proche malade,
on tente de s’informer sur tous
les aspects de sa maladie pour
s’assurer que les traitements
donnés soient les meilleurs.
Donc un autre aspect de la prise
en charge consiste a participer
aux plans de services des profes-
sionnels-les. Dans certains cas, il
faut soi-méme pousser les inter-
venants-es a se coordonner et a
mettre en place des plans d'inter-
vention.

Quand le premier placement n’a pas fonc-
tionné, jai dit aux professionnels-les:

«On ne se concerte pas, et on ne se con-
certe pas avec la famille d’accueil ». Alors
jai dit: « Je veux qu’on ait des rencontres,
des rencontres d'évaluation». Ca ne
s’était jamais fait semble-t-il dans ce con-
texte-la. J'ai dit: «On va établir les rai-
sons qui font que ce placement-la n’a pas
fonctionné, puis on va essayer de voir ce
qu’il faudrait corriger a I'avenir, et sur quoi
il faut miser, etc. [...] On va essayer d'éta-
blir un plan d'intervention. Il me semble
que c’est normal!» Alors, javais l'air de
parler dans le désert (Monique).

Dans d’autres cas, il faut faire
le lien entre les divers services et
les professionnel-les, courir des
uns aux autres, ce qui peut pren-
dre beaucoup de temps.

Mobilisation des services
juridiques et du systéme
Jjudiciaire : « Ca me
demandait une présence
hebdomadaire »

Quand les proches ne sont
plus en mesure de gérer leurs pro-
pres affaires, plusieurs démarches
doivent étre entreprises auprés
des ressources juridiques, dont
celles relatives a la curatelle, publi-
que ou privée.

Ca m'a demandé une présence hebdo-
madaire d’au moins une fois par semaine
plus un certain nombre d’heures consa-
crées a diverses démarches, a de la ges-
tion ou de l'administration... Et puis ¢a
demande aussi de la logistique pour lui
procurer les biens quotidiens, hebdoma-
daires et, a plus long terme, les véte-
ments, les lunettes, le dentier dont elle a
besoin (Isabelle).

Les soignantes de person-
nes psychiatrisées doivent effec-
tuer des démarches particulieres
comme faire délivrer des ordon-
nances par la Cour pour faire
interner leur proche lors de crises
violentes et souvent incontréla-
bles. Dans plusieurs cas, il faut
faire appel a la police.

Quand c¢a faisait trois jours quelle était
dans le passage, jour et nuit, a ne pas
dormir, puis a avoir des conversations
toute seule, la jenvoyais mon mari cher-
cher un papier chez un juge de paix pour
la faire hospitaliser. Mon mari allait porter
¢a a la police, la police venait la cher-



cher... Jaurais marché sous les trottoirs
le lendemain tellement jétais génée
(Guylaine).

Plusieurs soignantes de per-
sonnes psychiatrisées doivent
aussi intervenir auprés du sys-
teme judiciaire a la suite de l'ar-
restation ou d'une fugue de leur
proche. Il s’ensuit de nombreux
démélés avec les avocats, la
Cour, les prisons. Si certaines
parlent de journées entiéres pas-
sées en Cour, d'autres doivent
contacter les avocats, l'aide juri-
dique ou aller rendre visite a leur
enfant incarcéré.

La, le bal a commencé! C'était la fin de
semaine de la Reine, il y avait trois jours
de congé. Je ne pouvais pas rejoindre la
travailleuse sociale, je ne pouvais rejoin-
dre personne. En tout cas, toutes les
quinze, vingt minutes, cet enfant-la
m’appelait! [...] Il était dans une autre
province: comment tu vas chercher une
ordonnance de Cour ici pour le faire reve-
nir de la-bas ? Les lois la-bas, c’est pas...
Ca a duré entre huit, dix jours comme ¢a,
des téléphones la nuit, le jour: « Moman,
j'ai pas mangeé! J'ai pas fait ci, j'ai pas fait
ca! Je suis rendu a telle place!» La, jai
réussi par lintermédiaire de la tra-
vailleuse sociale de I'hépital [...] & com-
muniquer avec les policiers la-bas. Quand
jai su que mon fils était rendu en prison,
jai fait des démarches pour essayer de
rejoindre son avocat. lls ne voulaient pas
me donner le nom de son avocat, mais
moi j'ai été obligée de faire les démarches
pour arriver a contacter son avocat. Puis
1a, on lui a expliqué le pourquoi des pro-
blémes de D., qu'il était en période de
psychose. Mais un avocat ne comprend
pas la psychose, lui, il comprend le droit
(Alberte).

Pour les soignantes s’occu-
pant de proches Aagés-es, les
démarches légales ont générale-
ment trait a la vente de la maison
ou a la succession.

Médiation pour assurer
l'intégration sociale : « Essayer
de la faire comprendre,

de la faire aimer »

En plus de toutes les démar-
ches pour trouver des services et
gérer les affaires de la personne
dépendante, il y a tout un travail

en vue de lintégration sociale,
particulierement dans le cas de
jeunes atteints de maladies ou de
handicaps physiques ou men-
taux. Parfois, il faut expliquer au
propriétaire les problémes du-de
la proche, ou encore rencontrer
les voisins-es pour qu’ils soient
plus compréhensifs ou qu'ils
assurent une certaine sur-
veillance.

Ca exigeait de tempérer les individus
autour d’elle, les autres locataires... Ca
veut dire essayer de la faire comprendre,
de la faire aimer ou quelque chose
comme ca. Essayer de tisser comme un
espeéce de nid de protection (Guylaine).

Taches associées a I’orga-
nisation et a la coordination
du travail de prise en charge

Prodiguer des soins a une
personne dépendante et mettre
tout en ceuvre pour trouver les
ressources répondant a ses
besoins sont déja deux formes
de taches complexes et exigean-
tes. Encore faut-il assurer I'orga-
nisation et la coordination de ce
travail, ce qui constitue un troi-
siéme de type de taches auquel
on a porté peu d’'attention jusqu’'a
maintenant.

Coordination des divers
services et acteurs impliqués :
« Il faut penser a tout, tout
le temps »

Balbo (1987) décrit bien tou-
tes ces taches d’organisation et

de coordination, normalement
accomplies par les femmes dans
la famille, et particulierement par
les responsables de la prise en
charge de personnes dépendan-
tes. Il faut choisir entre plusieurs
possibilités, combiner une variété
de ressources et les ajuster aux
besoins de la personne dépen-
dante, besoins qui doivent aupa-
ravant étre évalués. Il faut tenir
compte de son budget, établir
des priorités, trouver un compro-
mis entre les besoins souvent
opposés des différents membres
de la famille, chercher a établir
une certaine routine et fournir
soi-méme les services non dispo-
nibles ailleurs. En plus de toutes
ces taches, il faut concilier les
multiples exigences des différen-
tes sphéres de la vie : vie person-
nelle et sociale, vie familiale,
travail salarié et prise en charge.

Lorraine nous explique la dif-
ficulté de coordonner les services
de garde pour son fils en bas age
et pour son fils adulte handicapé:

Il faut penser a tout, tout le temps, dans
l'organisation du temps... Xavier a une
garderie scolaire, alors quand il a des
journées de congé, c’est réglé une fois
pour toutes pour 'année. Il y a la garderie
jusqu’apres six heures le soir, et si on
dépasse six heures, il y a la bibliotheque
a coté. Le probleme pour lui, c’est réglé.
Ce qui aurait été possible pour Stéphane
aussi... s'il n’était pas si vieux. Il n’y a pas
de garderie. Dans les endroits ou il n'y a
pas de garderie scolaire, tu peux t'organi-
ser quand méme avec quelqu’un qui va le
prendre apres I'école, comme c’était le
cas avec Xavier avant; il y avait une autre
place ou il allait, et I'autobus le déposait
la. Mais avec Stéphane, c’est ici qu'il doit
y avoir quelqu'un tout le temps et... de
bonne heure la: trois heures dix. Ga
coupe une journée de travail, hein! (Lor-
raine).

La division des services, les
problemes de continuité entre
ceux-ci et la complexité des pro-
cessus d’accessibilité alourdis-
sent la tadche de coordination des
personnes soignantes.
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Conciliation des exigences
multiples de la vie

Face aux exigences souvent
contradictoires de la vie quoti-
dienne, les soignantes, particulié-
rement les salariées, développent
une gestion du temps extréme-
ment serrée. Elles ne peuvent
généralement pas accomplir tout
ce qui est requis par toutes les
sphéres de la vie. Aussi doivent-
elles aménager leur temps de
fagon a ne se consacrer qu’a l'es-
sentiel. Ce qui est considéré
comme essentiel differe bien sir
d'un cas a l'autre, selon plusieurs
facteurs, parmi lesquels figurent
la situation familiale des soignan-
tes, leur condition socio-écono-
mique et celle de leur famille, les
motifs qui les poussent a assu-
mer la prise en charge, la valeur
qu’elles accordent au travail sala-
rié, le degré d’autonomie de la
personne dépendante.

La majorité des salariées doi-
vent veiller a garder leur emploi
tout en aménageant les condi-
tions de travail en fonction des
exigences de la prise en charge
et des besoins familiaux. Elles
peuvent, par exemple, choisir
des horaires flexibles, refuser de
faire du temps supplémentaire ou
travailler des quarts précis pour
étre disponibles auprés des per-
sonnes dépendantes et des
enfants a des moments détermi-
nés. Elles peuvent aussi utiliser les

congés de maladie lors des impré-
vus ou des urgences, ou s'absen-
ter tout simplement. D’autres
formes d’aménagements incluent
le temps partiel, le refus de promo-
tions ou de recyclage, l'utilisation
de congés sans solde a long
terme.

Josée explique comment cer-
taines conditions de travail,
notamment une banque de con-
gés, lui permettent de concilier en
partie travail salarié et travail de
médiation et d’accompagnement
aux rendez-vous:

... des rendez-vous chez le médecin, par
exemple, que tu ne peux pas faire les fins
de semaine ou le soir parce qu'il N’y a pas
un chat, les rendez-vous a des cliniques,
les choses comme ¢a; c’est pénible, mais
c'est possible de prendre le temps. [...] Tu
as des journées de maladie, tu peux avoir
des journées pour toi [journées person-
nelles], tu peux prendre des absences
autorisées non payées.

Lorraine explique comment
elle comble certaines lacunes,
comme les horaires restreints
des écoles par exemple, qui ne
tiennent pas compte de la réalité
des familles ou il n'y a plus de
ménagere a temps plein a la
maison :

Comme je suis déja connue a I'Associa-
tion, on sait que quand je pars a la mai-
son, j'apporte des dossiers, j'apporte des
documents. Si Stéphane est en congé,
comme la, mercredi, jeudi, vendredi, il est
en congé, il faut qu'un de nous deux soit
ici. Je pourrais le faire garder, mais c’est
quand méme 50 dollars a peu prés que
¢a me colte pour une journée comme ¢a,
puis... ce n'est pas facile a trouver. Ven-
dredi, la semaine derniere, javais a
m'absenter: ¢a m'a pris prés de deux
semaines avant de trouver quelqu’un.

Les soignantes doivent égale-
ment évaluer quels sont les
aspects de la vie familiale qui
peuvent étre réduits ou éliminés.
Il peut s’agir du travail ménager
comme de la présence auprés
des enfants et du conjoint.

Je n’en suis pas aux hot dogs parce que
je n'aime pas ga, mais des choses, la, vite

faites. Des steaks, tu retournes ¢a dans la
poéle puis tu te fais un riz avec une petite
salade, et that's it! [...] Il faut manger
quand méme, hein! Mais... moins de pré-
paration, il faut que ga aille vite, alors je
fais un menu en conséquence (Renée).

Je lui donne beaucoup de responsabili-
tés. C’est un enfant qui se prépare a man-
ger. Il a couché seul un mois ici; les
voisins étaient au courant. [A ce moment,
I'enfant avait 12 ans, sa mere travaillait de
nuit et son pére, malade chronique, était
hospitalisé.] Une nuit, par exemple, I'am-
bulance est venue chercher son pére. II
était alors beaucoup plus jeune. Jai dit:
« Ecoute-moi bien I3, tu as le téléphone,
tu as ton chat, tu restes la et t'attends que
maman tappelle; maman s'en va»
(Hélene).

Lorsque cela est possible, les
soignantes répartissent une par-
tie du travail entre les membres
de la famille, parfois avec l'aide
des services privés, ce qui exige
tout un travail de coordination.

On avait tout mis sur une liste : sortir les
déchets deux fois par semaine, disons
que ¢a prend dix minutes a chaque fois...
tout, tout minuter. On a eu une belle liste
faite sur P'ordinateur. J'avais écrit: racon-
ter une histoire a Xavier le soir, quinze
minutes, descendre le panier de lavage.
En tout cas, javais tout décortiqué. [...]
Ca faisait trois, quatre dimanches matins
qu’on faisait des diners-causeries pour en
arriver a mettre sur papier ce qu'on fai-
sait. Puis le jour ou ¢a a tout été sur ordi-
nateur et qu'on I'a eu devant nous, jai
tout calculé, j'ai dit: «Voila, ¢a donne
¢a». Mon mari a pris sa tasse de café
puis s’en est allé. Alors mon fils ainé a dit :
«Tu vois, papa en a quasiment pas de
taches, pourquoi j'en prendrais, moi? » |l
est parti. Puis on est restées, Eve et moi,
on a dit: «Bon, qu'est-ce qu’on fait avec
¢a?» (Lorraine).

Afin de pouvoir réduire le
temps qu’elles consacrent au-a la
malade, les soignantes doivent
avoir recours au soutien de l'en-
tourage, des services publics,
communautaires et privés, ce
qui implique le travail de média-
tion décrit précédemment. Par-
fois, d’autres formules doivent
étre envisagées.

J'ai pris un appartement seule. [...] Pour
moi, c’était un bon arrangement parce
que méme si jarrétais la [chez sa mére



cardiaque] une demi-heure ou une heure,
c’était pas huit heures (Maryse).

Tous ces efforts, tant au tra-
vail qu'a la maison, pour satis-
faire les exigences de la prise
en charge ne suffisent pas. Les
soignantes doivent de plus
repenser, réduire leurs propres
besoins, couper dans la sphére
de leur vie intime et sociale. Le
temps a soi, les projets person-
nels, les activités sociales, etc.,
«sont les premiéres choses a

éliminer» dira une soignante,
parce quon les juge moins
essentielles.

On empiéete sur les soirées,
les congés, les temps libres. On
modifie ses habitudes de vie et
on change sa fagon d’étre. Moins
visibles que ceux opérés dans
les autres spheres, ces modes
d’adaptation n’en jouent pas
moins un rdle central dans le
maintien de I'équilibre entre les
multiples demandes faites aux
soignantes.

A un moment, tu deviens tellement fati-
guée que méme si tu entrevois la possibi-
lité de sortir le samedi soir, tu te dis: « Ah!
¢a me fatiguerait bien moins de rester a la
maison ». Alors tu t'habitues a un rythme
ou tu exiges moins. J'ai vu passer toutes
les expositions, par exemple au Musée
des Beaux-Arts, c’est quelque chose qui
m'intéresse beaucoup, mais jétais tou-
jours tellement fatiguée que je n’ai pas
été voir les derniéres, méme si ¢ca me ten-
tait. Puis méme si j'avais pu amener le
plus jeune 13, il est trés intéressé, rien que
l'idée de faire garder Stéphane [fils handi-
capé], de trouver quelqu’un pour le gar-
der, alors que j'ai déja de la difficulté a y
arriver pour mon travail, bien finalement je
laissais tomber (Lorraine).

Soins et assistance a la per-
sonne dépendante, travail de mé-
diation auprés des ressources et
de la communauté, travail d’orga-
nisation et de coordination, telles
sont les principales composantes
du travail de prise en charge d’un-
e proche dépendant-e qui se dé-
gagent de la réalité des soignan-
tes que nous avons rencontrées.
L'importance relative de chacune

de ces composantes peut varier
selon certains facteurs: le degré
de dépendance et I'état de santé
du-de la proche, les conditions
de réalisation de la prise en
charge, les cycles de la maladie,
etc., etc. Mais pour I'essentiel il
s’agit d'un ensemble de taches
communes a toutes les probléma-
tiques de soins aux adultes dé-
pendants-es.

Pour conclure...

Prendre soin d’un-e proche
adulte dépendant-e dans le cadre
de la famille constitue un vérita-
ble travail de soins qui exige des
conditions particulieres et une
organisation complexe. Ce travail
dépasse les soins prodigués a la
personne dépendante et com-
prend deux autres composantes
importantes, souvent ignorées,
soit la médiation avec la commu-
nauté et les ressources, et l'orga-
nisation et la coordination de la
prise en charge. Ce travail s’ap-
parente a maints égards a celui
des travailleurs et travailleuses
de la santé et des services
sociaux, et a peu a voir avec la
conception naturaliste des soins.

Loin d’étre une extension des
taches domestiques, le travail de
prise en charge s’ajoute aux exi-
gences des autres spheres de
vie des personnes soignantes
et entre souvent en conflit avec
ces exigences. De plus, le domi-
cile n'est pas nécessairement
adapté, a linstar de I'hopital ou
de linstitution, a ce travail de
soins, notamment dans les cas
de dépendance séveére: il n'est
pas expressément doté d’équipe-
ments ou d’espaces appropriés ;
il Nest pas aménagé en fonction
des besoins particuliers du-de la
proche aidé-e. Les personnes
soignantes ne bénéficient pas,
comme les professionnels-les
des institutions, de toute l'infor-
mation, de la préparation, de la
formation, de I'encadrement et

des conditions nécessaires pour
accomplir ce travail, qui peut exi-
ger des connaissances et des
compétences particulieres ainsi
gu’un engagement intensif (Cor-
bin et Strauss, 1988).

Au terme de cet examen, on
peut en effet se demander jus-
gu'a quel point les caractéristi-
ques et les exigences de la prise
en charge d’'un-e proche adulte
dépendant-e correspondent a
une aide naturelle, qui va de soi
et qui s’inscrit dans le cadre des
tdches normalement dévolues
aux familles. La conception natu-
raliste des soins prodigués aux
proches dépendants-es dans le
cadre de la famille, évoquée en
introduction, ne parait-elle pas
caduque, trompeuse et grande-
ment réductrice de la réalité des
soignantes ?

Pierre Maheu
Nancy Guberman

Département de travail social

Université du Québec a Montréal

]
Notes

' Personne adulte dépendante: per-
sonne qui n'a pas en totalité la capacité
d’accomplir les activités de la vie quoti-
dienne en raison de son état de santé
physique ou mental.

2 Cet article est basé sur les résultats de
recherches financées respectivement
par le Conseil de recherches en scien-
ces humaines du Canada (482-89-
0030), les subventions nationales du
Bien-étre social (4554-50-21) et la
Commission d’enquéte sur les services
de santé et les services sociaux. Les
auteurs tiennent a remercier les éva-
luateurs anonymes d’'une premiére ver-
sion de cet article, dont les suggestions
leur ont été précieuses.

w

La liste des soins provient d'un instru-
ment servant a déterminer les ressour-
ces requises par des personnes
maintenues a domicile. Il a été déve-
loppé au cours d’'une recherche effec-
tuée par le Conseil de la santé et des
services sociaux de Lanaudiére et des
Laurentides et les centres locaux de
services communautaires (CLSC) des
deux régions (Theériault, 1991). Cet ins-
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Familles, personnes adultes dépendantes et aide
«naturelle » : entre le mythe et la réalité

trument énumeére tous les services
potentieliement offerts par les profes-
sionels-les et autres employés-es des
CLSC.

]
Bibliographie

BALBO, L. 1987. « Crazy Quilts : Rethink-
ing the Welfare State Debate from a
Woman’s Point of View», dans A. S.
SASSOON, éd. Women and the State.
Londres, Unwin Hyman : 45-71.

BAYLEY, M. 1973. Mental Handicaps and
Community Care. Londres, Routledge
and Kegan Paul.

CORBIN, J., et A. STRAUSS. 1988.
Unending Work and Care. Managing
Chronic lliness at Home. San Fran-
cisco, Jossey-Bass.

CRESSON, G. 1991. « La santé, produc-
tion invisible des femmes », Recher-
ches féministes, 4, 1: 31-44.

DALLEY, G. 1988. Ideologies of Caring.
Londres, Macmillan Education.

GARANT, L., et M. BOLDUC. 1990.
L’Aide par les proches : mythes et réa-
lités. Québec, Ministére de la Santé et
des Services sociaux, Direction de
I'évaluation, Etudes et analyses, 8.

GLAZER, N. 1990. « The Home as Work-
shop: Women as Amateur Nurses and
Medical Care Providers », Gender and
Society, 4, 4 : 479-499.

GOUVERNEMENT DU QUEBEC. Minis-
tere de la Santé et des Services
sociaux. 1988. Rapport de la Commis-
sion d’enquéte sur les services de
santé et les services sociaux. Québec,
Les Publications du Québec.

GRAHAM, H. 1983. «Caring: A Labour of
Love », dans J. FINCH et D. GROVES,
éd. A Labour of Love: Women, Work

and Caring. Londres, Routledge and
Kegan Paul: 13-30.

GUAY, J. 1984. L’Intervenant profession-
nel face a l'aide naturelle. Chicoutimi,
Gaétan Morin.

GUBERMAN, N., N. DORVIL et P. MAHEU.
1988. Amour, bain et comprimé ou
I'ABC de la désinstitutionnalisation.
Rapport de recherche soumis a la
Commission d’enquéte sur les servi-
ces de santé et les services sociaux.
Québec, Les Publications du Québec.

GUBERMAN, N., P. MAHEU et C. MAILLE.
1991. Et si I'amour ne suffisait pas.
Familles, femmes, adultes dépen-
dants. Montréal, Les Editions du
Remue-Ménage.

HOROWITZ, A. 1985. « Family Caregiv-
ing to the Frail Elderly», Annual
Review of Gerontology and Geriat-
rics, 5: 194-246.

LAMOUREUX, J., et F. LESEMANN.
1988. Les Filieres de l'action commu-
nautaire. Québec, Commission d’en-
quéte sur les services de santé et les
services sociaux.

LESEMANN, F., et C. CHAUME. 1989.
Familles-providence. La part de I'Etat.
Montréal, Editions Saint-Martin.

SAILLANT, F. 1991. «Les soins en péril :
entre la nécessité et I'exclusion»,
Recherches féministes, 4, 1: 11-29.

SIVLEY, P. J,, et J. FIEGENERS. 1984.
«Family Caregivers of the Elderly:
Assistance Provided after Termination
of Chore Services », Journal of Geron-
tological Social Works, 8, 1-2: 23-34.

STEPHENS, S. A, et J. B. CHRIS-
TIANSON. 1986. Informal Care of the
Elderly. Toronto, Lexington Books.

STRYCKMAN, J., et L. PARE-MORIN.
1987. «Stratégies du maintien a
domicile:  lapport des  aidants
naturels », Le Gérontophile, 9, 2: 12-14.

THERIAULT, V. 1991. Le Maintien a domi-
cile, beaucoup de besoins, peu de
ressources. Conseil de la santé et des
services sociaux de Lanaudiére et des
Laurentides, CLSC des régions de
Lanaudiére et des Laurentides.

THERRIEN, R. 1989. La Politique de
maintien a domicile et les femmes
comme aidantes naturelles. Commu-
nication présentée dans le cadre du
57e Congres de 'ACFAS, Montréal.

UNGERSON, C. 1983. «Women and
Caring: Skills, Tasks and Taboos »,
dans E. GARMANIKOW et autres, éd.
The Public and the Private. Londres,
Heinemann: 62-77.

VANDELAC, L., et autres. 1985. Du tra-
vail et de 'amour. Montréal, Editions
Saint-Martin.



