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Journal of Human Development, Disability, and Social Change

Editorial

a participation sociale des ainés

ayant des incapacités constitue un

enjeu majeur pour la société québé-

coise. L’accélération du vieillisse-

ment de la population et I'accroisse-
ment du nombre d’'ainés développant ou vieil-
lissant avec des incapacités ou des maladies
chroniques apporteront leur lot de défis. Com-
bler les besoins de ces personnes tout en res-
pectant leurs choix, transformer nos commu-
nautés pour les rendre plus accueillantes a leur
égard et privilégier les pratiques et les innova-
tions capables de faciliter leur participation so-
ciale, en sont quelques exemples. Les déci-
deurs, les fournisseurs de services, les profes-
sionnels du réseau de la santé, ainsi que les
organismes d’action communautaire autonome
seront plus que jamais sollicités dans le but
d’offrir des services et des milieux de vie inclu-
sifs et solidaires permettant aux ainés ayant
des incapacités de réaliser des habitudes de
vie en accord avec leurs valeurs. Au moment
ou se multiplient les initiatives visant I'accom-
pagnement et la défense des droits de ces
nouveaux ainés, il importe que les acteurs im-
pliqués partagent une vision commune des en-
jeux et des solutions a mettre en ceuvre.

Le présent numéro de la revue Développement
humain, handicap et changement social sou-
haite contribuer aux débats sur les enjeux sui-
vants : 1) Quelles sont les politiques sociales et
les services valorisant la diversité des proces-
sus du vieillissement et reconnaissant les iné-
galités sociales et de santé?, 2) Quels sont les
enjeux associés au développement de com-
munautés accueillantes permettant I'aménage-
ment de milieux de vie accessibles pour les ai-
nés ayant des incapacités?, 3) Quelles sont les
formes de participation sociale recherchées par
les ainés ayant des incapacités? et 4) Quelle
importance prennent les constructions identi-
taires et les représentations sociales sur I'age
et le handicap dans les choix de projets de vie
des ainés?

La premiere section de ce numéro comprend
les contributions d’Emilie Raymond et al. et de

ISSN 1499-5549

Mélanie Levasseur et al., lesquelles s'intéres-
sent aux politiques sociales dans le champ du
vieillissement et aux instruments de mesure
permettant I'évaluation des besoins des ainés
ayant des incapacités. La seconde rassemble
les articles de Danielle de Moissac et al., de
Stéphane Grenier et Stéphanie Diezel, de mé-
me que Jacqueline Trincaz et al. Ces auteurs
se sont tout d’abord concentrés sur la docu-
mentation de l'accés aux services de santé
dans la province du Manitoba (Canada) par la
minorité francophone agée ayant des incapaci-
tés, de méme que les différentes options d’hé-
bergement disponible pour les personnes vieil-
lissantes ayant des incapacités. lls ont égale-
ment traité de limportance d’aménager les
espaces offerts aux personnes résidant dans
des établissements d’accueil pour personnes
agées ayant des troubles cognitifs. La derniere
section de ce numéro comprend les textes de
Jean Gagné et al. et de Danielle Maltais ayant
exploré des enjeux innovants au phénomeéne
de l'itinérance chez les personnes agées au
Canada et les besoins particuliers des ainés
ayant des incapacités suite a la survenue de
désastres naturels.

Bonne lecture!

Emilie Raymond, rédactrice invitée
Professeure adjointe

Ecole de service social, Université Laval
Chercheure réguliere, CIRRIS

Canada

Mélanie Levasseur, Ph.D., rédactrice invitée
Centre de recherche sur le vieillissement,
Centre de la santé et des services sociaux —
Institut universitaire de gériatrie de Sherbrooke
(CSSS-IUGS)

Canada
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Editorial e Editorial

Editorial

ocial participation of seniors with dis-

abilities is a major challenge in Que-

bec. With an aging population and

an increase in the number of seniors

developing or aging with disabilities

or chronic illnesses, a series of chal-
lenges will arise. Fulfilling the needs of these
seniors while respecting their choices, trans-
forming our communities to make them more
welcoming to them and privileging practices
and innovations that facilitate their social parti-
cipation are just a few examples of these chal-
lenges. Decision-makers, service providers,
healthcare professionals and community orga-
nizations will be more than ever solicited to
provide inclusive and supportive services and
living environments that will enable the seniors
living with disabilities to develop lifestyle habits
in accordance with their values. As initiatives to
support and defend the rights of these new
seniors multiply, it is important that the actors
involved share a common vision of the issues
and solutions to be implemented.

This issue of the Journal of Human Develop-
ment, Disability and Social Change aims to
contribute to debates on the following issues:
1) What are the social policies and services
that value the diversity of the aging processes
and recognize the social and health inequali-
ties?, 2) What are the issues associated with
the development of welcoming communities
that allow the development of accessible living
environments for seniors with disabilities?,
3) What forms of social participation are sought
by seniors with disabilities? and 4) What is the
importance of identity constructions and social
representations of age and disability in choos-
ing life projects for seniors?

The first section of this issue includes the con-
tributions of Emilie Raymond et al. and Mélanie
Levasseur et al., who are interested in social
policies in the field of aging and tools for asses-
sing the needs of seniors with disabilities. The
second contains articles by Danielle de Mois-
sac et al.,, Stéphane Grenier and Stéphanie
Diezel, as well as Jacqueline Trincaz et al.

< (€
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These authors first concentrated on document-
ing access to health services in the province of
Manitoba (Canada) by the Francophone mino-
rity seniors living with disabilities, as well as the
different living arrangements available to them.
They also examined the importance of provid-
ing spaces for people living in cognitively im-
paired senior care homes. The last section of
this issue includes the texts of Jean Gagné et
al. and Danielle Maltais, who explored innova-
tive issues related to homelessness among se-
niors in Canada and the special needs of se-
niors with disabilities following the occurrence
of natural disasters.

Good reading!

Emilie Raymond, Guest Editor
Associate professor

School of Social Work, Université Laval
Researcher, CIRRIS

Canada

Mélanie Levasseur, Ph.D., Guest Editor
Research Centre on Aging, Health

and social Services Centre

University Institute of Geriatric Sherbrooke
Canada
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La participation dans les politiques du vieillissem ent au Québec :
discours de mise a I'écart pour les ainés ayant des incapacités?

EMILIE RAYMOND?, AMANDA GRENIER? ET NADINE LACROIX!
1
2

Université Laval, Québec, Canada
McMaster University, Ontario, Canada

Article original < Original Article

Résumé

Pendant que le theme de la participation sociale est au centre des récents discours sur le vieillis-
sement, on peut se demander si la définition donnée a ce concept correspond aux réalités et aux aspi-
rations de I'ensemble des ainés. Cet article présente une analyse critique de discours ayant examiné
des politiques sur le vieillissement développées par la province de Québec (Canada), entre 2005 et
2012. Les résultats montrent que les interprétations émergentes de la participation peuvent étre pro-
blématiques lorsqu’elles sont associées a des recommandations, des standards et des attentes. Pre-
miérement, les analyses révélent que la participation est de plus en plus congue sous un angle de
productivité, amenant a remplacer les discours construits autour du bien-étre des ainés par des pre-
occupations a I'égard de leur utilité sociale. Deuxiemement, le contexte de la participation est passé
d’une responsabilité collective a une question de choix personnel dans le cadre d’'une communauté
locale. Troisiemement, les documents refletent une polarisation de I'activité et de la perte d’autonomie
gui a pour conséquence d’associer participation et bonne santé. Ces résultats suggerent que la ma-
niére dont la participation sociale est articulée et encouragée dans les politiques québécoises du vieil-
lissement peut nuire a l'inclusion des personnes ayant des incapacités dans les milieux communau-
taires et associatifs.

Mots-clés : vieillissement actif, politiques sociales, handicap, inclusion, Québec

Abstract

While social participation is at the center of recent conversations on aging, it is questionable whe-
ther or not its definition corresponds to the realities and aspirations of elders as an ensemble. This
article presents a critical analysis of discourses that examined policies on aging developed by the pro-
vince of Quebec (Canada) between 2005 and 2012. The results show that emerging interpretations of
participation can be problematic when they are associated with recommendations, standards and ex-
pectations. First, analyzes show that participation is more and more determined from a productivity
perspective, replacing discourses built around the well-being of seniors with concerns about their so-
cial utility. Second, the context of social participation has shifted from a collective responsibility to a
personal choice issue within the local community. Third, the documents reflect a polarization of activity
and loss of autonomy that results in associating participation and good health. These results suggest
that the way in which social participation is articulated and encouraged in Quebec's policies on aging
can impede the inclusion of people with disabilities in the community and non-profit settings.

Keywords : active aging, social policies, disability, inclusion, Quebec
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La participation dans les politiques du vieillissement au Québec :
discours de mise a I'écart pour les ainés ayant des incapacités?

Introduction

epuis le début des années 2000, le

concept de participation sociale des

ainés est omniprésent dans les dis-

cours publics sur le vieillissement. Il

était apparu dans la littérature scien-
tifique en gérontologie une décennie plus tot,
sous les traits d'un élément-clé des modéles
de vieillissement productif, réussi et actif (res-
pectivement Morrow-Howell, Hinterlong, &
Sherraden, 2001; Rowe & Kahn, 1998; Walker,
2002). Du point de vue politique, le lien entre le
vieillissement et les idées de succes, de santé
et d’activité, a été affermi a la suite de la Deu-
xieme Assemblée mondiale sur le vieillisse-
ment, tenue & Madrid en 2002. A partir de ce
moment, les ainés ont été présentés comme
des acteurs sociaux responsables de leur tra-
jectoire de vieillissement, un changement déci-
sif dans une perspective internationale. En ef-
fet, il s'agissait d’une rupture de ton notoire par
rapport aux conclusions de la Premiére Assem-
blée mondiale sur le vieillissement (Vienne,
1982), qui engageaient la protection des ainés
en tant que population vulnérable (Organisa-
tion des Nations Unies-ONU, 1982).

En vingt ans, de Vienne a Madrid, le portrait du
vieillissement dans les politiques internationa-
les a donc radicalement évolué, passant d’'un
processus de déclin des facultés et de dépen-
dance grandissante, a une période d'accom-
plissement individuel et de contribution sociale.
Une telle métamorphose s’explique par des
facteurs tels que l'augmentation de I'espérance
de vie, la volonté des autorités de s’adapter de
fagcon efficace aux changements démogra-
phiques, ainsi que la promotion, par le marché
économique, de modes de vie plus attrayants
pour les personnes agées (Biggs, 2004; Katz,
2000; King & Calasanti, 2006; Tulle-Winton,
1999). Parallelement & ces phénoménes, on
remarque un déplacement majeur de la repreé-
sentation des ainés dans les politiques pu-
bliques : d'une perspective passive (les ainés
sont les bénéficiaires des services offerts par la
société), on passe a I'angle de I'activité (les ai-
nés encouragent le développement social et
économique par leur contribution & la collectivi-
té) (voir Nations Unies, 2005). En termes de
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santé publique, cette transformation des dis-
cours accompagne l'attention accordée aux ha-
bitudes de vie dans la prévention des maladies
chroniques et des incapacités (Katz, 2000;
Minkler, 1990). Si cette évolution du concept
de participation sociale chez les personnes
agées peut sembler positive, des normes éla-
borées a partir d’'un niveau attendu d’activité
pourraient par ailleurs renforcer les attitudes
discriminantes envers les personnes limitées
dans leurs activités en raison de la maladie ou
d’incapacités (Grenier, 2012; Katz, 2005).

Cet article présente une analyse du concept de
participation sociale tel qu’articulé dans les po-
litiques publiques® de la province de Québec
(Canada). Il est utile de préciser que si la cible
participative visant les ainés est adoptée dans
de nombreux pays et régions?, les moyens
d’'atteindre cet objectif divergent d’un endroit a
lautre, tout en restant imprégnés des cadres
de référence mis en place par des organisa-
tions internationales comme les Nations Unies.
Au Canada, il existe des variations entre les
provinces quant aux politiques, programmes et
activités relatifs a la participation sociale des
ainés®. Par exemple, le modéle des Villes

! Politique publique : Un ensemble complexe de choix
collectifs interdépendants, incluant le choix de ne pas
agir, faits par des agences ou des fonctionnaires du
gouvernement. Ces choix sont agencés en fonction de
thémes : la défense, I'énergie, la santé, I'éducation, le
bien-étre, et le crime. Pour chacun de ces thémes, de
nombreux points de vue et enjeux interagissent dans le
cadre d’actions gouvernementales qui impliquent des
conflits entre différents groupes de la population. Une
politique publique est généralement le résultat de défini-
tions conflictuelles d’'un probleme (Dunn, 1994, traduc-
tion libre des auteures).

Certains pays soutiennent la participation de maniére
plus consistante dans leurs politiques sur le vieillisse-
ment. Par exemple, le Royaume-Uni, la France, I'Aus-
tralie et le Canada sont parmi les meneurs en ce qui a
trait aux cadres de références et aux programmes vi-
sant la participation sociale (Gouvernement du Québec,
2006). Récemment, la participation sociale a aussi pris
de I'mportance dans des régions du « Sud », telles que
I’Argentine ou le Brésil (Huenchuan, 2010).

Nous avons consulté des documents de politiques pu-
bligues disponibles dans différentes provinces : « Se-
niors in British Columbia : A healthy living framework »,
publié en 2008 par le ministere de la Santé de la Co-
lombie-Britannique; « Charte manitobaine Ami des ai-
nés », publiée en 2011 par le Secrétariat manitobain du
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amies des ainées (Organisation mondiale de la
santé, 2007) a été choisi par la Colombie-Bri-
tannique, le Manitoba et Terre-Neuve-et-Labra-
dor au début des années 2000 (Wilson, Osei-
Waree, Hewitt, & Broad, 2012), impulsant dans
ces provinces nombre d'initiatives a I'égard de
la participation sociale des ainés. Nulle autre
province canadienne, toutefois, n'est allée aus-
si loin que le Québec en termes d’orientation
participative. Mis en place en 2004, ce dernier
s'inscrit dans un projet de réingénierie de I'Etat
et situe la participation et la responsabilisation
des citoyens, notamment les ainés, comme
des objets de politiques publiques (Coté, Lé-
vesque, & Morneau, 2009).

Dans le cadre de la présente étude, quatre
documents de politiques publiques parus au
Québec entre 2005 et 2012 ont été analysés.
Les résultats exposent la prédominance du
concept de participation dans les politiques so-
ciales, la transition de la définition de ce con-
cept vers une perspective contributoire, ainsi
gue la construction de deux trajectoires partici-
patives en fonction de I'état de santé. La pro-
chaine section propose une revue du concept
de participation dans les recherches scienti-
figues et dans les politiques internationales sur
le vieillissement. Par la suite, la méthodologie
utilisée pour étudier les politiques sélection-
nées, soit 'analyse critique de discours, sera
expliquée et justifiée. Puis, les résultats seront
présentés en fonction de trois grands themes
et appuyés par des extraits des politiques seé-
lectionnées (ci-aprés nommées A, B, C et D).
Enfin, au moment de discussion, I'impact de
ces politiques sur la participation des person-
nes vieillissant avec des incapacités sera exa-
miné.

mieux-étre des personnes agées et du vieillissement en
santé; et « Provincial healthy aging policy framework »,
publié en 2007 par le Gouvernement de Terre-Neuve et
Labrador.

Recension des écrits

- Le concept de participation dans la littérature
scientifique

Dans les écrits en gérontologie sociale, |l
n'existe pas de consensus quant a la définition
du concept de participation sociale, et une
grande diversité sémantique est notée (Ray-
mond, Gagné, Sévigny, & Tourigny, 2009; Ray-
mond et al., 2013). Par exemple, la participa-
tion peut désigner 'accomplissement des habi-
tudes de vie, incluant les activités courantes et
les réles sociaux (Demers, Robichaud, Géli-
nas, Noreau, & Desrosiers, 2009), se rapporter
plus spécifiguement aux liens sociaux, amicaux
et familiaux (Thompson & Whearty, 2004), ou
encore correspondre a l'engagement formel
dans des organisations et mouvements so-
ciaux (Bukov, Mass, & Lamper, 2002). Une re-
vue systématique des définitions de la partici-
pation sociale utilisées dans la littérature scien-
tifiqgue en gérontologie et en réadaptation a
d’ailleurs permis de recenser 43 définitions dif-
férentes (Levasseur, Richard, Gauvin, & Ray-
mond, 2010). La majorité de ces définitions
met l'accent sur 'engagement de la personne
dans des activités et sur ses interactions avec
d’autres personnes dans la communauté. Une
taxonomie de six catégories a été créée pour
classer les définitions de la participation selon
la nature de I'engagement et de I'implication de
la personne : (a) faire une activité dans le but
de se préparer a une rencontre avec d'autres
personnes, (b) étre en contact avec d'autres,
(c) interagir avec d’autres personnes sans par-
ticiper & une activité spécifique, (d) participer a
une activité avec d'autres personnes, (e) aider
une autre personne et (f) contribuer a la com-
munauté. Il existe également des modeles
moins progressifs de la participation, ou cette
derniére est évaluée a partir de différents types
d’activités non hiérarchisées entre elles. Par
exemple, dans I'enquéte européenne SHARE
(Survey on Health, Ageing and Retirement in
Europe), on évalue le niveau de participation
des ainés a partir de cing types d’affiliation :
bénévolat, éducation et formation, associations
et clubs sociaux ou sportifs, organisations reli-
gieuses ou spirituelles, ainsi qu’organisations

> >
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communautaires ou politiques (Sirven & De-
brand, 2008).

- La participation dans les politiques internatio-
nales sur le vieillissement

Comme introduit plus haut, le concept de parti-
cipation sociale a, depuis le début des an-
nées 2000, pris une place de plus en plus im-
portante dans les discours publics associés
aux politiques internationales sur le vieillisse-
ment (ONU, 2002, 2005, 2008; OMS, 2002,
2007). Ce programme participatif peut étre vu
comme étant partie prenante d'une réingénierie
globale du modéle d’Etat-providence, approche
de renouvellement qui se concentre sur la res-
ponsabilité et la participation individuelles pour
faire face aux risques et aux problemes so-
ciaux (Co6té & Lévesque, 2009; Rosanvallon,
2000, 2008). En fait, le concept de participation
est au centre des régimes de citoyenneté qui
ont gouverné les démocraties capitalistes de-
puis les années 1990 (Jenson & Saint-Martin,
2003). Dans ces gouvernements, l'assistance
publique est organisée et offerte par un qua-
tuor de partenaires : I'Etat, le marché, le tiers
secteur ou secteur communautaire, et les indi-
vidus et leur famille (Evers, Pilj, & Ungerson,
1994). Les citoyens sont tenus de devenir des
acteurs de ce partenariat; autrement dit, on les
convie a faire des choix et a avoir des habi-
tudes de vie favorables a leur bonne santé. En
ce sens, la participation sociale des ainés, dont
les effets positifs sur la santé sont largement
étudiés et reconnus (Zedlewski & Butrica,
2007), apparait comme une condition de leur
inclusion dans la communauté politique (Rose,
2000).

Par ailleurs, dans les discours internationaux,
la participation sociale des ainés est située
dans un cadre ou les comportements indivi-
duels permettent de connecter vieillissement et
développement socioéconomique. De nom-
breux exemples de cette pratique existent.
Dans les écrits scientifiques produits dans la
foulée de l'assemblée de Madrid, on nomme
les spheres culturelles, sociales et politiques
comme espaces de participation (ONU, 2002,
2005, 2008). Dans le modeéle du vieillissement
actif promu par I'Organisation mondiale de la
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santé (2002), la participation est définie par
'engagement dans des activités a caractere
social, économique, spirituel ou citoyen. D'un
autre c6Oté, dans le modele des Villes amies
des ainés, une distinction est faite entre la par-
ticipation sociale, d'un c6té, et I'implication ci-
toyenne et I'emploi, d’'un autre cété. Dans ce
modele, la participation sociale fait référence a
'engagement des personnes agées dans des
activités récréatives, sociales, culturelles, spiri-
tuelles et d’éducation, tandis que l'implication
citoyenne et I'emploi sont liés & des activités de
travail, rémunérées ou non (OMS, 2007). Au fi-
nal, on fera la promotion d’'une patrticipation
dans ces deux spheres d’activités.

A la lumiére de la normativité associée a I'utili-
sation du concept de participation sociale dans
les politiques du vieillissement, il apparait né-
cessaire de se demander si I'orientation partici-
pative mis en place reflete et permet la partici-
pation sociale du plus grand nombre. Il semble,
par exemple, approprié de s’intéresser aux ai-
nés qui ont des trajectoires de vieillissement
marquées par des incapacités ou des limita-
tions physiques, présentées comme antago-
nigues a la participation dans l'imaginaire du
vieillissement réussi (Rowe & Kahn, 1998).

Méthodologie

Cette étude avait pour but d’analyser le con-
cept de participation dans les politigues so-
ciales du vieillissement de la province de Qué-
bec (Canada). Elle visait plus spécifiquement a
explorer comment les structures et les pra-
tigues mises en place dans le but d’augmenter
la participation sociale des personnes ageées
peuvent créer des barriéres ou des facilitateurs
pour les ainés vieillissant avec des incapacités.
Dans le cadre de la recherche, les politiques
sociales étaient, a priori, considérées comme
un mécanisme pouvant influencer et définir les
normes et les attentes en lien avec la participa-
tion sociale des ainés. Les questions de re-
cherche étaient : dans la foulée de 'Assemblée
de Madrid, comment le concept de participation
a-t-il évolué dans les politiques québécoises du
vieillissement? Quels modeles de participation
a la vieillesse ont été retenus et valorisés? Est-
ce que les normes et les attentes attachées au
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concept de participation peuvent s’adapter aux
situations de handicap?

Le contexte du Québec a été sélectionné aux
fins d’étude en raison de l'attrait que suscitent
la rapidité et l'intensité avec lesquelles le gou-
vernement a intégré la participation a son in-
tervention auprés des ainés. En moins de
guatre ans, le gouvernement du Québec a créé
un cadre politique global qui mettait de I'avant
la participation sociale des personnes agées a
la fois comme principe directeur et but a at-
teindre (Gouvernement du Québec, 2008,
2012a, 2012 b).

La méthode de l'analyse critique de discours a
été utilisée pour étudier le concept de patrticipa-
tion dans les politiques sélectionnées. Cette
approche fournit un outil d’analyse qui prend
en considération les idéologies, les relations
sociales et le contexte politigue changeant
dans lesquels se situent les productions dis-
cursives considérées (Fairclough, 2001; Mars-
ton, 2004). L'analyse critique de discours con-
sidére le langage comme une pratique sociale
et s'intéresse principalement a la maniére dont
le pouvoir est « distribué, reproduit et contesté
dans les textes et paroles dans un contexte
politique et social *» (van Dijk, 2001). Les rela-
tions au niveau microsocial (ex. : les interac-
tions quotidiennes) et macrosocial (ex. : les po-
litiques sociales) sont explorées, ainsi que les
intersections entre elles, dans le but de com-
prendre comment les relations de pouvoir sont
produites, reproduites, contestées ou transfor-
mées. Cette méthode aborde notamment la
guestion du contrble du discours politique par
des groupes puissants, ainsi que l'influence de
ces derniers sur les croyances et les actions
des autres groupes. En d’autres mots, l'ana-
lyse critique de discours propose une analyse
du pouvoir et de la domination qui va au-dela
des frontiéres théoriques concernant les rela-
tions de niveau micro et macro, et cible les
inégalités sociales se structurant dans I'enche-
vétrement des discours.

Les documents politiques sur le vieillissement
publiés entre 2005 et 2012 au Québec ont été

* Traduction libre des auteures.

considérés pour notre recension. Dans la pro-
vince, le début de cette période représente un
tournant majeur en termes de politiques pu-
bliques. En 2004, en effet, le nouveau gouver-
nement élu issu du Parti libéral® a mis en place
un grand projet de réingénierie de I'Etat, avec
comme stratégies centrales la participation ci-
toyenne et des partenariats entre les secteurs
public, privé et communautaire (C6té & Léves-
gue, 2009). Le vieillissement a été ciblé en tant
que priorité d’intervention, et le ministére de la
Famille et des Ainés a été créé dés l'année
suivante. Ce nouveau ministere publia rapide-
ment le rapport Une pleine participation des
ainés au développement du Québec : Afin de
construire un Québec pour tous les ages
(2005). A partir de ce moment, la participation
s’est retrouvée au premier plan dans toutes les
politiques québécoises sur le vieillissement.

Entre 2005 et 2012, plus d’'une dizaine de do-
cuments politiques référant a la participation
sociale des personnes agées ont été publiés
dans la province de Québec. Cette compilation
inclut des rapports, des documents de planifi-
cation stratégique et des imprimés pouvant
étre qualifiés de dépliants dinformation pu-
blique®. Deux critéres d'inclusion ont servi a

® Avant le Gouvernement libéral de Jean Charest (2003-
2012), c’est le Parti Québécois (PQ) qui était au pouvoir
pour une période de neuf ans (1994-2003) avec une
plate-forme électorale promouvant la souveraineté — un
référendum sur la séparation a été tenu en 1995 et
celle-ci a été rejetée par une faible minorité. Le PQ a
mis en place une politique de « Déficit zéro » pour le
budget et a mis en place des réformes importantes,
entre autres dans les services publics de santé. Le Parti
libéral a été élu en 2003 et son projet de réingénierie de
I'état a été établi apres le Forum des générations (au-
tomne 2004).

Une pleine participation des ainés au développement
du Québec : Rapport de I'équipe de travail (2005); Etu-
de sur la participation des ainés au développement de
la société et sur les politiques de vieillissement au sein
de quelques administrations de 'OCDE (Gouvernement
du Québec, 2006); Stratégie d'action en faveur des ai-
nés. Un milieu de vie amélioré, une participation encou-
ragée (2007 b); Les conditions de vie des personnes ai-
nées : Un enjeu de société, une responsabilité qui nous
interpelle tous (2007a); Préparons I'avenir avec nos ai-
nés : Rapport de la consultation publique sur les condi-
tions de vie des ainés (2008); Ministére de la Famille et
des Ainés: Plan stratégique 2008-2012 (2009d); Avis
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faire le tri pour sélectionner les documents per-
tinents a notre recherche. Premierement, le do-
cument devait proposer une définition de la
participation, incluant les activités prises en
compte ainsi que la population cible. Les do-
cuments portant sur le vieillissement en géné-
ral ont été exclus. Deuxiemement, les docu-
ments devaient permettre de mesurer les chan-
gements dans le temps. lls devaient inclure
des objectifs clairs et mesurables de la partici-
pation pouvant étre évalués dans le but de no-
ter la continuité ou le changement. En se ba-
sant sur ces critéres, quatre documents ont été
retenus pour une analyse complete :

1) Une pleine participation des ainés au déve-
loppement du Québec : Afin de construire
un Québec pour tous les ages (Gouverne-
ment du Québec, 2005);

2) Stratégie d'action en faveur des ainés: un
milieu de vie amélioré, une participation en-
couragée (Gouvernement du Québec,
2007b);

3) Plan stratégique 2008-2012 du ministere de
la Famille et des Ainés (Gouvernement du
Québec, 2009d);

4) La politigue gouvernementale Vieillir et vivre
ensemble : Chez-soi, dans sa communauté,
au Québec (Gouvernement du Québec,
2012a).

Chaque document est décrit dans le tableau 1.

L'analyse critique de discours a été effectuée
en utilisant le modeéle proposé par Fairclough
(1995). Dans ce modele, le chercheur s'inté-
resse a trois aspects d’'un discours : le texte
comme tel, autrement dit le produit final; le pro-
cessus d’élaboration de ce dernier; ainsi que le
contexte social de I'ensemble. L'analyse du

sur le maintien en emploi des travailleurs agés de
55 ans ou plus et le retour au travail des jeunes retraités
(2009a); Des actions pour favoriser le vieillissement ac-
tif : Dépliant informatif sur le programme Municipalités
amies des ainés (2009 b); Favoriser le vieillissement
actif au Québec : Document d’information (2009c); Plan
stratégique du Conseil des ainés pour les années 2009-
2013 (2009e); Québec ami des ainés : Des gestes qui
comptent (2011).
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texte se fait dans un but descriptif. Dans la pré-
sente étude, cette analyse s’est basée sur les
guestions suivantes : Comment la participation
individuelle est-elle définie dans la politique?
Quels sont les formes et les lieux de participa-
tion valorisés? L'analyse de processus est plu-
tot interprétative et fait allusion aux différentes
facons dont I'objet de recherche (dans ce cas-
ci, le concept de participation) est produit et
recu par l'auditoire visé. Pour documenter cet
aspect, nous nous sommes poseé les questions
suivantes : Qui est responsable de promouvoir
et de soutenir la participation des ainés? Quels
groupes d’ainés pourraient se sentir représen-
tés par linterprétation de la participation pro-
posée? L'analyse du contexte vise a compren-
dre la facon dont le cadre historique et social
influence les interactions entre les sujets, pro-
ducteurs et récepteurs, du discours social. Les
guestions suivantes ont été posées : Quelles
ont été les circonstances socioéconomiques et
idéologiques de l'adoption des politigues du
vieillissement? Quelle a été la force de péné-
tration des politiques québécoises dans les mi-
lieux intervenant aupres des ainés? Les parties
signifiantes de chacun des quatre documents
sélectionnés ont été codées et catégorisées en
fonction de ces trois cibles analytiques.

Deux stratégies ont été utilisées pour augmen-
ter la rigueur scientifique et la fiabilité de la dé-
marche. Premiérement, les auteures ont utilisé
un processus de validation interjuges au cours
du processus de codification et de catégorisa-
tion, incidemment réalisé de maniere indépen-
dante (Denzin, 1978). Deuxiemement, la re-
cherche de cas négatifs a été utilisée. Les au-
teurs ont consulté les documents non retenus
pour I'analyse (de la dizaine publiés entre 2005
et 2012) a la recherche de tendances con-
traires aux résultats présentés dans le présent
article.

Dans la prochaine section, les résultats mon-
trent I'évolution du concept de participation
dans les politiques québécoises du vieillisse-
ment et traitent de la maniére dont les discours
des politiques peuvent créer des occasions et
des restrictions pour la participation, des inclus
et des exclus relativement aux milieux partici-
patifs.
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TABLEAU 1 : LA PARTICIPATION DANS LES POLITIQUES SOCIALES DU QUEBEC
SUR LE VIEILLISSEMENT : DOCUMENTS SELECTIONNES

Document

Présentation du contenu

A

Une pleine participation
des ainés au développe-
ment du Québec : Afin
de construire un Québec
pour tous les ages (Gou-
vernement du Québec,
2005)

Ce document présente les résultats de la premiére consulta-
tion populaire sur le vieillissement tenue au Québec. Il s'in-
téresse particulierement a la valorisation des compétences
et du rble social des ainés, ainsi qu'au changement de men-
talités a réaliser a cet égard.

Stratégie d’action en fa-
veur des ainés : un mi-
lieu de vie amélioré, une
participation encouragée
(Gouvernement du Qué-
bec, 2007b)

Présenté durant le discours du budget 2007-2008, ce docu-
ment établit les ressources économiques et les infrastruc-
tures nécessaires pour assurer le maintien de la qualité de
vie et de 'autonomie des ainés. Ces éléments sont considé-
rés comme essentiels pour assurer la participation sociale.

Plan stratégique 2008-
2012 du ministere de la
Famille et des Ainés
(Gouvernement du Qué-
bec, 2009d)

Ce document est le deuxieme plan stratégique du ministére
de la Famille et des Ainés dans le domaine du vieillisse-
ment. Il montre qu’encourager un vieillissement actif et la
participation sociale des ainés est essentiel au développe-
ment du Québec.

Vivre et vieillir ensemble.

Chez soi, dans sa com-
munauté, au Québec
(Gouvernement du Qué-
bec, 2012a)

Ce document est la premiere politique gouvernementale
d’ensemble du Gouvernement du Québec en matiere de
vieillissement. Le maintien & domicile le plus longtemps pos-
sible en est I'élément central. L’encouragement de la parti-
cipation sociale des ainés est I'une des trois grandes orien-
tations de la politique, qui comprend un plan d’action pour
2012-2017.

Résultats

sur le theme de la responsabilité du soutien a
la participation sociale des personnes agees,

En nous basant sur les réponses aux questions
employées pour réaliser notre analyse critique
de discours, nous avons identifié trois themes
aptes a rendre compte de la maniere dont la
participation a évolué comme élément pivot
des politiques québécoises du vieillissement.
Premiérement, par rapport a la définition de la
participation, les résultats montrent que si cette
notion a d’abord été appréhendée comme un
outil pour favoriser le bien-étre des ainés, elle
a ensuite été considérée comme un vecteur de
contribution et d'utilité sociale. Deuxiemement,

nous avons remarqué une transition d’une
prise en charge collective de la participation, a
une régionalisation des moyens et a une indi-
vidualisation des comportements. Troisieme-
ment, sur le theme des modeles d’expérience
fournis aux ainés, les résultats révelent une
distinction entre les ainés jugés capables de
participer et les autres, ceux que la « perte
d’autonomie » semble priver de capacités par-
ticipatives.

S
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- La participation comme vecteur de bien-étre
ou prétexte de contribution sociale?

Notre analyse des politigues québécoises du
vieillissement a montré un changement dans la
maniere de considérer la participation. Si le but
était, au départ, d’améliorer le bien-étre des ai-
nés et la reconnaissance collective de leur role
social, les politiques plus récentes mettent I'ac-
cent sur le potentiel contributif des personnes
agées. Cette transition apparait clairement lors
de la mise en relation des quatre documents
examinés (tableau 2).

Dans la politique A (Gouvernement du Québec,
2005), le terme participation est utilisé pour
situer les roles des personnes agées dans la
société. La participation est vue comme un
moyen, pour les ainés, d’améliorer leur bien-
étre, de se faire respecter, ainsi que de com-
battre les préjugés liés a I'age. Un spectre tres
large d’activités est considéré comme des
formes valables de participation, du mentorat
au bénévolat, en passant par l'implication au-
prés des proches et les loisirs. Egalement, une
attention particuliere est portée aux conditions
de vie des ainés, amenant a rattacher la parti-

TABLEAU 2 : LES DEFINITIONS DE LA PARTICIPATION SOCIALE

Document

A

Une pleine participation
des ainés au dévelop-
pement du Québec : Afin
de construire un Québec
pour tous les ages (Gou-
vernement du Québec,
2005)

La définition donnée a la participation

[Les ainés] disent s’investir fortement auprés de leurs proches,
gu’il s’agisse de leurs enfants ou de leurs petits-enfants. Il peut
s’agir du gardiennage, de l'aide aux devoirs et aux legcons ou plus
généralement du maintien de liens sociaux et affectifs combien
appréciés. Plusieurs ainés s'engagent dans des organismes so-
cioéconomiques, qu’il s'agisse de caisses populaires, d'organis-
mes de développement économique ou de loisirs, de conseils mu-
nicipaux, de commissions scolaires. (p. 50-51)

Stratégie d’action en
faveur des ainés : un
milieu de vie amélioré,
une participation encou-
ragée (Gouvernement du
Québec, 2007b)

Les ainés représentent un atout pour notre collectivité, en raison
de I'expérience qu’ils ont accumulée, du temps qu'ils peuvent plus
facilement gérer, ainsi que des liens et réseaux de toutes sortes
gu’ils ont constitués au cours de leur vie (p. 33). lls doivent tenir
leur place dans notre collectivité, et pouvoir faire bénéficier les
générations futures de leur expérience et de leur savoir-faire, si tel
est leur souhait. (p. 7)

Plan stratégique 2008-
2012 du ministére de la
Famille et des Ainés
(Gouvernement du Qué-
bec, 2009d)

Toute la population est donc sollicitée pour que soient mises en
avant les conditions visant le vieillissement actif des personnes
ainées et que soit assurée la pleine contribution de celles-ci au
développement économique, social et culturel du Québec. (p. 11)

Vivre et vielllir ensemble.
Chez soi, dans sa com-
munauté, au Québec
(Gouvernement du Qué-
bec, 2012a)

En participant, les ainés continuent & contribuer a des activités qui
ont un sens a leurs yeux et un sens pour la société. Participer,
c'est se voir inclus dans son milieu (p. 42). Leur participation ci-
toyenne et sociale, qu’elle soit bénévole ou rémunérée, contribue
a la vitalité des communautés et nécessite d’étre soutenue et en-
couragée. (p. 72)
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cipation & son contexte culturel et économique.
On affirme, par exemple, qu’'étre en situation
de pauvreté constitue un frein a la participation.

Deux années plus tard, dans la politique B
(Gouvernement du Québec, 2007b), le concept
de participation concerne plutdt l'acces a des
projets diversifiés et significatifs a I'age de la
retraite. Ce document approfondit les condi-
tions d'un mode de vie renouvelé, « moderne »
au moment de la retraite, en opposition a la
perspective périmée d’'un désengagement so-
cial inhérent a la vieillesse. La contribution ac-
tuelle des ainés est liee a ses bénéfices pour la
prospérité future de la société. Les sommes
d’argent consacrées par le gouvernement aux
programmes dirigés vers la participation des
ainés présentent un caractére d’investisse-
ments, puisqu’on espéere un « retour » par le
biais des activités productives des personnes
agées. La participation sociale acquiert ainsi
une dimension économique dans le cadre d’'un
scheme de solidarité intergénérationnelle.
Quant aux besoins sociaux, les ainés sont
passés du statut de bénéficiaires passifs a ce-
lui d’acteurs sociaux responsables d’eux-mé-
mes et de I'avenir.

Dans la politiqgue C (Gouvernement du Qué-
bec, 2009d), I'approche en quelque sorte utili-
tariste de la participation est encore plus mar-
quée. La participation n’est définitivement plus
une mosaique d'activités articulée selon les
préférences et les situations de vie des ainés;
elle est devenue I'équivalent de l'activité et de
la contribution. On évoque des contributions
sociales, civiques, économiques et profession-
nelles, restreignant d’autant le faisceau des
activitts nommeées dans la politique A comme
étant des formes de participation sociale
(soins, changement de valeurs dans les fa-
milles, participation dans la vie culturelle et
communautaire, implication dans le mouve-
ment des ainés ou des associations, loisirs,
mentorat). L’accent mis sur l'utilité sociale est
explicite dans I'énoncé de mission du docu-
ment C: « Le ministére de la Famille et des
Ainés contribue au développement du Québec
en favorisant: le mieux-étre et I'épanouisse-
ment des familles et le développement des en-
fants et la contribution sociale, civique, écono-

mique et professionnelle des personnes ai-
nées » (p. 15). Autrement dit, si les enfants et
les familles peuvent espérer recevoir du sou-
tien de la part de I'Etat, les ainés, pour leur
part, font 'objet d’attentes par rapport a une
contribution soutenue et multiforme.

Enfin, la politique D reprend, sans le modifier,
le discours d'utilité de la politique C. Si plu-
sieurs formes de participation plus informelle
sont mentionnées sommairement (relations fa-
miliales, amicales et de voisinage), le théme de
la participation a la société des personnes ai-
nées est trés majoritairement traité en fonction
de deux axes : le bénévolat et le travail salarié.
D’entrée de jeu, la politique présente des sta-
tistiques sur le bénévolat des ainés et des stra-
tégies pour faire croitre ces pratiques. Par la
suite, une section est consacrée a I'importance
de prolonger la vie professionnelle des ainés,
leur permettant ainsi de « contribuer active-
ment a la prospérité du Québec » (Gouverne-
ment du Québec, 2012a, p. 32). Par ailleurs,
pour lorientation 1 de la politique, intitulée
« Vieillir et vivre ensemble : c’est participer
dans sa communauté », deux des trois choix
stratégiques concernent spécifiguement I'impli-
cation dans la communauté et le soutien a la
participation des travailleurs expérimentés
dans les milieux de travail. Dans le premier
cas, on souhaite mieux reconnalitre et soutenir
limplication des ainés, ce qui sous-tend une
forme d’évaluation normative des lieux et des
impacts de la participation. Dans le deuxiéme
cas, il est intéressant de noter que si le sujet
du travail salarié était entré sur la pointe des
pieds dans la politique précédente (C), dans
les termes de I'« adaptation de I'environnement
de travail aux réalités de la main-d’ceuvre vieil-
lissante » (Gouvernement du Québec, 2009d,
p. 23), la politique D lui consacre un r6le struc-
turant dans les choix participatifs des ainés.

En somme, si le bien-étre des ainés était con-
sidéré comme l'un des bénéfices de la partici-
pation dans la premiére politique étudiée, cette
éguation s’est graduellement reconfigurée. Do-
rénavant, c’est le sentiment d’étre utile socia-
lement, procuré par des formes contributives
ou productives de participation, qu'on peut dé-
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signer comme des work-like activities (Biggs,
2001), qui favorise le bien-étre des ainés.

- D’'un engagement collectif a une responsabili-
té locale et individuelle

Ce second theme permet d’éclairer un chan-
gement par rapport au contexte des prises de
décisions par rapport & la participation sociale
des ainés. Lorsque le concept de participation
a fait ses premiéres apparitions dans les poli-
tiques québécoises sur le vieillissement, il était
clair que son opérationnalisation était placée
sous la responsabilité de I'Etat. Au gré des
politiques subséquentes, cet ancrage provincial
est toutefois devenu plus local et individuel
(tableau 3).

Dans la politique A, il est clairement stipulé que
la participation sociale des ainés est une priori-
té gouvernementale dans le contexte de vieil-
lissement de la population. Le texte suggeére
que la dépréciation et la marginalisation sociale
dont font I'objet les personnes agées s'inscri-
vent dans un débat éthique nécessitant une in-
tervention globale. Par exemple, ce document
souligne que la volonté de participation sociale
de plusieurs ainés peut étre limitée par des ob-
stacles structuraux, tels que les dépenses as-
sociées a la participation, les carences du sys-
téeme de transport adapté, etc. La participation
des ainés étant définie comme un probleme
appartenant au domaine public, la responsabili-
té provinciale a son égard est clairement affir-
mée et traduite en orientations et en program-

mes étatiques.

TABLEAU 3 : LES RESPONSABLES DE LA PARTICIPATION SOCIALE

Document Les responsables des mesures visant a encourager la par-
ticipation des ainés
A Une pleine participation des (...) La participation sociale des ainés a été (...) retenue comme

ainés au développement du
Québec : Afin de construire
un Québec pour tous les
ages (Gouvernement du
Québec, 2005)

une des priorités gouvernementales. Le rble social des ainés,
qui fait I'objet de ce rapport, impose un questionnement éthique
dans la mesure ou le potentiel des ainés a rendre service a la
société est méconnu et ou ceux-cCi subissent les effets indési-
rables de cette méconnaissance. (p. 21)

Stratégie d’action en faveur
des ainés : un milieu de vie
amélioré, une participation
encouragee (Gouvernement
du Québec, 2007hb)

Le gouvernement souhaite par ailleurs renforcer la place des
ainés dans la société québécoise, en facilitant I'exercice de
leurs droits, en leur donnant les moyens de rester en forme, en
rendant plus intéressante la retraite progressive et en leur four-
nissant des outils pour investir dans les générations futures.
(p. 7) Le gouvernement souhaite réaliser cette adaptation des
services et des infrastructures aux besoins des ainés en adop-
tant une démarche régionale. (p. 29)

Plan stratégique 2008-2012
du ministére de la Famille et
des Ainés (Gouvernement
du Québec, 2009d)

Toute la population est donc sollicitée pour que soient mises en
avant les conditions visant le vieillissement actif des personnes
ainées et que soit assurée la pleine contribution de celles-ci au
développement économique, social et culturel du Québec.
(p. 11) Le ministere compte aussi établir différents partenariats
pour favoriser la pleine contribution des personnes ainées a la
société. (p. 24)

Vivre et vieillir ensemble.

Chez soi, dans sa commu-
nauté, au Québec (Gouver-
nement du Québec, 2012a)

L'importance des ressources qu'il faut déployer et rendre dispo-
nibles sur tout le territoire exige un partage approprié des res-
ponsabilités, d’'une part, entre les acteurs du réseau de la santé
et des services sociaux et, d'autre part, entre les acteurs de tous
les secteurs concernés par les actions auprés des personnes
ainées. Il faut amener un ensemble de partenaires a concevoir
la communauté comme un lieu privilégié d’ancrage. (p. 89)
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La politique B représente un stade intermé-
diaire dans la transition entre la vision sociale
et la vision individuelle de la participation. D’un
c6té, le gouvernement convient de ses respon-
sabilités dans l'offre de services et les infras-
tructures. Il reconnait son réle dans les chan-
gements de mentalité par rapport a la position
des ainés dans la société. D'un autre c6té, la
politique B représente un premier pas vers une
réponse locale aux besoins des ainés. La ré-
gionalisation des structures et des services est
décrite comme le meilleur moyen de mieux ré-
pondre aux besoins des ainés.

Dans les politiques C et D (Gouvernement du
Québec, 2009d, 2012a), le partenariat de plu-
sieurs acteurs sociaux (groupes de travail, or-
ganisations de défense des droits des ainés,
groupes communautaires, municipalités, etc.)
est mis de I'avant comme stratégie de promo-
tion de la participation sociale des ainés. Dans
cette dynamique, le gouvernement s’octroie le
réle de commanditaire. Dans la politique D, il
précise d’ailleurs qu’il ne peut assumer seul les
effets du vieillissement de la population. La
participation continue d’'apparaitre sous les
traits d’'un comportement contributoire, dont la
responsabilité est partagée entre les ainés et le
tiers secteur ou secteur communautaire. Les
individus vieillissants ont la responsabilité de
s'engager et de demeurer actifs, alors que le
tiers secteur, majoritairement financé par le
gouvernement du Québec, a la responsabilité
de fournir un milieu et des conditions favo-
rables a la participation des ainés. Une telle
structuration des espaces participatifs semble
prendre pour acquis que tous les ainés ont des
aspirations semblables, et surtout un acces
comparable aux milieux de participation sur les
plans architectural, socioéconomique, culturel
et symbolique.

- Avoir des incapacités et étre actif, un antago-
nisme?

Le troisieme théme retenu a trait aux modéles
de vieillissement qui se dessinent en filigrane
des politiques étudiées. Deux grandes trajec-
toires se profilent, celle de l'activité et celle du
handicap, et la participation semble agir com-
me marqueur de l'une et de l'autre. Contraire-

ment aux deux autres thémes abordés, les
définitions et les responsables de la participa-
tion, ici on ne parle pas de changements signi-
ficatifs d’'une politique a l'autre, mais bien d’une
différenciation constante, dans les quatre do-
cuments étudiés, entre les ainés qui sont en si-
tuation de participation et ceux qui requiérent
protection et soin (tableau 4). Par ailleurs, la
place toujours plus importante donnée aux no-
tions d'utilité sociale et de responsabilité indivi-
duelle dans les politiques plus récentes accen-
tue I'association entre « bonne santé » et parti-
cipation.

Dans chacun des quatre documents, on dé-
peint la majorité de la population ainée comme
des personnes actives et en santé. Pour eux,
la participation est décrite comme un compor-
tement a adopter, puisqu’elle permet de con-
server et d’améliorer leur « forme physique ».
Dans la politique A (Gouvernement du Québec,
2005), les ainés sont décrits comme des per-
sonnes participant activement a la société,
adoptant un style de vie sain et plus a l'aise
financierement que la génération précédente.
Les politiques B, C et D (Gouvernement du
Québec, 2007 b, 2009d, 2012a) répetent ce
raisonnement, en plus de suggérer que les ai-
nés qui adoptent un mode de vie « sain », ont
un réseau social et souhaitent partager leur ex-
périence, sont les candidats optimaux a la par-
ticipation sociale. Etre en santé devient un pré-
requis pour maintenir son statut social, et vice-
versa. A linverse, bien que les probléemes de
santé chroniques et de limitations fonctionnel-
les soient nommeés dans les politiques, ils sont
présentés comme ne touchant qu'une minorité
de personnes agées, tel que le montrent les
extraits présentés dans le tableau 4.

Quand elles sont mentionnées dans les poli-
tiques, les incapacités sont associées a un fai-
ble nombre d’individus. Dans la politique B, par
exemple, on constate que « seulement 6 %
des personnes agées de 65 ans ou plus ont
besoin d'aide pour leurs soins personnels quo-
tidiens » (Gouvernement du Québec, 2007b,
p. 12). Les personnes concernées sont jugées
en « perte d'autonomie », et requiérent des
services spécifiques afin d’assurer leur indé-
pendance. De plus, dans la politique D, les
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problemes de santé sont associés a une res-
ponsabilité personnelle, c'est-a-dire a des com-
portements négatifs, a un «long cumul d’ha-
bitudes de vie plus ou moins bonnes » (Gou-
vernement du Québec, 2012a, p. 21), qui peu-
vent et doivent étre évités par le biais de me-
sures de prévention. En somme, se référer aux

personnes agées comme a une majorité d’indi-

vidus en bonne santé et actifs peut, involontai-
rement peut-étre, contribuer a la mise a I'écart
des ainés ayant des maladies chroniques et
des limitations fonctionnelles. En effet, ces cir-
constances sont considérées particulieres, mi-
noritaires et dues aux manquements, de la part
des individus concernés, a la rhétorique des
saines habitudes de vie.

TABLEAU 4 : DEUX CATEGORIES D'AINES FACE A LA PARTICIPATION SOCIALE

Document

Lien suggéré entre la santé et la participation

A

Une pleine participation
des ainés au développe-
ment du Québec : Afin de
construire un Québec
pour tous les ages (Gou-
vernement du Québec,
2005)

[Les ainés ont manifesté une forte volonté de continuer a partici-
per activement a la vie de la société (...). Bien s(r, ils reconnais-
sent que certains, plus agés et en moins bonne santé physique ou
mentale, peuvent étre limités dans leurs capacités. Toutefois, la
grande majorité des ainés demeurent non seulement capables de
le faire et souhaitent le faire, mais également ont acquis au cours
des ans des connaissances et une expérience unique dans divers
domaines, qu’il leur importe de transmettre aux générations mon-
tantes. (p. 69)

Stratégie d’action en fa-
veur des ainés : un milieu
de vie amélioré, une parti-
cipation encouragée
(Gouvernement du Qué-
bec, 2007b)

Les ainés eux-mémes veulent continuer a contribuer au dévelop-
pement et a I'épanouissement de toute la collectivité, lorsque leur
situation physique et personnelle le leur permet (...) Les ainés
pourront d’autant mieux renforcer leur place dans la société qu'ils
restent en bonne forme. La santé physique est une préoccupation
qui concerne I'ensemble des citoyens, mais qui devient particulié-
rement cruciale au fur et a mesure que I'on vieillit. (p. 33)

Plan stratégique 2008-
2012 du ministere de la
Famille et des Ainés
(Gouvernement du Qué-
bec, 2009d)

Egalement, certaines personnes ainées connaissent des difficul-
tés, comme la pauvreté, l'isolement, la solitude ou la maltraitance.
Elles ont parfois une santé fragile et peuvent vivre une perte
d’autonomie. (...) La grande majorité des personnes ainées vit
une vieillesse épanouie et productive, et continue de créer des
liens avec les personnes du méme groupe d’age ou d'autres
groupes. Cette réalité est méconnue et nuit & la mise en évidence
de leur contribution a la société. (p. 19)

Vivre et vieillir ensemble.
Chez soi, dans sa com-
munauté, au Québec
(Gouvernement du Qué-
bec, 2012a)

Les ainés sont des batisseurs du Québec. lls sont actifs dans leur
famille, dans les milieux de travall, ils font partie de conseils d’ad-
ministration, ils participent aux activités d’organismes... et ils veu-
lent continuer a le faire. Les ainés isolés ou en perte d'autonomie
fonctionnelle ont eux aussi leur place dans la société. (p. 15) Les
problemes de santé chroniques qui touchent les ainés résultent,
pour la plupart, du long cumul d’habitudes de vie plus ou moins
bonnes, telles la malnutrition et l'inactivité physique, d’ou I'impor-
tance d’'adopter tres tét de saines habitudes. (p. 23)
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Discussion

Nos recherches sur la maniere dont la partici-
pation a été définie et articulée dans les poli-
tiques québécoises du vieillissement entre
2005 et 2012 montrent que la notion d'utilité
sociale colore I'usage du concept, qu'il y a un
transfert de la gestion de la participation vers
les acteurs locaux et individuels, et que le profil
de participants recherchés concerne d’abord
les personnes en bonne santé. Ces résultats
aménent a éclairer des paradoxes discursifs
traversant le corpus de politiques examiné. Par
exemple, le vocabulaire employé pour décrire
la participation a un caractere positif et inclusif,
inscrivant les ainés adoptant des comporte-
ments patrticipatifs dans un horizon d'intégra-
tion et de reconnaissance sociales. Cette inter-
prétation est créatrice d'une figure individuelle
contribuant socialement en prenant soin d'elle,
en tentant d’éviter maladie et limitation, et en
étant bénévole ou travailleuse. Si un tel cadre
peut correspondre a lI'expérience de certains
ainés, elle ne coincide certainement pas avec
les réalités de plusieurs d’entre eux. Malgré sa
volonté de revaloriser le réle social des ainés,
le programme participatif québécois pourrait
contraindre ou freiner la participation de grou-
pes de personnes ageées vivant des différences
ou des difficultés en laissant dans 'ombre les
trajectoires s'écartant des attentes établies
(Biggs, 2001; Grenier, 2012), telles celles des
personnes vieillissant avec des incapacités.

Premierement, dans les politiques étudiées, la
participation des personnes agées est définie
comme étant dans l'intérét de 'ensemble de la
société. Adopter les comportements participa-
tifs appropriés devient une question de choix
individuel et de volonté personnelle (Harvard
School of Public Health, 2004). Cette concep-
tion peut étre problématique pour deux raisons
en ce qui a trait aux personnes vieillissant avec
des incapacités. D'une part, elle est ancrée
dans l'idéal d’'un &ge adulte qui se prolonge;
les ainés restent actifs, productifs, « auto-
nomes » (Putnam, 2002). Pour des personnes
en situation de handicap ayant souvent été,
leur vie durant, considérées comme étant en
marge de ces criteres (Kennedy & Minkler,
1998), notamment en raison de difficultés d’in-

tégration aux mondes de I'éducation et du tra-
vail salarié, on peut penser que I'extension de
'age adulte dans la vieillesse signifie I'exten-
sion, également, de dynamiques d’exclusion.

D’autre part, les cadres de référence ou les
outils de mesure conventionnels de la partici-
pation peuvent étre inefficaces pour jauger de
la réalité des ainés ayant des incapacités (Min-
kler & Fadem, 2002). Par exemple, plusieurs
personnes agées vieillissant avec des incapa-
cités expérimentent des déclins physiques im-
portants et rapides, qui peuvent causer un
stress important et des problemes sur le plan
de l'adaptation. lls ne sont pas nécessaire-
ment, pour autant, en situation de désaffiliation
sociale. Si ces moments de «crise » ou de
transition peuvent étre considérés comme l'ap-
parition d'une « deuxieme » ou d'une « ixi-
eme » incapacité limitant encore plus les activi-
tés sociales, ils peuvent aussi motiver la per-
sonne a s’engager dans de nouvelles formes
de participation ou d'implication, encouragée
par l'idée que «le temps est compté » (Zarb,
1993). Cet angle d’analyse déconstruit une
participation voulue intensive et soutenue, pour
la remplacer par 'idée d’'une pratique évolutive
enracinée dans des interprétations subjectives,
des trajectoires de vie individuelles et un con-
texte social et culturel particulier (Raymond,
Grenier & Hanley, 2014).

Deuxiemement, sur le plan de la responsabilité
des moyens de soutenir la participation sociale
des ainés, s'il s'avere difficile de critiquer une
position vertueuse, c'est-a-dire d’'essayer de
rendre des politiques sociales perméables aux
réalités des ainés québécois par le biais de
pratiques de régionalisation, des questionne-
ments sur I'équité entre les milieux et les grou-
pes de personnes ageées pourraient étre soule-
vés. Par exemple, on pourrait se demander si
toutes les instances régionales ont des priori-
tés et des ressources semblables par rapport
au soutien de la participation sociale. Une
autre inquiétude concerne la possibilité d'un re-
cul dans la protection sociale, prenant la forme
d’'un transfert, vers la personne agée et sa fa-
mille, de responsabilités autrefois assumées
par le gouvernement (Phillipson, 2012).
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Intervenir sur une base régionale pose donc le
risque daugmenter les inégalités sociales,
puisque tous les contextes ne sont pas égaux
en termes d’accompagnement et d’accommo-
dement des divers modes et conditions de par-
ticipation a la société. Le passage d'une pers-
pective sociale du concept de participation a
une vision individuelle et localisée pourrait, par
exemple, mener a ne pas problématiser l'acces
aux espaces participatifs sur les plans environ-
nemental, socioéconomique et symbolique.
Pourtant, une étude exploratoire a conclu que
les personnes agees ayant des incapacités se
sentent exclues de plusieurs milieux de partici-
pation sociale, notamment les associations de
personnes agées (Raymond & Pomerleau,
2011; Raymond, Sévigny, & Tourigny, 2011).
Les ainés ayant des incapacités ont souligné
gue lorsgqu’ils souhaitent s’intégrer a ces mi-
lieux, leurs demandes pour des accommode-
ments sont souvent rejetées, les privant de la
possibilité de participer. Il apparait d’ailleurs
gue les représentations des ainés « sans inca-
pacités » a I'égard des ainés « avec incapaci-
tés » sont centrales dans la dynamique de
marginalisation de ces derniers; vues comme
le résultat d’'un manque de discipline person-
nelle et associées a la dépendance, les limita-
tions fonctionnelles sont la plus grande peur
des « ainés en santé » (Cohen, 1988; Katz,
1996; Minkler & Fadem, 2002; Zarb & Oliver,
1993).

Troisiemement, a force d'étre répétée, la dis-
tinction entre la majorité participative et la mi-
norité nécessiteuse crée pour cette derniere
une impasse a la participation. On en vient a
poser la question suivante : les ainés ayant
des incapacités peuvent-ils contribuer sociale-
ment? Pour I'heure, les discours politiques, en
éclairant leur « dépendance » a I'égard des
services publics, les construisent comme étant
moins capables ou moins désireux d’occuper le
statut d’'acteurs citoyens a part entiere. De
plus, le processus de minorisation des ainés
ayant des incapacités atténue ou dissimule les
véritables enjeux posés par la croissance dé-
mographique du groupe désigné comme le
« quatrieme age » (Grenier, 2012) puisqu'a
partir de 75 ou 80 ans, les limitations fonction-
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nelles touchent une large proportion des per-
sonnes agees.

La polarisation de la vie active et de la perte
d’autonomie observée dans les politiques étu-
diées refléte les résultats d’autres études mon-
trant que les classifications et les pratiques or-
ganisationnelles séparant les ainés « fragiles »
et les autres ainés peuvent exclure les pre-
miers de la possibilité de réaliser leurs projets
personnels (Grenier, 2012; Grenier & Hanley,
2007). Méme lorsque les personnes agées
ayant des incapacités séveres font partie « du
troisieme age » en fonction de leur age chrono-
logique, leur état de santé physique suscite
leur catégorisation dans le groupe « du quatri-
eme age ». Pourtant, pour de nombreuses per-
sonnes vieillissant avec des incapacités, avoir
une vie autonome ne signifie pas étre capable
de tout faire par soi-méme, mais plutét étre
capable de faire des choix et prendre des déci-
sions a propos de 'organisation de leur vie et
de leur participation a la vie en société (Buys,
Boulton-Lewis, & Tedman-Jones, 2008; Zarb &
Oliver, 1993). De plus, si plusieurs préjugés
existent présentement au sujet de I'impossibi-
lité pour les personnes du « quatrieme age »
ayant des incapacités d’avoir des pratiques de
participation sociale (Grenier & Phillipson,
2013), des potentialités liées a I'inclusion de ce
groupe dans des associations et des organisa-
tions commencent a étre identifiées (Shura, Si-
ders, & Dannefer, 2012).

Les résultats rapportés ici sont en continuité
avec plus d’'une quinzaine d'années d’études
critiques sur les « nouveaux » modeles du vieil-
lissement. Des auteurs ont souligné les contra-
dictions et les normes émanant de discours
universels imposant aux trajectoires de vieillis-
sement un alignement avec [|'éthique domi-
nante pronant l'activité et la consommation
(Katz, 2005; Tulle-Winton, 1999). Cette ten-
dance peut étre analysée en tant que dimen-
sion d’'un programme politique néolibéral (Phil-
lipson, 2006). L’'adoption d’'un style de vie sain
et indépendant, ou la participation est, sinon
améliorée, du moins maintenue (Rowe & Kahn,
1998), est associée a une apparition plus tar-
dive des limitations et du déclin de la santé et,
par le fait méme, a se sentir moins comme un
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« fardeau pour la société », comme le dit
'expression consacrée. Certaines personnes
ont souligné que, dans le contexte économique
actuel de compressions budgétaires, la place
prépondérante de l'activité dans le discours
peut étre une stratégie pour diminuer les dé-
penses sociales et mieux gérer les populations
a risque (Biggs, 2004; Hasmanova Marhan-
kova, 2011; Katz, 1996, 2005; Laliberté-Rud-
man, 2011).

Les résultats de notre analyse critique de dis-
cours nous amenent a poser une série de
questions au sujet de la participation a la socié-
té des personnes agées ayant des incapacités,
guestions auxquelles ces derniéres pourraient
et devraient répondre elles-mémes. Comment
considérent-elles leur place dans la vision ac-
tuelle du vieillissement et de la participation?
Comment et ou peuvent-elles participer socia-
lement si elles le souhaitent? Est-ce que mettre
en lumiere leurs formes réelles — et souvent in-
visibles — de participer socialement pourrait ai-
der a transformer le rapport collectif au déclin
des capacités? Traiter ces questions est es-
sentiel si nous voulons que les politiques du
vieillissement traduisent et accompagnent plus
convenablement les réalités des ainés, leurs
expériences et leurs choix en termes de parti-
cipation. A I'heure actuelle, il semble que I'é-
volution du concept de participation dans les
politiques québécoises du vieillissement au
cours des dix dernieres années soit difficile-
ment conciliable avec les situations de handi-
cap.
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Résumé : Le maintien a domicile et la participation sociale des ainés ayant des incapacités sollicitent une concertation
appropriée de diverses ressources de la communauté, dont celles du soutien a domicile (SAD) des Centres de santé
et de services sociaux (CSSS). Malgré leur importance, les interventions actuellement offertes par les CSSS aux ai-
nés ayant des incapacités sont limitées et portent principalement sur la sécurité et I'indépendance lors de I'hygiene, de
I'habillage, des transferts et de I'alimentation, au détriment des activités sociales et de loisir. Cette offre limitée pourrait
en partie étre expliquée par une évaluation qui ne permet pas de bien couvrir toutes les dimensions des besoins des
ainés et d’en cerner adéquatement la complexité. Cet article présente une réflexion sur l'utilisation de I'Evaluation de
I'autonomie de I'Outil d’évaluation Multiclientéle (OEMC), incluant le Systéme de mesure de I'autonomie fonctionnelle
(SMAF), pour identifier les besoins de participation sociale des ainés ayant des incapacités. Cette réflexion est ap-
puyée par une comparaison entre 'OEMC, la Mesure des habitudes de vie (MHAVIE 4.0) et la Mesure canadienne du
rendement occupationnel (MCRO; 5° édition). Les résultats de cette comparaison démontrent que 'OEMC ne permet
pas d’identifier de fagon exhaustive les besoins de participation sociale des ainés ayant des incapacités. Spécifique-
ment, les activités les moins couvertes sont en lien avec la santé et le bien-étre, dont notamment la pratique réguliére
d’activité physique, ainsi que les activités sociales, de relaxation et de détente, de stimulation cognitive et de loisir.
L’'OEMC présente quelques ambigiités et chevauchements, ainsi que des éléments qui ne font pas partie des dimen-
sions de la participation sociale. L’approche et le langage utilisés dans FOEMC pourraient impliquer davantage I'ainé
et étre orientés vers ses capacités et les interventions de prévention. En bref, en révisant TOEMC ou en le complétant
a I'aide d'un autre outil tel que la MHAVIE ou la MCRO, les interventions pourraient contribuer davantage a améliorer
et a maintenir la participation sociale et la santé des ainés ayant des incapacités.

Mots-clés : besoins de participation sociale, outil d’évaluation, OEMC, SMAF, MHAVIE, MCRO, soins et services de
santé, incapacités physiques, perte d’autonomie fonctionnelle, empowerment, autonomisation, promotion de la santé

Abstract : The home support and social participation of seniors with disabilities require the appropriate coordination of
various community resources, including home support within health and social service centers. Despite their im-
portance, interventions currently offered by health and social service centers for seniors with disabilities are limited and
focus mainly on safety and independence in hygiene, dressing, transfers and nutrition, at the detriment of social and
leisure activities. This can be partly explained by an evaluation that does not thoroughly cover all aspects, nor ade-
quately capture the complexity of seniors' needs. This article presents a reflection on the use of the Autonomy As-
sessment in the Multiclientele Assessment Tool, including the Functional Autonomy Measurement System (SMAF), to
identify the social participation needs of seniors with disabilities. This reflection is supported by a comparison between
the Multiclientele Assessment Tool, the Assessment of Life Habits (LIFE-H, 4.0) and the Canadian Occupational Per-
formance Measure (COPM, 5th edition). The results of this comparison show that the Multiclientele Assessment Tool
does not allow for a comprehensive evaluation of the social participation needs of seniors with disabilities. The least
covered activities are those related to health and well-being, including regular physical social and relaxation activities
as well as cognitive stimulation and entertainment. The Multiclient Assessment Tool contains some ambiguities and
overlap, as well as items that do not pertain to the dimensions of social participation. The approach and language used
in the Multiclientele Assessment Tool could involve seniors more and be more focused on their abilities and preventa-
tive activities. In short, by revisiting the Multiclientele Assessment Tool or supplementing it with another tool such as
the LIFE-H or the COPM, interventions could potentially improve and maintain the health and social participation of
seniors with disabilities.

Keywords : social participation needs, assessment tool, Multiclientele Assessment Tool, SMAF, LIFE-H, COPM,
health care and services, physical disability, loss of functional autonomy, empowerment, health promotion
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Introduction

’ optimisation de la participation so-
ciale des ainés ayant des incapaci-

tés permet de promouvoir leur

maintien & domicile et leur intégra-

tion dans la communauté, une im-
portante priorité individuelle et sociétale. Selon
le Modéle de développement humain - Proces-
sus de production du handicap (MDH-PPH)
(Fougeyrollas, 2010), la participation sociale
correspond a la réalisation d'activités couran-
tes et de rdles sociaux valorisés par la person-
ne ou son contexte socioculturel. Variant sur
un continuum allant d’une situation de partici-
pation sociale optimale a une situation de han-
dicap, la participation sociale est le résultat de
l'interaction entre les caractéristiques d'une
personne et son contexte de vie (Fougeyrollas,
2010). La participation sociale renvoie égale-
ment & 'empowerment et au respect des choix
des personnes, nécessite la considération de
leurs projets de vie et de leurs aspirations et
requiert leur implication active aux prises de
décisions, incluant I'évaluation des besoins et
la mise en place de services de soutien a l'inté-
gration sociale dans la communauté (Fougey-
rollas et al., 2006). La participation sociale con-
tribue ainsi a développer chez les ainés une
perception plus positive de leur santé (Young &
Glasgow, 1998), a diminuer les conséquences
du vieillissement, a retarder I'apparition des in-
capacités (Mendes de Leon et al., 1996) et a
augmenter leur qualité de vie (Hebert et al.,
1997; Levasseur et al., 2008). Ainsi, la partici-
pation sociale des ainés est une cible incon-
tournable des interventions sociales et de san-
té, liée aux besoins fondamentaux relationnels
et d’appartenance, ainsi que de réalisation de
soi (Maslow, 1947).

Cohérentes avec la participation sociale, les vi-
sées du systeme de santé et les services so-
ciaux sont « le maintien et 'amélioration de la
capacité physique, psychigue et sociale des
personnes d'agir dans leur milieu et d’accom-
plir les rbles qu’elles entendent assumer d’'une
maniére acceptable pour elles-mémes et pour
les groupes dont elles font partie » [Loi sur les
services de santé et les services sociaux
(CSSS), article 1]. Conséquemment, agir sur
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les déterminants de la santé, telle que la parti-
cipation sociale, tout en ayant une planification
et une intégration optimale des interventions
sociales et de santé, est un élément central
des politiques ministérielles. Par exemple, afin
de favoriser le maintien et I'amélioration de la
santé et du bien-étre de la population de leur
territoire [Ministére de la Santé et des Services
sociaux (MSSS) du Québec, 2004], les Centres
de santé et de services sociaux (CSSS) ont
une responsabilité populationnelle et de coor-
dination du réseau local de services (RLS) qui
implique de travailler en étroite collaboration
avec leurs partenaires. Ainsi, les CSSS doivent
non seulement assurer la prise en charge et
'accompagnement des personnes dans le sys-
teme de santé et de services sociaux, mais
aussi rendre accessible un ensemble de ser-
vices pertinents et coordonnés, répondant de
maniere optimale aux besoins exprimés et non
exprimés de la population (MSSS, 2011). Par
ailleurs, les CSSS doivent agir en amont sur
les déterminants de la santé et du bien-étre,
tels que la participation sociale et le soutien
dans le milieu de vie.

Le Soutien a domicile (SAD) constitue le ser-
vice sociosanitaire du RLS désigné pour favo-
riser le maintien des ainés ayant des incapaci-
tés dans leur milieu de vie (MSSS, 2003).
Sous la gouverne du CSSS qui doit s’assurer
gue les services requis par la population soient
offerts (MSSS, 2004), le SAD peut allouer di-
vers services qui peuvent étre regroupés en
trois volets :

" les services a domicile généralement offerts
(soutien aux activités courantes, telles que
I'hygiéne, I'habillage et les transferts; suivi in-
firmier, psychosocial ou de réadaptation; or-
ganisation communautaire...);

" les services au pourtour du domicile offerts
par les centres de jour et les hbpitaux de jour,
et les services généraux et spécialisés, am-
bulatoires et en établissement;

» les mesures relatives au logement, au trans-
port adapté et a l'intégration sociale et pro-
fessionnelle (MSSS, 2003).
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Ainsi, les intervenants du SAD des CSSS agis-
sent en partenariat avec les entreprises d’éco-
nomie sociale et les organismes communau-
taires. Ces organismes communautaires ont
pour mission, entre autres, d’encourager les
contacts sociaux et de briser lisolement, de
promouvoir la défense des droits, ainsi que d'a-
méliorer la qualité et les conditions de vie des
ainés.

Malgré l'existence de ces ressources et de
leurs services, les besoins de participation so-
ciale des ainés ayant des incapacités seraient
peu satisfaits. En effet, une étude conduite au-
pres de 8434 utilisateurs des services offerts
par les programmes SAD des CSSS de la
Montérégie soutient que seulement 8 % des
besoins liés aux activités courantes sont satis-
faits (Tousignant et al., 2007). Des constats
similaires, c'est-a-dire une demande qui dépas-
se largement l'offre de services disponibles,
ont aussi été rapportés ailleurs au Canada
(Turcotte, 2014), ainsi qu’au Danemark et en
Finlande (Timonen, 2014), au Japon (Takaha-
shi, 2014), en lItalie et en Belgique (pour la
Solidarité et Groupe chéque déjeuner, 2012) et
dans les Pays-Bas (Eissens van der Laan et
al., 2014). Puisqu’ils sont plus a risque d’étre
isolés que les ainés qui demeurent dans une
résidence offrant des activités sociales et de
loisir, ces constats sont particulierement préoc-
cupants pour les ainés vivant a domicile. Pour-
tant, 'augmentation du nombre d’interventions
liees a la réalisation des activités courantes
des ainés ayant des incapacités est une cible
importante des plans d'action régionaux des
Agences de santé et des services sociaux
(MSSS, 2005).

En dépit de la responsabilité populationnelle
des CSSS, les besoins liés aux activités so-
ciales sont, sauf en Estrie, encore peu ciblés
dans les plans d’action régionaux (Direction de
santé publique de I'Estrie, 2013). Par ailleurs,
les besoins d'ordre psychologique, tel qu'un
soutien émotionnel pour I'adaptation aux pro-
blemes de santé, ont été rapportés prioritaires
et non-satisfaits par les ainés ayant subi un ac-
cident vasculaire cérébral et leur proche-aidant
(Talbot et al., 2004). Ces résultats concordent
avec ceux d’une récente étude aupres d’'ainés

des Pays-Bas qui a mis en évidence leurs diffi-
cultés d'adaptation psychosociale, leur senti-
ment de solitude et leurs besoins sociaux non
comblés (Eissens van der Laan et al., 2014).
De plus, une autre étude a démontré que les
services pour modifier I'environnement physi-
gue seraient habituellement accessibles, alors
gue les services offerts pour satisfaire les be-
soins psychologiques et cognitifs, et soutenir la
participation sociale, le seraient moins (Markle-
Reid et al., 2008). Les interventions actuelle-
ment offertes sont ainsi limitées et portent prin-
cipalement sur la sécurité et I'indépendance
lors de I'hygiene, de I'habillage, des transferts
et de l'alimentation, au détriment des activités
sociales et de loisirs (Levasseur et al., 2012).

Ces interventions limitées pourraient étre, en
partie, expliquées par une évaluation qui ne
permet pas de bien couvrir toutes les dimen-
sions des besoins des ainés, d’en prendre adé-
guatement en compte la complexité, ni de con-
sidérer la réalisation souhaitée des activités en
lien avec les projets de vie et les aspirations de
la personne (Stevens-Ratchford, 2005). De fa-
¢con cohérente avec la responsabilité popula-
tionnelle des CSSS du Québec (MSSS, 2011)
et les visées du systeme de santé (LSSSS,
art. 1), il est primordial d’évaluer optimalement
les besoins de participation sociale des ainés.
En effet, I'évaluation permet de bien cerner
lampleur et les conséquences d’'un probléme
de santé, d’identifier les objectifs qu'une per-
sonne souhaite atteindre, afin d’élaborer un
plan d’intervention et, ensuite, d'effectuer un
suivi ou d’attribuer des services selon les be-
soins réels (allocation de ressources, indemni-
sation...). L'évaluation peut aussi vérifier I'effi-
cacité des interventions, déterminer le progres
ou apprécier I'évolution (amélioration, plateau,
rechute...). Depuis le début des années 2000,
en réponse a des disparités régionales, a I'ab-
sence de suivi régulier et systématique des
personnes, ainsi qu'au manque d’utilisation
d’outils d’évaluation standardisés (Dubuc et al.,
2004), des travaux ont mené au développe-
ment et a I'implantation de I'Outil d’évaluation
Multiclientéle (OEMC). Utilisé a la suite d’une
recommandation du Vérificateur général du
Québec (Gouvernement du Québec, 2013)
dans l'ensemble des programmes SAD du
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Québec depuis 2013, 'OEMC est complété
afin de déterminer :

* les besoins des ainés en perte d’autonomie
et des personnes ayant une déficience phy-
sique ou intellectuelle;

= leur Plan de services individualisé et d'alloca-
tion de services (PSIAS).

Ainsi, TOEMC représente une avancée impor-
tante en matiere de standardisation de I'évalu-
ation des besoins et de la prestation des ser-
vices. Cependant, peu d’éléments psychoso-
ciaux (Delli-Colli et al., 2007) et liés aux acti-
vités sociales, incluant les relations interper-
sonnelles et les loisirs (Levasseur et al., 2012;
2014), sont inclus dans I'OEMC. Puisque
I'OEMC complété est habituellement la seule
évaluation réalisée pour identifier I'ensemble
des besoins, les intervenants peuvent difficile-
ment élaborer un plan d’intervention ou attri-
buer des services selon ces besoins et, ainsi,
favoriser la santé et le bien-étre de leurs cli-
ents. Considérant la responsabilité population-
nelle du CSSS (MSSS, 2011), cette évaluation
doit nécessairement inclure les activités so-
ciales et de loisir, et ce, méme si ces besoins
sont répondus par les proches aidants, les or-
ganismes communautaires ou les entreprises
d’économie sociale. Par ailleurs, bien que le
temps disponible pour réaliser les évaluations
soit restreint, plusieurs intervenants se disent
ouverts a modifier leur pratique afin, entre au-
tres, d’aider les ainés a reconnaitre et accepter
leurs incapacités et l'aide requise (Levas-
seur et al., 2012; 2014).

En bref, il existe un consensus quant a I'impor-
tance du maintien de la participation sociale
des ainés ayant des incapacités pour leur san-
té et leur bien-étre. Toutefois, la majorité des
interventions offertes aux ainés ayant des in-
capacités par les CSSS et leurs partenaires se-
raient parcellaires, fragmentées et en quantité
largement insuffisantes et principalement
axees sur les activités courantes au détriment
des roles sociaux. Par ailleurs, I'outil d’évalua-
tion actuellement utilisé, 'OEMC, pourrait ne
pas permettre une exploration optimale des be-
soins de participation sociale des ainés ayant
des incapacités, ce qui rendrait les interven-
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tions pertinentes difficiles a planifier et a réali-
ser. L'objectif de cet article est donc de présen-
ter une réflexion sur l'utilisation de I'Evaluation
de lautonomie, une des composantes de
I'OEMC, pour identifier les besoins de partici-
pation sociale des ainés ayant des incapacités.
Cette réflexion est appuyée par une comparai-
son entre 'OEMC, la Mesure des habitudes de
vie (MHAVIE 4.0) et la Mesure canadienne du
rendement occupationnel (MCRO; 5° édition).
Pour réaliser cette comparaison, les catégories
d’activités ciblées par chaque outil ont été ex-
traites a l'aide d'une grille, puis mises en rela-
tion avec la MHAVIE, un des outils étalon pour
mesurer la participation sociale (Roy-Bouthot
et al., 2013). Les éléments de 'OEMC asso-
ciés a plus d’'une dimension étaient mis en évi-
dence. La rigueur de cette catégorisation a été
assurée par la consultation des écrits décrivant
les outils (guide d’administration et articles pu-
bliés sur les qualités psychométriques des ou-
tils), la consultation de leur modéle conceptuel
sous-jacent et la réalisation de I'analyse par les
deux auteures. Ensuite, la concordance (faible,
moyenne, bonne) des dimensions des outils a
été établie en fonction de leur degré d’exacti-
tude avec les catégories de la MHAVIE. La
proportion des outils couvrant chacune des di-
mensions de la participation sociale a aussi été
identifiée. Lorsqu’un des éléments de l'outil se
répétait, il était comptabilisé seulement dans la
dimension présentant la meilleure concordan-
ce. Enfin, une analyse critique inspirée de I'eth-
nographie institutionnelle (Carrier et Prodinger,
2014) a permis de mettre en relief la terminolo-
gie utilisée dans chaque outil, et de la relier a
leurs modeéles conceptuels sous-jacents et a la
fagcon dont la personne agée est considérée
(Reid, 2008). Ce type d’analyse a notamment
été utilisé avec succes pour identifier, de ma-
niere systématique, les éléments de base qui
composent les politiques, y compris les publics
cibles, les comportements attendus et les mo-
des formels de sanction pour non-conformité
(Siddiki et al., 2011), ainsi que pour étudier les
tensions sous-jacentes a [l'utilisation de dos-
siers informatisés des clients (Swinglehurst,
2014).
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L’Evaluation de I’autono[nie de I'Outil d’éva-
luation Multiclientele (OEMC)

Les objectifs de 'OEMC sont multiples : per-
mettre une collecte d’'informations uniformisées
et uniques, plutdt que variables et répétitives,
favoriser les échanges entre intervenants, dé-
terminer les services et en assurer la continuité
(Fougeyrollas et al., 2006). L'OEMC est dispo-
nible en francais et en anglais, et inclut les sec-
tions suivantes : Etat de santé, Habitudes de
vie, Systeme de mesure de l'autonomie fonc-
tionnelle (SMAF), Situation psychosociale,
Conditions économiques et Environnement
physique. Le temps d’administration moyen est
d’environ 150 minutes (2,5 heures) et peut aller
jusqu’a 300 minutes (5 heures) dépendant de
la complexité de la situation et de la disponibili-
té des informations. Enfin, le SMAF social, qui
a récemment été ajouté a la nouvelle version
de 'OEMC, sera aussi inclus dans la présente
réflexion.

Les sections « Etat de santé », « Habitudes de
vie », « Situation psychosociale », « Conditions
économiques » et « Environnement physique »
de 'TOEMC mettent en évidence la présence de
problemes en lien avec ces dimensions. La
section « Etat de santé » inclut I'histoire de
santé personnelle et familiale, et les diagnos-
tics actuels; la santé physique, la santé psy-
chique, les soins particuliers, la médication et
les services de santé. L’alimentation, le som-
meil, la consommation de tabac, la consomma-
tion d’alcool et de drogues, et les activités per-
sonnelles et de loisirs composent quant a eux
la section « Habitudes de vie ». Située apres le
SMAF (décrit plus bas), la section « Situation
psychosociale » inclut : I'histoire sociale; le mi-
lieu familial; les aidants principaux; le réseau
social; les ressources communautaires, publi-
ques et privées; I'état affectif; la perception de
l'usager; la sexualité; et les croyances et va-
leurs personnelles, culturelles et spirituelles.
La capacité de faire face a ses obligations, se-
lon ses revenus actuels, est présente sous la
section « Conditions économiques ». Enfin, la
derniére section, « Environnement physique »,
inclut les conditions du logement; la sécurité
personnelle et environnementale; I'accessibili-
té; ainsi que la proximité des services.

Inclus dans 'OEMC, le SMAF repose sur l'in-
tégration de deux modeles antagonistes, médi-
cal et social, tout comme la Classification inter-
nationale du fonctionnement, des handicaps et
de la santé [CIF; Organisation mondiale de la
santé (OMS), 2001]. Dans le modéle médical,
le handicap est percu comme un probléme de
la personne, conséquence directe d'une mala-
die, d'un traumatisme ou d'un autre probleme
de santé (Levasseur et al., 2007). Dans le mo-
dele social, par contre, le handicap est percu
comme étant principalement la conséquence
d’'un probleme créé par la société et une ques-
tion d’intégration compléte des individus dans
la société (OMS, 2001). Le handicap n’est pas
un attribut de la personne, mais plutét un en-
semble complexe de situations, dont un bon
nombre est créé par I'environnement social.
L'influence du modéle médical se répercute sur
la place importante que prennent les proble-
mes de santé dans le modéle et le discours,
selon lequel « les différences normatives sont
expliguées par le degré de variation dans le
développement et l'adaptation de I'’humain »
(Levasseur et al., 2007). De son co6té, l'influ-
ence du modéle social se retrouve, entre
autres, dans la considération des facteurs envi-
ronnementaux.

De facon plus opérationnelle, le SMAF inclut
29 fonctions réparties dans cing domaines, soit
les activités de la vie quotidienne, la mobilité, la
communication, les fonctions mentales et les
taches domestiques (Hébert et al., 1988). La
cotation se fait a l'aide d’'une échelle a quatre
ou cing niveaux, selon I'énoncé : autonomie
(0), difficulté (-0,5), besoin de supervision (-1),
besoin d’'aide (-2) et dépendance (-3). Le score
minimal est de -87, indiquant un haut niveau de
dépendance, un changement de cing points est
cliniquement significatif et un score = 15 est re-
présentatif d’'une atteinte modérée a importante
de lautonomie fonctionnelle (Hebert et al.,
1997). Le SMAF présente de tres bonnes qua-
lités psychométriques : de bons coefficients de
fidélité test-retest (0,95) et inter-juges (0,96)
(Hébert et al., 2001) et une bonne validité dis-
criminante d’individus vivant dans des institu-
tions ayant des niveaux différents de soins
(Hébert et Bilodeau, 1986). De plus, le SMAF
est fortement corrélé (r = 0,90; p = 0,001) avec
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la Mesure de lindépendance fonctionnelle
(MIF), un outil trés connu et utilisé (Desrosiers
et al., 2003). En résumé, le SMAF est un bon
instrument de mesure de I'autonomie fonction-
nelle et, puisqu’il est inclus dans 'OEMC im-
planté dans tout le Québec depuis plusieurs
années, bien connu des milieux cliniques qué-
bécois. De plus, puisque les intervenants le
complétent a l'aide du logiciel, la solution du
Réseau de services intégrés aux personnes
agées (RSIPA), l'intégration des données et les
communications intra- et inter-établissements
sont favorisées. En effet, le logiciel RSIPA per-
met aux intervenants d’inclure les notes d'évo-
lutions et de suivi relatives a l'usager, de méme
gue les rapports d’évaluation disciplinaires. De
plus, il s’agit d’'un incontournable puisque, dans
certains CSSS, aucun service n’est octroyé
avant que le SMAF ne soit complété. Le SMAF
est le seul instrument clinico-administratif utili-
sé dans la planification des services requis
pour répondre aux besoins des usagers.

Le SMAF permet également d’obtenir un « pro-
fil Iso-SMAF », une classification visant a dé-
terminer, valider et suivre les services requis
pour un usager dans le but de faciliter la plani-
fication des soins, l'allocation des ressources,
la dotation en personnel, 'orientation de l'usa-
ger dans le systéeme, la planification et la dé-
fense du budget, le remboursement des codts
et le maintien des standards de qualité (Ed-
wardson et Giovannetti, 1994); (McConnell,
2000). Il existe 14 profils Iso-SMAF qui peuvent
étre regroupés en cing catégories :

= atteinte aux taches domestiques;

= atteinte motrice prédominante;

= atteinte mentale prédominante;

= aide a la mobilité;

= alité et dépendant AVQ (Dubuc et al., 2004).

Tel que souligné par les auteurs de leur déve-
loppement (Dubuc et al., 2004), les profils Iso-
SMAF ne devraient pas étre considérés de fa-
con rigide, mais plutdt pour guider les interve-
nants qui entreprennent une démarche d’allo-
cation de services, un défi lorsque le finance-
ment y est rattaché. Ainsi, les profils Iso-SMAF
doivent demeurer un outil et ne doivent pas
remplacer le raisonnement clinique des profes-
sionnels qui tient compte du bon sens et des
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désirs des personnes et de leurs familles. De
plus, puisque les services de promotion de la
santé et de réadaptation et les services psy-
chosociaux nécessaires pour améliorer et
maintenir 'autonomie fonctionnelle ont été ex-
clus de l'estimation des colts associés a cha-
gue profil Iso-SMAF (Dubuc et al., 2004), les
recherches sur ces profils doivent se poursui-
vre.

Ajouté & 'OEMC en 2014, le SMAF social est
aussi disponible en francais et en anglais, et
comprend six items du fonctionnement social :

= |es activités sociales et récréatives;
= |es relations sociales;

= |[es ressources sociales;

= |es roles sociaux;

= |es attitudes;

= |'expression de soi.

Cet outil utilise une échelle de quatre niveaux
allant de 0 a -3 et correspondant au niveau de
'autonomie du répondant en lien avec chacun
des six items (0 = autonome a -3 = dépendant).
Le score total varie de 0 a -18 et est obtenu en
additionnant le score de chacun des items
(Pinsonnault et al., 2002; 2003). Cet instrument
a été développé pour des personnes agees de
55 ans et plus, mais a été validé aupres d’'une
population de personnes présentant des défi-
ciences physiques agées de 18 ans et plus
(données non publiées). Des études réalisées
au Québec et en France auprés d'ainés preé-
sentant une perte d’autonomie fonctionnelle,
ainsi que des troubles cognitifs ou résidant en
centres d’hébergement et de soins de longue
durée soutiennent que le SMAF social présen-
te une bonne fidélité interjuges et test-retest, et
une bonne cohérence interne (coefficient de
corrélation intraclasse = 0,78; Pinsonnault et
al., 2009). L'outil démontre également une bon-
ne validité de construit convergente avec la
mesure de l'autonomie de I'Older American
Ressources and Services (OARS; r = 0,42), le
Social Provisions Scale (SPS; r = 0,49) mesu-
rant le support social (Fillenbaum, 1988), et la
MHAVIE (r = 0,31). Ajouté en réponse aux de-
mandes de personnes ayant des incapacités,
le SMAF social (Pinsonnault et al., 2002; 2009)
n'est cependant pas considéré dans les profils
Iso-SMAF (Dubuc et al., 2004). Tout comme le
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SMAF, cet outil permet de se questionner sur
les capacités nécessaires au maintien a domi-
cile et a été développé pour aider les profes-
sionnels a planifier leurs interventions, non
pour répondre aux exigences administratives.
Pour compléter le SMAF social, il est néces-
saire de bien prendre le temps de connaitre la
personne et de corroborer les informations au-

prés de son entourage.

La Mesure des habitudes de vie (MHAVIE
4.0)

La Mesure des habitudes de vie (MHAVIE ver-
sion 4.0 pour adolescents, adultes et ainés;
Fougeyrollas et Noreau, 2014) est un question-
naire générique qui recueille le niveau de réali-
sation et la satisfaction envers la participation
dans les activités courantes et les réles so-
ciaux. Ce questionnaire a été élaboré en lien
avec le MDH-PPH qui illustre I'interaction entre
les facteurs personnels (internes) et les fac-
teurs environnementaux (externes) qui déter-
minent le niveau de réalisation des habitudes
de vie selon I'age, le sexe et l'identité sociocul-
turelle des personnes. Le MDH-PPH s’inscrit
dans une orientation holistique, écologique et
systémique respectant I'idéologie des droits de
la personne et de I'égalité (Levasseur et al.,
2007). Spécifiqguement, la MHAVIE comprend
96 énonceés répartis a travers 12 domaines
d’activités courantes et de réles sociaux (Fou-
geyrollas et Noreau, 2014) :

Activités courantes Roéles sociaux

Communication Responsabilités

Déplacements Relations interper-

sonnelles

Vie associative et
spirituelle

Nutrition

Condition physique et | Education
bien-étre psycholo-

gique

Soins personnels et Travail
de santé

Habitation Loisirs

La MHAVIE inclut deux scores : réalisation et
satisfaction. La réalisation est cotée en deux
étapes. La premiere étape permet d’abord d'in-
diquer si l'activité est réalisée, non-réalisée ou
ne s'applique pas, dans le cas ou l'activité n’est
pas accomplie par I'individu en raison de choix
liés a son style de vie. La deuxiéme étape per-
met ensuite d’indiquer le type d’aide utilisée
pour réaliser 'activité [aide technique, aména-
gement ou aide humaine (sans aide, légeére,
importante ou compléte)], ainsi que le niveau
de difficulté (sans ou avec peu de difficulté,
avec une certaine difficulté ou avec beaucoup
de difficulté). Un score global moyen peut étre
compilé pour chaque domaine, les deux caté-
gories (activités courantes et réles sociaux) et
linstrument en entier (score total). L'échelle
« réalisation » varie de la « non réalisation de
l'activité » (0) a la « réalisation compléte sans
difficulté et sans aide technique ou humaine »
(9 pour chaque catégorie et 10 pour le score
total), tandis que I'échelle « satisfaction » varie
de « trés insatisfait » (1) a « tres satisfait » (4).
Le temps d’administration moyen varie entre
45 et 60 minutes. Complété a l'aide d’'un ordi-
nateur, un nouvel algorithme de calcul du ni-
veau de réalisation précisant a la fois le niveau
de difficulté et lintensité de I'aide humaine a
été développé pour la version 4.0 (Boucher et
al.,, 2013). Disponible sous peu en version
électronique, il sera possible de compléter une
« MHAVIE interactive » au moyen d’un ordina-
teur ou d’'une tablette dotée d’'une connexion
Internet. Cette version interactive permettra de
réduire le temps requis pour I'analyse des ré-
sultats et le colt de I'instrument.

La MHAVIE 4.0 présente une bonne validité de
contenu (MDH-PPH et consultations d’experts)
et de construit, ainsi qu'une cohérence interne
élevée (alpha de Cronbach = 0.8). (Boucher et
al., 2013). Par ailleurs, la MHAVIE 4.0 est simi-
laire et en continuité avec sa version précéden-
te (3.0) qui est disponible dans sept langues,
dont le francais et I'anglais, et qui présentait
aussi une bonne validité de critéere et de cons-
truit (Desrosiers, Noreau et Rochette, 2004)
ainsi qu’'une bonne fidélité test-retest (ICC =
0,95) et inter-juges (ICC =0,89) auprés des
personnes agées ayant une autonomie fonc-
tionnelle diminuée (Noreau et al., 2004). De
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récents travaux (Roy-Bouthot et al., 2013) ont
été réalisés afin d’ajouter une question sur I'im-
portance des activités pour la personne, dont
'échelle de Likert & quatre niveaux allant de
« trés important » a « pas du tout important »
permet une pondération du score de la satis-

faction par l'importance.

La Mesure canadienne du rendement occu-
pationnel (MCRO - 5 ° édition)

Traduite en 36 langues, dont le francais et I'an-
glais, et utilisée dans plus de 40 pays, la
MCRO - 5° Edition (Law et al., 2014) est un en-
tretien semi-dirigé qui permet de considérer
limportance, le rendement et la satisfaction
tels que percus par le client, dans ses activités
et ses occupations (Law et al., 2014). Cette
mesure standardisée et personnalisée a été
élaborée en lien avec le Modéle canadien du
rendement et de I'engagement occupationnels
(MCREO; Townsend et Polatajko, 2013) et
comprend quatre étapes lors desquelles le cli-
ent:

= identifie les activités qui sont problématiques;

» indique l'importance qu'il accorde a ces acti-
vités [sans importance (1) & extrémement im-
portant (10)], ce qui permet d’identifier un
maximum de cinq priorités;

= cote son rendement a réaliser ces activités
[incapable d’exécuter la tache (1) a capable
d’exécuter parfaitement la tache (10)] et sa
satisfaction [pas satisfait du tout (1) a ex-
trémement satisfait (10)];

= 3 la suite de l'intervention, réévalue son ren-
dement et sa satisfaction dans ces activités.
Le temps d’administration moyen varie entre
15 et 30 minutes (Law et al., 2014).

Un score total de rendement et de satisfaction
est obtenu en additionnant ces cotes respec-
tives divisées par le nombre de problemes
identifiés par le client. La MCRO présente une
bonne validité de contenu (MCREO, lignes di-
rectrices de I’Association canadienne des ergo-
thérapeutes, norme nationale et internationale)
et de construit (mesures fonctionnelles ou de
fonctionnement psychologique et social), une
fidélité test-retest [CCI = R: 0,67 a 0,83 et r =
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0,73 & 0,93] et une cohérence interne (alpha
de Cronbach de 0,41 a 0,71; Bosch, 1995) ac-
ceptables a bonnes, et est sensible au chan-
gement (Law et al., 2014). Lorsque comparé a
d’autres outils de mesure, entre 50 et 80 % des
problemes dans les activités identifiés par la
MCRO sont généralement également identifiés
par d'autres outils. La MCRO permet toutefois
l'identification d’'un plus grand nombre de diffi-
cultés que la plupart des autres instruments
(Law et al., 2014).

Comparaison de I'Evaluation de I'autono-
mie de I'Outil d’évaluation Multiclientéle
(OEMC) et de la Mesure canadienne du ren-
dement occupationnel (MCRO - 5 © édition)
avec la Mesure des habitudes de vie (MHA-
VIE 4.0)

Les résultats démontrent que 'OEMC ne per-
met pas d’identifier de facon exhaustive les be-
soins de participation sociale des ainés ayant
des incapacités, principalement au niveau des
activités sociales et de certaines activités cou-
rantes (Tableau 1). Spécifiguement, les dimen-
sions des activités les moins couvertes par
I'OEMC sont : la condition physique et le bien-
étre psychologique, I'habitation, les responsa-
bilités, les relations interpersonnelles, la vie as-
sociative et spirituelle, I'éducation, le travail, et
les loisirs (Figure 1). Ces activités peu couver-
tes sont déterminantes pour la santé et le bien-
étre, dont notamment la pratique réguliere
d’'activité physique, ainsi que les activités so-
ciales, de relaxation et de détente, de stimula-
tion cognitive, et de loisir. Considérant I'impor-
tance de la pratique réguliere d'activité physi-
que pour la prévention des maladies chroni-
ques et de la stimulation (lecture, mots croisés,
activités sociales...) pour le maintien des fonc-
tions cognitives, il est surprenant que 'OEMC
n’inclut rien a ce sujet. Ainsi, sans I'évaluation
des besoins en lien avec ces activités, les in-
tervenants n'ont pas un important levier sur le-
quel s’appuyer pour réaliser des recommanda-
tions personnalisées sur I'activité physique et
la stimulation cognitive. Quoique la section cing
de la dimension « Habitudes de vie » porte sur
les Activités personnelles et de loisirs (intégra-
tion aux loisirs, activités usuelles, activités sou-
haitées, empéchements...), cette section est
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trés succincte (présenté dans 1/3 de page, soit
1,7 % de 'OEMC; Tableau 1) et vague et ne
permet pas d’évaluer, de facon optimale, ces
activités ni de cerner adéquatement les aspira-
tions et le projet de vie de la personne. Aucune
guestion ne porte sur I'équilibre de vie (action
de doser ses activités) de la personne et ses
activités signifiantes, c’est-a-dire qui ont du
sens pour elle, deux éléments importants pour
la santé et le bien-étre (Moll et al., 2014).

Par ailleurs, la concordance de la plupart des
éléments de 'OEMC avec les catégories de la
MHAVIE est faible (24; 53,3 % voir * du Tab-
leau 1) ou moyenne (19; 42,2 % voir ** du Tab-
leau 1). En conséquence, méme si elles sont
en partie présentes dans 'OEMC, les activités
sont moins précises (ex. : vider les poubelles et
sortir les ordures; utiliser les toilettes ailleurs
gu'a son domicile). Cette précision est néan-
moins importante pour des personnes ayant
des incapacités vivant dans la communauté.
Enfin, le SMAF inclut & la fois des éléments en
lien avec les fonctions (vésicales/intestinales,
habiletés de communication et mentales) et les
activités (Tableau 1). Ainsi, pour ces fonctions,
leurs répercussions dans les activités sont
moins connues (ex. : quel est I'impact concret
de lincontinence occasionnelle sur les activi-
tés : la personne se prive-t-elle de sortir de son
domicile?). Dans ces situations, le manuel d’u-
tilisation de 'OEMC suggére a I'évaluateur de
préciser ces répercussions dans la section
« commentaires » de chaque item du SMAF.

L’'OEMC présente quelques ambiguités et che-
vauchements, de méme que des éléments qui
ne font pas partie des dimensions de la partici-
pation sociale. Par exemple, la dimension « Si-
tuation psychosociale » inclut des éléments qui
sont reliés aux facteurs personnels (scolarité,
immigration, état affectif...) ou a I'histoire so-
ciale de la personne (mariage, divorce,
deuil...), & son environnement (déménage-
ment, composition de la famille, aidants, ré-
seau social) et a des activités sociales (occu-
pation, interaction de l'usager avec les mem-
bres de son réseau, fréquence d'utilisation des
ressources...). Par ailleurs, le fil conducteur de
I'OEMC est difficile a suivre, principalement en
lien avec l'ordre et le regroupement des élé-

ments. Des chevauchements entre les sections
impliquent aussi de revenir plusieurs fois, no-
tamment sur les déplacements, la nutrition, les
médicaments et la gestion du budget (Ta-
bleau 1). Ces chevauchements sont exacerbés
avec l'intégration du SMAF social, et peu de
gains significatifs sont réalisés en termes de
précision des activités sociales et de loisirs, ou
d’identification des aspirations et du projet de
vie de la personne. En effet, méme si « Occu-
per son temps libre » et « Accomplir des roles
sociaux signifiants et propres a sa situation »
sont inclus dans le SMAF social, ces éléments
renvoient a plusieurs activités sociales ou de
loisirs (Tableau 1). Ces activités peuvent diffici-
lement étre évaluées par une seule question
sur le niveau d'incapacité de la personne, puis
sur les ressources humaines pour combler I'in-
capacité. Enfin, quoigu’ils sont importants pour
la mise en place de services sociaux et de san-
té, plusieurs éléments de 'OEMC ne font pas
partie des dimensions de la participation so-
ciale (environ sept pages, soit 350% de
I'OEMC; Figure 1), ce qui prolonge considéra-
blement I'évaluation.

Les ambiguités et les chevauchements de
'OEMC, lorsqu’on le compare a la MHAVIE,
peuvent étre expliqués par les différences en-
tre la CIF et le MDH-PPH (Levasseur et al.,
2007). En effet, les dimensions « Nutrition »,
« Condition corporelle » et « Responsabilités »
du MDH-PPH n’ont pas leur équivalent dans
les domaines de la CIF. Par contre, d’autres
domaines de la CIF contiennent des éléments
qui représentent ces dimensions du MDH-PPH,
respectivement : le domaine « Entretien per-
sonnel » de la CIF inclut « Manger et boire » et
aussi « Surveiller sa condition physique »,
alors que le domaine « Taches et exigences
générales » inclut « Assumer ses responsabili-
tés » (Levasseur et al., 2007). Le MDH-PPH et
la MHAVIE, contrairement a la CIF et au
SMAF, regroupent d’'une fagon plus naturelle
les éléments a travers les différentes dimen-
sions. Un exemple de regroupement surpre-
nant de la CIF est le domaine « Activités do-
mestiques » qui inclut I'élément « Aide appor-
tée aux autres » (Levasseur et al., 2007).
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TABLEAU 1 : Comparaison des dimensions couvertes par la Mes
VIE 4.0), I'Evaluation de 'autonomie de I'Outil d’

Systeme de mesure de I'autonomie fonctionnelle (SMA
sure canadienne du rendement occupationnel (MCRO)

ure des habitudes de vie (MHA-
évaluation Multiclientéle incluant le
F) et le SMAF social, et la Me-

Evaluation de I'autonomie de I'Outil
d’évaluation Multiclientéle

Etat de santé,

Systeme de

Mesure des habitudes de vie ;?S;?gﬁ;g;cxf_' I’rgjtso l:]rgn;jii ?c':ggllz MCRO
(MHAVIE 4.0; 24 pages) sociale, conditions fonctionnelle (2 pages) (2 pages)
économiques et (SMAF; 10
environnement pages)
physique (8 pages)

Activités courantes : 12 (50,0)t 3,5 (43,8) 5,67 (56,7) 0,67 (33,3) N/A
Communication : 2 (8,3) 0,5 (6,3) 0,33 (3,3) 0,33 (16,7) N/A
Communiquer Situation psych o- 6. Exprimer Loisirs : Vie

* avec une autre personne a sociale : ses désirs, ses | sociale (écrire
la maison ou dans la com- 4. Réseau social idées, ses des lettres; con-
munauté (faire connaitre vos | (Interaction de opinions ainsi | verser au télé-
besoins, exprimer vos 'usager avec les que ses li- phone)*f et Vie
idées...) membres de son mites** communautaire
« avec un groupe de per- réseau)* (faire appel & des
sonnes a la maison ou dans services; prendre
la communauté (faire con- un rendez-vous)*
naitre vos besoins, exprimer
vos idées...)
 par écrit (écrire une lettre, un
message, une carte de sou-
haits...)
» par internet (courriel, CHAT,
Webcam...)
Tenir une conversation a la Productivité
maison ou dans la communauté Jeu/travail sco-
(donner votre opinion, discuter, laire (raconter sa
argumenter...) journée)*
Lire et comprendre de Loisirs : Activités
l'information écrite (journaux, récréatives pai-
livres, lettres, signalisation, sibles (lire des
consignes...) livres, des jour-
naux ou des ma-
gasines)*
Utiliser un téléphone E. Taches d o- Soins perso n-

« a votre domicile ou au travail
e public ou un téléphone cellu-
laire

mestiques (acti-
vités de la vie
domestiques)

5. Utiliser le télé-
phone (incluant
la recherche d'un
numéro dans le
bottin)**

nels : Vie com-
munautaire (utili-
ser le télé-
phone)**

Utiliser une radio, un téléviseur,
un ordinateur, I'internet, un
syteme DVD ou un systeme de
son...
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Déplacements : 2 (8,3) 0,5 (6,3) 1,67 (16,7) 0 (0) N/A
Entrer et sortir Environnement Soins perso n-
 de votre lieu d'occupation physique nels : Vie com-
principale (travail, études, 3. Accessibilité (bar- munautaire (faire
centre de jour, bénévolat...) riéres architectura- des courses)*
+ dans les commerces et les les, etc.; difficultes
services (restaurant, épice- | éprouvées ou obser-
rie, cliniques médicales...) vations spécifiques)*
Vous déplacer Environnement B. Mobil ité Soins perso n-

e alintérieur de votre rési-
dence

e sur le terrain de votre rési-
dence (cour, parterre...)

» dans larue ou sur le trottoir

» sur une surface glissante ou

inégale (neige, glace, herbe,

gravier...)

» dans votre lieu d’occupation
principale

» dans les lieux de loisirs de
son milieu

» dans les commerces et les
services

e a bicyclette (pour vos trans-
ports, vos loisirs...)

Entrer et sortir de votre rési-
dence

physique

3. Accessibilité (bar-
riéres architectu-
rales, etc.; difficultés
éprouvées ou ob-
servations spéci-
fiques)** et

4. Proximité des
services (épicerie,
banque, église,
buanderie, etc.;
difficultés éprouvées
ou observations
spécifiques)*

2. Marcher a I'in-
térieur (incluant
dans I'immeuble
et se rendre a
'ascenseur; lo-
gement ou habite
'usager permet
la circulation en
fauteuil rou-
lant)**,

4. Se déplacer
en fauteuil rou-
lant a I'intérieur*,
5. Utiliser les
escaliers* et

6. Circuler a
I'extérieur (envi-
ronnement ol
habite l'usager
permet I'acces et
la circulation en
fauteuil roulant
ou triporteur/
guadriporteur)**

nels : Mobilité
fonctionnelle
(monter des esca-
liers; tolérance
quant a la station
debout/ ala
marche)* et Loi-
sirs : Loisirs ac-
tifs (sortir dans
les bars ou des
boites de nuit;
conduire, visiter
des lieux; aller au
parc, a la plage,
au terrain de jeu;
se rendre au mu-
sée ou a la biblio-
theque; voyager)*

Traverser la rue a une intersection

Vous rendre a votre lieu
d’occupation principale (travail,
études, centre de jour, bénévo-
lat...)

Environnement
physique

3. Accessibilité (bar-
rieres architectu-
rales, etc.; difficultés
éprouvées ou ob-
servations spéci-
figues)*

Utiliser

* un véhicule a moteur comme
conducteur (auto, moto, mo-

bylette...)
» des moyens de transport
comme passager (auto,

transport en commun, taxi...)

E. Taches d o-
mestiques (ac-
tivités de la vie
domestiques)

6. Utiliser les
moyens de
transport (auto-
mobile, véhicule
adapté, taxi,
autobus, etc.)***

Soins perso n-
nels : Mobilité
fonctionnelle
(monter dans une
voiture ou un taxi
et en descendre)*
et Vie commu-
nautaire (conduire
un véhicule; utili-
ser les transports
publics)*** et
Loisirs : Loisirs
actifs (conduire,
visiter des lieux)*
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Nutrition : 2 (8,3) 0,75 (9,4) 0,67 (6,7) 0 (0) N/A
Planifier I'achat de vos aliments E. Taches d o-
(faire la liste d'épicerie) mestiques (ac-
tivités de la vie
domestiques)
3. Faire les
courses (incluant
la planification)*
Choisir les aliments pour vos Habitudes de vie E. Taches d o- Productivité
repas, selon vos godts et vos 1. Alimentation (ré- mestiques (ac- Gestion du foyer
besoins particuliers (quantité, gime alimentaire tivités de la vie (faire I'épicerie)*
fraicheur, type d’aliments, diete | quotidien; difficultés | domestiques)
personnelle, faire I'épicerie...) éprouvées ou obser- | 3. Faire les
vations spécifiques; | courses*
satisfaisantes)*
Préparer des repas E. Taches d o- Productivité
» simples (sandwich, salade, mestiques (ac- Gestion du foyer
collation...) tivités de la vie (prévoir les repas;
« complets tels une entrée, un domestiques) suivre une re-
plat principal ou un dessert 1. Préparer les cette; préparer a
(incluant la réalisation de re- repas** manger)**
cettes et I'utilisation d’appa-
reils électroménagers...)
Manger un repas (incluant A. Activ ités de
l'utilisation de la vaisselle et des la vie quoti-
ustensiles, respecter les régles dienne (AVQ)
de politesse a table selon les 1. Se nourrir**
habitudes du milieu...)
Manger au restaurant (service Soins perso n-
aux tables, commander, payer nels : Vie com-
la facture...) munautaire
(payer des fac-
tures)* et Loi-
sirs : Loisirs ac-
tifs (aller au res-
taurant)**
Utiliser une machine distributrice
Condition physique et bien-étre 0,25 (3,1) 0,33 (3,3) 0 (0) N/A
psychologique : 2 (8,3)
Vous mettre au lit et sortir de B. Mobil ité Soins perso n-

votre lit

1. Transferts (du
lit vers le fauteuil
et la position
debout et vice
versa)**

nels : Mobilité

fonctionnelle (se
retourner dans le
lit; s’extraire d’'un
fauteuil roulant)*

Vous endormir, dormir et vous
réveiller (confort, durée, conti-
nuité, qualité du sommeil...)

Habitudes d e vie

2. Sommeil (insom-
nie, se léve et pour-
quoi, peur, agitation,
médicament, heures
du lever et du cou-
cher, siestes, etc.;
difficultés éprouvées
ou observations
spécifiques; satisfai-
santes)*

Soins perso n-
nels : Hygiene
personnelle (dor-
mir)**
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Pratiquer des activités phy-
siques pour maintenir ou amé-
liorer votre condition physique
(marche, exercices individuels
Ou en groupe...)

Réaliser des activités pour as-
surer votre bien-étre psycholo-
gique (yoga, méditation, écouter

Loisirs : Activités
récréatives pai-
sibles (écouter de

de la musique...) la musique)*

Exécuter des activités

d’attention ou de concentration

(échecs, jeux de mémoire, mots

Croisés...)

Soins personnels et de santé : 1,25 (15,6) 2 (20,0) 0,33 (16,7) N/A

2(8,3)

Vous occupez de votre hygiene A. Activ ités de Soins perso n-

corporelle (vous laver les la vie quoti- nels

mains, se brosser les dents, dienne (AVQ) Hygiéne person-

prendre un bain ou une 2. Se laver (in- nelle (se laver; se

douche...) cluant entrer et brosser les dents;
sortir de la bai- entretenir ses
gnoire ou de la ongles; se raser;
douche)** et se maquiller)** et
4. Entretenir sa Mobilité fonction-
personne (se nelle (entrer dans
brosser les dents la baignoire et en
Ou se peigner ou sortir)*
se faire la barbe
OU couper ses
ongles ou se
magquiller)**

Utiliser les équipements sanitaires A. Activ ités de Soins perso n-

* de votre domicile (incluant la vie quoti- nels : Hygiene
lavabo, toilettes et tout autre dienne (AVQ) personnelle (utili-
matériel nécessaire a 7. Utiliser les ser les toilettes)**
I'élimination...) toilettes (incluant

« autre que ceux de votre do- s'asseoir, s’es-
micile (incluant lavabo, toi- suyer, s’habiller
lettes et tout autre matériel et se relever)**
nécessaire a I'élimination ...)

Vous habiller et vous déshabil- A. Activ ités de Soins perso n-

ler (choisir et mettre vos véte- la vie quoti- nels : Hygiene

ments incluant boutons, ferme- dienne (AVQ) personnelle (sortir

ture éclair, lacets de chaus- 3. S’habiller les vétements des

sures, bijoux...) (toutes sai- placards et des

sons)** tiroirs; manipuler

les fermoirs de
vétements; retirer
ses vétements)**

Changer vos vétements lors-

gu'ils sont souillés ou salis

Mettre, enlever et entretenir vos B. Mobilité

ortheses, prothéses, lentilles, 3. Installer prothé-

lunettes, appareil auditif... se ou orthése***
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Vous soigner (appliquer un
pansement, prendre vos médi-
caments, renouveler vos pres-
criptions, suivre les consignes
thérapeutiques, demander de
l'aide...)

Etat de santé

4. Soins particuliers
(pansements, cathé-
ters, oxygéene, aspi-
ration des sécreé-
tions, drainage pos-
tural, dialyse périné-
ale, etc., et ceux fai-
sant I'objet de la de-
mande de services)*
et 5. Médication*

E. Taches d o-
mestiques (ac-
tivités de la vie
domestiques)

7. Prendre ses
médicaments*

Soins pe rson -
nels : Hygiene
personnelle
(prendre des mé-
dicaments)*

Utiliser les services de santé
(une clinique médicale, un

Etat de santé
6. Services de santé

3. Utiliser les
ressources de

centre hospitalier ou de réadap- | (services médicaux, son milieu*
tation, une clinique dentaire...) réadaptation, méde-
cine douce, psycho-
logie, podiatrie, etc.;
suivi médical régu-
lier; préciser les
services requis non
comblés)*
Habitation : 2 (8,3) 0,25 (3,1) 0,67 (6,7) 0(0) N/A
Chaoisir une résidence selon vos
besoins (maison, appartement,
centre d’hébergement...)
Ameénager votre résidence se-
lon vos go(ts et vos besoins
(incluant I'adaptation du domi-
cile, décoration, choix du mobi-
lier...)
Entretenir E. Taches d o- Productivité

» [lintérieur de la résidence ou
vous habitez (ménage, la-
vage, faire des réparations
mineures...)

» [l'extérieur de la résidence ou
vous habitez (gazon, neige,
feuilles, jardin...)

Vider les poubelles et sortir les
ordures

mestiques (ac-
tivités de la vie
domestiques)

1. Entretenir la
maison (incluant
entretien quoti-
dien et travaux
occasionnels)**

Gestion du foyer
(débarrasser la
table; faire la
vaisselle; nettoyer
la cuisine; épous-
seter et nettoyer
les meubles; ba-
layer le plancher;
utiliser un aspira-
teur; nettoyer la
salle de bain;
faire de petites
réparations)*

Prod uctivité :
Gestion du foyer
(disposer des

ordures)**
Faire votre grand ménage
(vitres, murs...)
Laver, repasser, plier et ranger E. Taches d o- Productivité

le linge

mestiques (acti-
vités de la vie
domestiques)

4. Faire la lessive**

Gestion du foyer
(faire la lessive;
repasser)**
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Utiliser 'ameublement et les
équipements de la résidence ou
vous habitez (bureau, range-
ment, chauffage...)

Environnement
physique

3. Accessibilité (em-
placement des ap-
pareils, etc.; difficul-
tés éprouvées ou
observations spéci-
figues)*

Réles sociaux : 12 (50,0) 2,42 (30,2) 0,67 (6,7) 1,67 (83,3) N/A
Responsabilités : 2 (8,3) 0,33 (4,2) 0,67 (6,7) 0,33 (16,5) N/A
Faire des achats (choisir la E. Taches d o- 3. Utiliser les Soins pe rson -
marchandise, payer, achats par mestiques (ac- ressources de | nels : Vie com-
téléphone ou internet, acces tivités de la vie son milieu* munautaire
intérieur des commerces...) domestiques) (payer des fac-
3. Faire les tures; gérer
courses** 'argent, compter
la monnaie)*
Utiliser les cartes bancaires ou E. Taches d o-
le guichet automatique mestiques (ac-
Planifier votre budget et respec- | Conditions éc o- tivités de la vie 5. Accomplir Soins perso n-
ter vos obligations financiéres nomiques Capacité | domestiques) des réles so- nels : Vie com-

(répartir vos dépenses et vos
économies, paiement des
comptes...)

de faire face a ses
obligations selon
ses revenus actuels
(loyer, nourriture,
habillement, médi-
caments, etc.; diffi-
cultés éprouvées ou
observations spéci-
figues)**

8. Gérer son
budget (incluant
gestion ban-
caire)**

ciaux significa-
tifs et propres
a sa situation*

munautaire (pré-
parer un budget;
remplir des for-
mulaires
d’'impbts)** et
Productivité
Travail rémunéré
ou non (gérer des
responsabilités)*

Respecter les droits et biens
d’autrui, voter, respecter les lois
et reglements

5. Accomplir
des rbles so-
ciaux significa-
tifs et propres
a sa situation*
et 4. Agir de
facon appro-
priée (respect,
harmonie,
politesse) dans
ses relations

Productivité
Travail rémunéré
ou non (respecter
les régles de sé-
curité; gérer des
responsabilités)*

avec les

autres**
Faire respecter vos droits 6. Exprimer
(prendre sa place, revendiquer, ses désirs, ses
exprimer votre opinion...) idées, ses opi-

nions ainsi que

ses limites*
Prendre soin et soutenir les 5. Accomplir Productivité
membres de votre famille in- des rbles so- Gestion du foyer
cluant votre conjoint ciaux significa- | (s’occuper

tifs et propres
a sa situation*

d’enfants)**

Accepter 'aide des membres de
votre famille, d'un proche, in-
cluant votre conjoint

<
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Assurer I'’éducation de vos en-
fants

5. Accomplir
des roles so-
ciaux significa-
tifs et propres
a sa situation*

Productivité
Gestion du foyer
(s’occuper
d’enfants)**

Prendre soin d’'un animal de
compagnie

Loisirs : Loisirs
actifs (s'occuper
d’'un animal do-

mestique)***
Relations interpersonnelles : 1,25 (15,6) 0 (0) 0,33 (16,7) N/A
2(8,3)
Maintenir des relations affec- Situation psych o- 2. Maintenir ou | Productivité
tives avec : sociale créer des liens | Travail rémunéré
* votre conjoint (intimité, en- 2. Milieu familial significatifs ou non (tisser des
couragement, soutien mo- (Dynamique fami- avec sa fa- liens avec les
ral...) liale - interactions de mille, ses collegues; gérer
« votre famille autre que le l'usager avec sa proches, ses les problémes et
conjoint (intimité, encoura- famille et des amis et ses les conflits)** et
gement, soutien moral...) membres de la fa- intervenants** | Loisirs : Vie so-
mille entre eux)* et ciale (rendre vi-
Maintenir des liens avec : 4. Réseau social site a des amis,
e des amis (incluant le milieu des membres de
- votre entourage (voisins, scolaire et le milieu la famille; organi-
collégues de travail, d'études | de travail; Dyna- ser des fétes;
ou de loisirs...) mique des relations planifier des ren-
- interactions de contres so-
Gérer des conflits avec autrui lusager avec les ciales)*™*
membres de son
réseau social)*
Avoir des relations sexuelles Situation psych o- Soins perso n-
sociale nels : Hygiéne
8. Sexualité (satis- personnelle (avoir
faction de l'usager, des rapports
préoccupation, sexuels)***
comportement so-
cialement inaccep-
table, etc.; difficultés
éprouvées ou ob-
servations spéci-
figues)**
Utiliser une ou des méthodes de
prévention (contraception, pro-
tection contre les maladies
transmises sexuellement...)
Vie associative et spirituelle : 0,5 (6,3) 0 (0) 0 (0) N/A
2(8,3)
Participer a titre de membre a: | Situation psych o- 5. Accomplir Loisirs : Vie so-
» des associations étudiantes | sociale des rbles so- ciale (organiser

(conseil d’école, conseil de
classe, comité parasco-
laire...)

» des associations sportives
ou de loisirs (club de hock-
ey...)

» des associations, groupes
culturels et artistiques

5. Ressources
communautaires,
publiques et privées
(bénévoles, associa-
tions, centre de jour,
transport adapté,
services inscrits
dans le ball, etc.;

ciaux significa-
tifs et propres
a sa situation*

des fétes; plani-
fier des ren-
contres sociales;
assister a des
réunions de
groupe)*
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(théatre, danse, cinéma...)

fréquence de ces
services; interac-
tions de l'usager
avec ces res-
sources)*

Participer aux activités
e d’'un organisme de promo-

Situation psych o-
sociale

3. Utiliser les
ressources de

tion des droits (droits de la 5. Ressources son milieu*
personne, écologie, syndi- communautaires,
cats...) publiques et privées
« d'un parti politique (bénévoles, associa-
« de groupes sociaux (club tions, centre de jour,
Lions, Age d'Or...) transport adapté,
« de groupes d’entraide services inscrits
dans le ball, etc.;
fréquence de ces
services; interac-
tions de l'usager
avec ces res-
sources)**
Participer a des activités reliées | Situation psych o- 5. Accomplir Loisirs : Loisirs
a des pratiques religieuses ou sociale des réles so- actifs (assister a

spirituelles (au domicile, a

9. Croyances et

ciaux significa-

des services reli-

I'église ou autres lieux de culte, | valeurs person- tifs et propres gieux)**
les cérémonies...) nelles, culturelles et a sa situation*
spirituelles (expres-
sion, par exemple)*
Education : 2 (8,3) 0 (0) 0 (0) 0 (0) N/A
Participer a Habitudes de vie 5. Accomplir Productivité
+ des activités d’'apprentissage | 5. Activités person- des roles so- Jeul/travail sco-

scolaire ou de formation pro-
fessionnelle (cours, travaux,
examens...)

e des travaux d’équipe

» des activités organisées par
I'école (activités parasco-
laires, journées spéciales...)

nelles et de loisirs
(intégration aux
études, activités
usuelles, activités
souhaitées, empé-
chements, etc.;
difficultés éprouvées
ou observations
spécifiques; satisfai-
santes)*

ciaux significa-
tifs et propres
a sa situation*

laire (découvrir et
manipuler des
objets; escalader,
lancer des objets,
courir; jouer avec
des camarades;
jouer a des jeux
d’équipes; parta-
ger; attendre son
tour; participer a
des sports; jouer
a des jeux de
réles, jeux imagi-
naires; s'exprimer
de maniére créa-
tive; étre séparé
d’un parent; des-
siner, découper,
coller; écrire en
script / écriture
cursive; sous-
traire, multiplier,
etc.; se rappeler
des consignes;
prendre des
notes)*
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Suivre des cours spécialisés

5. Accomplir
des roles so-
ciaux significa-
tifs et propres
a sa situation*

Loisirs : Loisirs
actifs (prendre
des cours)**

Utiliser les services et les infras-
tructures scolaires (cafétéria,

3. Utiliser les
ressources de

locaux, gymnase, services pé- son milieu*

dagogiques...)

Réaliser des travaux scolaires & 5. Accomplir Productivité

la maison des réles so- Jeu/travail sco-

ciaux significa-

laire (faire des

tifs et propres devoirs)**

a sa situation*
Travail : 2 (8,3) 0(0) 0(0) 0,33 (16,5) N/A
Choisir un métier ou une pro- 5. Accomplir Productivité
fession des rdles so- Travail rémunéré

ciaux significa-

ou non (choisir un

tifs et propres emploi)***
a sa situation*
Rechercher un emploi 5. Accomplir Productivité
des roles so- Travail rémunéré

ciaux significa-
tifs et propres
a sa situation*

ou non (chercher
un emploi; rédiger
un CV;
s'organiser en
vue d’entrevues;
passer des entre-

vues)**
Réaliser des activités de travail | Habitudes de vie 5. Accomplir Productivité
5. Activités person- des réles so- Travail rémunéré

nelles et de loisirs
(intégration au tra-
vail, activités
usuelles, activités
souhaitées, empé-
chements, etc.;
difficultés éprouvées
ou observations
spécifiques; satisfai-
santes)*

ciaux significa-
tifs et propres
a sa situation*

ou non (travailler
le temps prévu;
apprendre de
nouvelles taches;
étre ponctuel;
gérer des respon-
sabilités)**

Fréquenter un centre de jour
comme occupation principale

Situation psyc ho-
sociale

5. Ressources
communautaires,
publiques et privées
(bénévoles, associa-
tions, centre de jour,
transport adapté,
services inscrits
dans le ball, etc.;
fréquence de ces
services; interac-
tions de 'usager
avec ces res-
sources)*

5. Accomplir
des roles so-
ciaux significa-
tifs et propres
a sa situation*
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Réaliser des activités de stages
en milieu de travail non rémuné-
rées

5. Accomplir
des roles so-
ciaux significa-
tifs et propres
a sa situation*

Productivité
Travail rémunéré
ou non*

Réaliser des activités bénévoles | Situation psych o- 5. Accomplir Productivité
sociale des réles so- Travail rémunéré
5. Ressources com- ciaux significa- | ou non**
munautaires, pu- tifs et propres
bliques et privées a sa situation*
(bénévoles, associa-
tions, centre de jour,
transport adapté,
services inscrits
dans le ball, etc.;
fréquence de ces
services; interactions
de l'usager avec ces
ressources)*
Réaliser des taches familiales 5. Accomplir
ou domestiques comme occu- des réles so-
pation principale ciaux significa-
tifs et propres
a sa situation*
Utiliser les services de votre 3. Utiliser les
milieu d’occupation principale ressources de
(cafétéria, services au person- son milieu*
nel, salle de repos...)
Laisirs : 2 (8,3) 0,33 (4,2) 0(0) 0,67 (33,3) N/A
Choisir vos activités sportives,
physigues et récréatives
Pratiquer des activités Habitudes de vie 1. Occuper Loisirs : Activités
e sportives ou récréatives 5. Activités person- son temps récréatives pai-

nelles et de loisirs

libre* sibles (regarder la
télévision; tricoter,
coudre, crocheter;
avoir des passe-

temps, collection-

(marche, sports et jeux...)

 artistiques, culturelles ou
artisanales (musique, danse,
bricolage...)

(intégration aux
loisirs, activités
usuelles, activités
souhaitées, empé-

chements, etc.;
difficultés éprouvées
ou observations

ner des objets;
participer a des
activités artis-

spécifiques; satisfai-
santes)**

tiques, culturelles;
jouer aux cartes,
a des jeux de
société)** et Loi-
sirs actifs (prati-
guer un sport)***

Assister a des événements 3. Utiliser les Loisirs : Loisirs
» sportifs (hockey, soccer, ressources de | actifs (aller au
football...) son milieu* cinéma ou au

théatre; assister a
des événements
sportifs)** et Vie
sociale (assister a
des fétes)*

» artistiques ou culturels
(spectacles, cinéma,
théatre...)
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Réaliser des activités

« de type touristique (voyages,

visites de sites naturels ou

historiques...)

e de plein air (randonnée,

camping...)

Loisirs : Activités
récréatives pai-
sibles (voyager)**

Utiliser les services de loisirs de

votre milieu (bibliothéque,

3. Utiliser les
ressources de

Loisirs : Loisirs
actifs (se rendre

centre de loisirs municipal...) son milieu* au musée ou a la
bibliotheque)*
Autres dimensions non abo r- 3,67 (45,9) 3,33 (33,3) 0 (0) N/A

dées dans la MHAVIE

Etat de santé

1. Histoire de santé,
2. Santé physique,
3. Santé psychique

Habitudes de vie

3. Consommation de
tabac,

4, Consommation
d’alcool et de drogue

Situation psych o-
sociale

1. Histoire sociale,

2. Aidants principaux,
6. Etat affectif et

7. Perception de
I'usager

Environnement
physique

1. Conditions du
logement,

2. Sécurité person-
nelle et environne-
mentale

A. Activités de
la vie quoti-
dienne (AVQ)

5. Fonction vési-
cale et 6. Fonc-
tion intestinale

C. Communic a-
tion

1. Voir,

2. Entendre et
3. Parler

D. Fonctions
mentales

1. Mémoire,

2. Orientation,

3. Compréhen-
sion,

4. Jugement et

5. Comportement
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Soins perso n-
nels : Hygiéne
personnelle (ou-
vrir des conte-
nants; verser des
liquides; doser
ses activités)

Légende

T : Fréquence (pourcentage) représentant le nombre de pages des outils couvrant chacune des dimensions de la

participation sociale.
*: faible concordance avec la MHAVIE
** : moyenne concordance avec la MHAVIE
*+* : honne concordance avec la MHAVIE

T : Les éléments de la MCRO représentent uniquement des exemples d’'activités disponibles en annexe (d’autres
activités peuvent étre identifiées par le client). Lorsqu’un des éléments de I'outil se répétait, il était comptabilisé

dans la dimension présentant la meilleure concordance.

N/A : Non-applicable (puisque dans la MCRO les activités problématiques sont identifiées par le client, il n'est
pas possible d'identifier la proportion de chaque dimension couverte par I'outil. Toutefois, des études anté-
rieures ont rapporté qu'en moyenne, la moitié des problemes identifiés portent sur les soins personnels, le

quart sur la productivité et I'autre quart sur les loisirs.

FIGURE 1 : REPARTITION DE L’'OEMC SELON LES DIMENSIONS DE LA PARTICIPATION SOCIALE

M 1-
H 2

| 3.

m 4

O 5-
O 6-

Activités courantes (9,3; 51,7 %)

Nutrition (1,4; 7,8 %)

Condition physique et bien-étre
psychologique (0,6; 3,3 %)

Soins personnels et de santé
(3,3; 18,3 %)

Communication (0,8; 4,4 %)

Habitation (1; 5,6 %)
Déplacements (2,2; 12,2 %)

O 7-
| 8-

M 9-

Activités sociales (3,1; 17,2 %)

Responsabilités (1; 5,6 %)

Relations interpersonnelles
(1,3; 7,2 %)

Vie associative et spirituelle
(0,5; 2,8 %)

Education (0; 0 %)
Travail (0; 0 %)

M 10- Loisirs (0,3; 1,7 %)
B 11- Autre (7; 38,9 %)
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Contrairement a la MHAVIE et a la MCRO,
I'approche et le langage utilisés dans 'OEMC
impliqguent que l'usager (ou le sujet) est objec-
tivé, son opinion est alors peu sollicitée et son
entourage est vu comme des « ressources »
(Tableau 2). Les activités de l'usager ne sont
pas personnalisées selon la perspective ou
limportance qu'il leur accorde. Toujours dans
I'OEMC, l'intervenant a un role clé dans I'évalu-
ation, notamment pour les orientations sugge-
rées lors de la synthése qui peuvent émaner
exclusivement de sa perspective. Enfin, I'objec-
tif sous-jacent & TOEMC semble ainsi identifier
des problemes qui, s’ils ne sont pas compen-
sés par I'entourage, les entreprises d’économie
sociale et les organismes communautaires,
pourront I'étre par le CSSS, selon son offre de
services et ses ressources. Cet objectif appa-
rait réductionniste et, puisqu’il ne cerne pas les
aspirations et le projet de vie, I'outil ne permet
pas aux évaluateurs d’accompagner la person-
ne dans son atteinte et sa réalisation. Ainsi, les
« problémes » identifiés par TOEMC ne doivent
pas étre simplifiés au point de se réduire au
besoin d'aide humaine ou non, et en fonction
de l'offre de services du CSSS. Il importe que
l'outil puisse déterminer I'ensemble des be-
soins et non seulement le requis résiduel,
c'est-a-dire ce qui n'est pas offert par les
proches-aidants, les entreprises d’économie
sociale et les organismes communautaires
(Fougeyrollas, 2010). Enfin, 'OEMC améne oc-
casionnellement I'évaluateur a questionner la
personne simultanément sur ses facteurs per-
sonnels, ses facteurs environnementaux et ses
activités, ce qui peut engendrer de la confusion
tant pour I'évaluateur que l'usager. Une telle
confusion peut rendre plus ardue l'identification
des besoins et, par conséquent, l'orientation
des interventions. Par exemple, ['élément
« Proximité des ressources » de la section
« Environnement physique » permet a l'interve-
nant de recueillir les difficultés que la personne
éprouve ou les observations spécifiques de I'é-
valuateur sur cet élément. Pour recueillir ces
informations, I'évaluateur doit questionner sur
I'utilisation que l'usager fait de ces ressources,
donc sur ses activités.

Au plan clinique, I'administration de 'OEMC,
comparativement a celle de la MHAVIE ou de

4 (4
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la MCRO, est relativement plus longue et exi-
geante. Bien qu'un des objectifs de I'OEMC
soit de faciliter les échanges entre les inter-
venants de I'équipe interdisciplinaire, plusieurs
disparités dans les établissements pourraient
faire en sorte que la communication entre les
professionnels reste limitée. En effet, si la solu-
tion (logiciel) RSIPA est seulement utilisée par
l'intervenant pivot pour compléter TOEMC et
gue l'on n'y retrouve pas les notes d’évolution
et les rapports d’évaluation disciplinaires, les
autres intervenants ne s’y référent pas et, ainsi,
n'allegerons pas leur évaluation. De plus, com-
me I'évaluation dans la solution RSIPA ne peut
étre complétée que par un seul évaluateur, la
collaboration interprofessionnelle est restreinte.
Afin de favoriser la collaboration interprofes-
sionnelle, un important déterminant de I'effica-
cité des interventions cliniques (Reeves et al.,
2013), il importe de revoir ces contraintes. Par
exemple, les sections « Etat de santé» et
« Habitudes de vie » pourraient étre remplies
par une infirmiére, le « SMAF » et « Environ-
nement physique » par un ergothérapeute, et
la « Situation psychosociale » et les « Condi-
tions économiques » par un travailleur social.
Par la suite, les PSIAS pourraient étre rédigés
en fonction des recommandations communes
des intervenants et des priorités établies avec
le client.

Méme en étant inclut dans 'OEMC, le SMAF
social comprend seulement six items dont la
cotation est plus complexe que ceux du SMAF.
En effet, méme si le guide d'utilisation com-
prend plusieurs exemples, le SMAF social est
tres peu spécifigue pour au moins trois élé-
ments d’'importance (l'utilisation de ressources
de son milieu, I'occupation de ses temps libres
et les rbles sociaux signifiants et propres a sa
situation) qui représentent la moitié de l'outil
(Tableau 1). Puisque ces éléments englobent
beaucoup d’'activités ou de rbles, la cotation est
difficile (différences importantes selon les res-
sources, les loisirs et les roles). En effet, I'ab-
sence d’énumération des ressources, des loi-
sirs et des rbles peut engendrer des oublis im-
portants en lien avec leur évaluation et, con-
séquemment, les interventions ne pourraient
étre justifiées. Par ailleurs, le r6le de citoyen
n'est pas abordé et, tout comme pour le SMAF,
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TABLEAU 2 :

Comparaison de I'approche et du langage utilisé

vie (MHAVIE 4.0), I'Evaluation de I'autonomie de I

incluant le Systeme de mesure de I'autonomie foncti
social, et la Mesure canadienne du rendement occupa

s par la Mesure des habitudes de
Outil d’évaluation Multiclientéle

onnelle (SMAF) et le SMAF

tionnel (MCRO)

Evaluation de I'autonomie de
I’Outil d’évaluation Multiclientéle

Etat de santé,

Systeme de

habitudes de vie, | mesure de
MHAVIE situation psycho- | I'autonomie SMAF social MCRO
sociale, condi- fonctionnelle
tions économi- (SMAF)
ques et environ-
nement physique
Nom de Mesure des habi- Evaluation de Systeme de Systeme de Mesure cana-
l'outil tudes de vie 'autonomie - mul- | mesure de mesure de dienne du ren-
ti-clientele 'autonomie 'autonomie dement occupa-
fonctionnelle fonctionnelle - tionnel
social
Nom de la | Formulaire de cueil- | Evaluation de I'autonomie Grille Formulaire de la
grille lette d’information d’évaluation du MCRO
fonctionnement
social
Personnes | « Personne » Usager « Usager » Sujet * Client
impliquées | « Répondant « Proche « Ressource « Evaluateur « Thérapeute
« Evaluateur » Ressource
Cibles et Pour chaque habi- Pour chaque fac- | Pour chaque activité : Pour chaque
indicateurs | tude de vie : teur de I'état de * Niveau d'incapacité activité que la
* Réalisée ou non | sante, habitudes | « Handicap (ressource humaine : personne veut,
« Type d’aide utili- | de vie, situation oui ou non) doit ou devrait
sée (technique, psychosociale, Préciser, s'il y a lieu, la cause, la réaliser :
aménagement, conditions éco- déficience responsable de I'incapa- | Définition du
humaine) nomiques et envi- | cité et la réaction de I'usager a probleme — na-
« Niveau de difficul- | ronnement phy- cette incapacité ture des diffi-
té (sans ou peu, sique : cultés en lien
certaine, beau- avec la capaci-
coup) Probléme (oui, té & exécuter
 Niveau de satis- | non; préciser) ses activités
faction (trés satis- (occupations)
fait, satisfait, insa- | Présence  Importance
tisfait, trés insatis- | d’'espace pour * Rendement
fait) commenter (capacité
d’exécuter
* Satisfaction
Narratif La personne est  L'usager est L’'usager est Le sujet est Le client est
utilisé « subjectivée », les « objectivé » « objectivé », « objectivé », « subjectivé »,

guestions lui sont
directement posées
(« vOs », « VvOUS »)

(«il », « se»,

« 80N », « Ses »),
et 'accent est
mis sur I'absence
ou la présence
de problémes
(dichotomisé oui,
non) ainsi que
sur son état, ses

les questions
sont déperson-
nalisées (« se »,
« 8’ ») et impli-
quent parfois
(communication
et fonction men-
tale) un juge-
ment de valeur

les questions
sont déperson-
nalisées (« sa »,
« S0N », « Ses »,
« des », « lui-
méme ») et
impliquent par-
fois un jugement
de valeur (« de

toutes les ques-
tions sont direc-
tement répon-
dues par lui

(« vous »)
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habitudes, sa
situation, ses
conditions
Possibilité de
subjectivation si
I'évaluateur dé-
crit ce qui est
rapporté par
I'usager

(« adéquat »,
« dangereux »,
« convenable-
ment », « nor-
malement »,

« bien » et

« sensées »)

facon appro-
priée »)

Personna- | Habitudes de vie « Etat, habitudes, Activités non- Activités per- Activités (occu-
lisation selon la perspective | situation, condi- personnalisées | sonnalisées pation) person-
de la personne tions et environ- | (sélectionnées selon la pers- nalisées via la
(choisir les aliments | nement généra- | selon ce que pective de classification de
pour vos repas, lement normali- chaque usager I'évaluateur l'importance de
selon vos golits et sés (« difficultés | doit réaliser (« significatif », chacune pour le
vos besoins parti- observées ou pour survivre et | « propre a sa client (« Dans
culiers; choisir une observations afin qu’elles situation ») guelle mesure
résidence selon vos | spécifiques »), s’appliquent a est-il important
besoins; aménager | sauf a quelques | tous) pour vous d’étre
votre résidence endroits ou elles capable
selon vos go(ts et sont personnali- d’exécuter cette
vos besoins). sées (« satisfai- activité? »
sante pour
l'usager »;
« pose un pro-
bléme a
'usager »)
* Les attentes de
'usager sont
seulement con-
sidérées en syn-
these
* Les activités
souhaitées sont
seulement con-
sidérées dans la
section 5. « Acti-
vités person-
nelles et de loi-
Sirs »
* Les orientations
suggeérées lors
de la synthése
semblent émaner
de I'évaluateur
seulement
Activités Larichesse des Activités moins Activités moins | Activités moins | Aspect généra-
ciblées et activités et nombreuses et nombreuses et nombreuses et lement fonction-
empower- 'empowerment est | implique une cer- | implique une implique une nel des activi-
ment du mise en évidence taine perte du certaine perte certaine perte tés : « Faire »,
client par leur nombre et | pouvoir du client du pouvoir du du pouvoir du « Participer »,
les verbes d’action | « Médication sui- | client « Se lave | client: « Doit « Aller »,
utilisés : « Assis- vi », « Difficultés seul », « A be- étre encouragé | « Avoir », « Pra-
ter », « Assurer », éprouvées lors de | soin d'aide », ou stimulé », tiquer » et
« Avoir », « Choi- l'alimentation / « Nécessite un « Nécessite de « Rendre vi-
sSir », « Faire », sommeil / activi- rappel a laide », « N'a site »*
46 < ¢

<4 '«




LEVASSEUR, M. ET AL.

« Faire respecter »,
« Gérer », « Main-

tés personnelles
et de loisirs /

I'ordre » et « Ne
marche pas »*

plus la capaci-
té », « Ne fait

tenir », « Partici-
per », « Planifier »,
« Pratiquer »,

« Prendre soin »,
« Réaliser », « Uti-

proximité des
services »*

plus »*

liser »*
Objectif de | Mesurer comment Identifier les « problémes prioritaires » et les services a Mesurer les
I'outil la personne réalise | mettre en place pour un usager ou un sujet changements

ses activités, est
active dans sa vie
et intégrée dans la
société, ainsi que
l'aide qu’elle utilise,
et son niveau de
difficulté et de satis-
faction

percus par le
client dans son
rendement oc-
cupationnel

* Liste non exhaustive

certains énoncés du SMAF social impliquent
un jugement de valeurs (de fagcon appropriée).

En résume, afin d’'améliorer et de maintenir la
participation sociale des ainés ayant des inca-
pacités, une révision en profondeur de 'OEMC
est nécessaire pour aller au-dela de I'évalua-
tion de l'autonomie fonctionnelle et pour consi-
dérer les besoins de la personne en lien avec
ses activités sociales et de loisir (Tableau 3).
Cette révision doit permettre d’optimiser I'éva-
luation des besoins, notamment en regard des
chevauchements et de la clarté des dimen-
sions couvertes, mais aussi pour se détacher
d’'une vision réductionniste et biomédicale.
L'approche et le langage utilisés dans TOEMC
pourraient étre optimisés pour impliquer da-
vantage l'ainé (plutét que de le prendre en
charge), personnaliser I'évaluation a ses aspi-
rations et son projet de vie, étre orienté vers
ses capacités (plutdt que ses déficiences), et
intervenir précocement (favoriser I'optimisation
du potentiel de la personne, prévenir I'appari-
tion d’incapacités, anticiper les besoins a ve-
nir). Une approche principalement liée a l'aide
humaine, telle celle de TOEMC, risque d’entrai-
ner une surcompensation des incapacités (Ste-
vens-Ratchford, 2005) et une augmentation
des colts associés. D'ici & ce que des modifi-
cations soient réalisées (ex.: implantation
d’une version révisée de 'OEMC ou d'un autre

outil), il est essentiel de compléter la cueillette
d’'information de 'OEMC a l'aide d’'un autre ou-
til d’évaluation.

Quel outil choisir pour compléter I'Evalua-
tion de l'autonomie de I'Outil d’évaluation
Multiclientéle (OEMC)?

Les outils d’évaluation permettent de rassem-
bler des observations cliniques de maniere
systématique, de fagon a assurer 'uniformité
de linformation collectée auprés de chaque
personne. Les résultats d'une évaluation sont
crédibles lorsque les outils utilisés ont de bon-
nes qualités psychométriques. Si les outils sont
imprécis ou non valides, des interprétations er-
ronées peuvent s’ensuivre. Ainsi, les outils ne
doivent pas étre modifiés sans un processus ri-
goureux impliqguant une étude des qualités psy-
chométriques de I'outil modifié. Plusieurs cri-
teres peuvent guider le choix d’'un outil, dont :

»|la transmission de données signifiantes du
point de vue clinique, afin d’étre utilisées pour
I'élaboration du plan d’intervention;

» 'adaptation a I'dge des personnes, a leur ni-
veau d'éducation et a leur culture pour ainsi
ne pas trop engendrer de fatigue et d'anxiété;

»la présence de bonnes qualités métrologi-
gues, surtout la validité de contenu, I'utilisa-
tion de l'instrument dans d’autres études avec

:> :; 47




Réflexion sur I'utilisation de I'Outil d’évaluation Multiclientéle (OEMC) pour
identifier les besoins de participation sociale des ainés ayant des incapacités

une clientéle similaire, et la sensibilité au
changement;

» |a facilité d’administration et de compréhen-
sion, incluant le temps requis;

*» la disponibilité des versions francaise et an-
glaise adéquatement traduites.

La MHAVIE et la MCRO sont deux outils ayant
de bonnes qualités psychométriques et pou-
vant étre utilisés pour compléter I'évaluation
des besoins de participation sociale de
I'OEMC. Leur approche est globale, holistique
et écologique, illustrant une déstigmatisation
du processus d’incapacité et rejoignant I'idéolo-
gie des droits de la personne et de I'égalité.
L'utilisation de ces deux outils implique toute-
fois de suivre une formation et de se procurer
un manuel d’instruction et des feuilles de cota-
tion (http://www.ripph.gc.ca/instruments-de-me
sure/mhavie/versions-disponibles et http://www
.caot.ca/store/detail.aspx?id=PUB-ML2F).

Méme si la MHAVIE ou la MCRO sont utili-
sées, I'évaluation doit se faire en considérant
I'environnement de la personne. De plus, I'éva-
luation n’est pas une finalité en soi: elle pré-
cede et soutient l'intervention. Cette interven-
tion devrait susciter des occasions de participa-
tion sociale (incluant les loisirs), offrir un sou-
tien personnalisé (des suivis et des réévalua-
tions), optimiser les environnements physique
et social (incluant l'accessibilité et les attitu-
des), et considérer les intéréts, les expériences
passées, les priorités et les habiletés des per-
sonnes (Levasseur, et al., 2012 ; 2014). Par
exemple, pour une intervention ciblant la réali-
sation d’activités de loisir, la personne doit étre
impliqguée pour d’abord identifier son niveau de
réalisation dans les activités de loisir, quels
sont ses intéréts, quelles sont les opportunités
de son environnement pour pratiquer de telles
activités... Pour augmenter les chances de suc-
ces de lintervention, la personne doit avoir un
bon sentiment de contréle dans le processus
d’intervention, mais aussi s'approprier la dé-
marche afin que celle-ci résulte en un change-
ment de comportement réussi et maintenu qui
est spécifique a son contexte (Vanasse, 2000).
Les bénéfices percus de lintervention et le
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sentiment de réussite sont aussi essentiels (Fi-
liatrault & Richard, 2005).

Puisqu’ils présentent chacun des avantages et
des inconvénients particuliers, la MHAVIE et la
MCRO doivent étre choisis par les intervenants
en fonction de leurs préférences et leurs com-
pétences ainsi que de leur contexte de prati-
gue. La MHAVIE est un outil qui permet de
faire un inventaire exhaustif et systématique du
niveau de réalisation, de difficulté, de satisfac-
tion, et peut-étre éventuellement de l'impor-
tance, ainsi que du type d’aide requis pour les
activités courantes et les rbles sociaux. Puis-
gu’elle considére le point de vue de lindividu
(Whiteneck, 1994), la MHAVIE permet d’avoir
une bonne compréhension des besoins spéci-
fiques de l'individu et des problémes rencon-
trés socialement. Elle offre la possibilité d’éva-
luer clairement les activités de la personne, et
non uniquement ses facteurs personnels ou
environnementaux. De plus, cet instrument
tient compte de la satisfaction de la personne
envers sa participation sociale, un aspect cru-
cial de I'évaluation des besoins (Renwick &
Friefeld, 1996). Enfin, par son échelle de satis-
faction, l'instrument considére indirectement si
la personne désire un changement dans ses
activités, selon sa propre conception d’'une par-
ticipation sociale optimale (Rochette et al.,
2006), et en reflet de ses choix et de sa réalité.
Toutefois, la MHAVIE détaille parfois trop cer-
tains éléments (ex. : vétements souillés), ce qui
augmente la lourdeur et la longueur de son ad-
ministration. Par ailleurs, d’autres études doi-
vent étre réalisées pour documenter les quali-
tés psychométriques de la version 4.0, incluant
la sensibilité au changement (Boucher et al.,
2013), et pour y ajouter la question sur I'im-
portance de l'activité pour la personne (Roy-
Bouthot et al., 2013).

Moins exhaustive et systématique que la
MHAVIE, la MCRO est un entretien semi-dirigé
dont le temps d’administration est relativement
court et qui permet de considérer I'importance,
le rendement et la satisfaction du client dans
ses activités et ses occupations (Law et al.,
2014). Puisqu’elle permet au client de prioriser
ses difficultés en lien avec ses activités, la
MCRO favorise une approche participative et



LEVASSEUR, M. ET AL.

centrée sur le client a l'aide de laquelle il est
possible de déterminer rapidement les objectifs
d’intervention et d’en mesurer ultérieurement le
changement. Bien que développé par des er-
gothérapeutes, cet instrument pourrait étre uti-
lisé par d'autres professionnels compétents
pour évaluer I'importance, le rendement et la
satisfaction du client dans ses activités et ses
occupations (Law et al., 2014). Afin d’obtenir
des réponses compléetes et fideles a la MCRO,
les intervenants doivent développer leurs habi-
letés a mener un entretien semi-dirigé et a cou-
vrir 'ensemble des activités. Puisqu’il permet
de clarifier et d’explorer certaines problémati-
ques dans toute leur complexité, I'entretien est
la méthode la plus efficace et la plus écono-
migque pour obtenir I'information désirée sur un
sujet donné (Fortin, 2010). De fagon opération-
nelle, cet entretien de la MCRO pourrait guider
principalement I'évaluation des besoins de par-
ticipation sociale a travers 'OEMC. Ainsi, les
activités les plus importantes identifiées par le
client seraient utilisées pour faciliter la rédac-
tion de 'OEMC et du PSIAS. Par ailleurs, quoi-
gu'utilisés par le thérapeute seulement pour
l'aider a donner une structure a l'entretien, les
domaines du rendement occupationnels de la
MCRO (soins personnels, productivité et loi-
sirs) présentent une classification parfois com-
plexe ou erronée des activités. A cet effet,

Hammell (2013) propose de désigner les activi-
tés et les occupations comme des fagcons de se
rétablir, d’établir des liens et de patrticiper, d’ac-
complir des choses, et de relier le passé et le
présent a un avenir fondé sur l'espoir. Ces
nouvelles dimensions permettraient dailleurs
d’intervenir davantage de facon holistique et de
considérer I'habileté de prendre soin ou de
contribuer au bien-étre des autres ou de faire
des activités avec son entourage. Enfin, pour
que le client puisse identifier ses problémes
pertinents et actuels, la MCRO nécessite d'a-
dopter une pratique centrée sur le client, c’est-
a-dire qui se soucie du partage du pouvoir et
qui est pertinente pour la vie des clients, leurs
valeurs et leurs priorités (Association canadien-
ne des ergothérapeutes, en collaboration avec
Santé et Bien-étre social Canada et le Centre
de publications du gouvernement, & PWGSC,
1991). Ainsi, il est essentiel d'établir une rela-
tion de confiance et lintervenant doit étre a
'écoute de ce que le client doit et désire ac-
complir, de ses attentes et des difficultés qu'il
éprouve (Hammell, 2013). Enfin, puisqu’une
compréhension globale des besoins des ainés
ayant des incapacités est essentielle a I'amé-
lioration de leur santé et de leur bien-étre, les
intervenants doivent aller au-dela du motif de
référence lorsqu’ils réalisent leurs évaluations.

TABLEAU 3 : Messages clés issus de la comparaison de la Mes  ure des habitudes de vie (MHA-

VIE 4.0), 'Evaluation de I'autonomie de I'Outil d’
le Systéme de mesure de I'autonomie fonctionnelle (

évaluation Multiclientéle incluant
SMAF) et le SMAF social, et la

Mesure canadienne du rendement occupationnel (MCRO)

« L’OEMC ne permet pas d’aller au-dela de I'évaluation de I'autonomie fonctionnelle et de consi-
dérer les besoins de la personne en lien avec les activités sociales et de loisirs et de la vie
dans la communauté, d’importants déterminants de la santé et de la qualité de vie des ainés.

« L’approche et le langage utilisés dans 'OEMC pourraient étre optimisés pour impliquer davan-
tage I'ainé, étre orientés vers ses capacités, agir en amont et intervenir précocement.

+ Meéme s'il est implanté et largement utilisé, et qu'il permet de fournir les profils ISO-SMAF,
'OEMC doit étre revu pour optimiser I'évaluation des besoins, hotamment en regard des che-
vauchements et de la clarté des dimensions couvertes.

« D'ici & ce qu'une version révisée soit implantée, il est essentiel de compléter TOEMC a l'aide
d’'un autre outil ayant de bonnes qualités métrologiques, telles que la MHAVIE ou la MCRO.
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Conclusion

L'amélioration ou le maintien de la participation
sociale des ainés est I'objectif ultime des inter-
ventions sociales et de santé. Le présent tra-
vail offre une réflexion sur [lutilisation de
I'OEMC incluant le SMAF et le SMAF social
pour identifier les besoins de participation so-
ciale des ainés ayant des incapacités. Cette ré-
flexion est appuyée par une comparaison entre
I'OEMC, la MHAVIE 4.0 et la MCRO - 5° édi-
tion. Afin de favoriser la participation sociale
des ainés ayant des incapacités, I'évaluation
doit aller au-dela de l'autonomie fonctionnelle
et considérer les besoins de la personne en
lien avec les activités et les roles sociaux, les
loisirs et la vie dans la communauté, d'impor-
tants déterminants de la santé et du bien-étre
des ainés. L’absence d’éléments du SMAF é-
valuant le fonctionnement social et les relations
affectives a été soulevée comme une lacune
par les intervenants ceuvrant aupres de per-
sonnes ayant des incapacités.

Méme s'il est implanté et largement utilisé, et
gu’il permet de fournir les profils Iso-SMAF,
I'OEMC doit étre revu pour optimiser I'évalua-
tion des besoins, notamment en regard des
chevauchements et de la clarté des dimen-
sions couvertes. L'approche sous-jacente a
I'OEMC est trop peu centrée sur la personne et
ses priorités, mais plutét sur celle de I'établis-
sement en lien avec la sécurité a domicile et
'autonomie dans les activités de base. La per-
sonne (I'usager) est peu impliquée et potentiel-
lement considérée comme un bénéficiaire pas-
sif de soins et services. Etant donné qu'il s’agit
de pratiques exemplaires, les ainés et leurs
proches aidants doivent étre davantage impli-
gués et accompagnés, selon une réelle colla-
boration et un partenariat, dans l'identification
de leurs besoins et la mise en place des inter-
ventions (Levasseur et al., 2012; 2014). Il faut
aller au-devant des plaintes et des demandes
des ainés, respecter et favoriser leur désir
d’autonomie et d’indépendance. Plutét que d'é-
tre vus comme étant des ressources, les pro-
ches aidants doivent étre reconnus comme des
partenaires indispensables (Hébert, 2012) aux-
guels il importe d’offrir soutien et répit. De plus,
'apport essentiel des entreprises d’économie
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sociale, des ressources privées et communau-
taires, de méme que leur réalité et leurs res-
sources financieres devraient étre davantage
reconnus, formalisés et mieux définis a l'inté-
rieur de 'OEMC, et ce, afin de leur permettre
réellement d’'appuyer les CSSS dans leur res-
ponsabilité populationnelle, incluant aussi de
favoriser la participation sociale des ainés.

Les résultats issus de cette réflexion conver-
gent avec ceux d'autres études (Talbot, et al.,
2004, Delli-Colli et al., 2007, Markle-Reid et al.,
2008, Levasseur et al., 2012; 2014) et expli-
quent, en partie, pourquoi les CSSS éprouvent
de la difficulté a remplir leurs nouvelles respon-
sabilités a I'égard de la santé et du bien-étre de
la population sur leur territoire. Au-dela d’'une
augmentation significative des budgets attribu-
€s au SAD (Hébert, 2012) qui pourraient mieux
soutenir un changement significatif des prati-
ques cliniques (ex. : offre élargie et mieux con-
nue d’interventions, partenariats avec les orga-
nismes communautaires et couverture des acti-
vités et des réles sociaux dans I'évaluation sys-
tématique des besoins des ainés), une analyse
plus approfondie de I'impact des outils d’évalu-
ation utilisés pour déterminer ces besoins doit
étre menée. En effet, plusieurs obstacles a I'in-
tégration des pratiques favorables a la santé et
au bien-étre sont identifiés par les profession-
nels de la santé ceuvrant au soutien & domicile
(Turcotte et al., sous presse). Parmi ces obs-
tacles, la lourdeur des taches non-cliniques et
administratives figure au premier plan. Ainsi,
l'utilisation d’'un outil systématique et complet
devrait justement permettre de contribuer réel-
lement & I'amélioration de la santé et du bien-
étre. Dans cette optique, les PSIAS pourraient
aussi cibler au minimum une intervention visant
a promouvoir la santé et le bien-étre. Afin d'évi-
ter les dédoublements induits par la réalisation
obligatoire des PSIAS, exigés par le MSSS, et
celle des plans d'interventions disciplinaires,
tels que requis par certains ordres profession-
nels, une meilleure concertation entre ces ins-
tances respectives est requise. Ainsi, le re-
cours obligatoire et systématique de 'OEMC et
la réalisation des PSIAS pourraient méme é-
ventuellement étre remis en question.
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Etant donné que les bienfaits des activités so-
ciales et de loisir sont clairement démontrés, la
non-évaluation de ces activités est préoccu-
pante. En effet, puisqu’il a été démontré que la
réalisation des activités courantes serait moins
associée a la qualité de vie d’'ainés que la réa-
lisation des rbles sociaux (Levasseur et al.,
2008), les interventions actuellement offertes
aux ainés permettent peu de favoriser leur san-
té et leur bien-étre. Le bénévolat, par exemple,
est une occasion de maintenir ou de créer un
sentiment d’appartenance a un groupe et de
faire en sorte que les ainés s'inscrivent encore
dans le tissu social (Sevigny & Vezina, 2007).
Ainsi, le téléphone amical ou la visite d'un bé-
névole n'est pas seulement un service, un con-
tact individuel, mais une facon de préserver le
lien avec la société. Les activités sociales et
les loisirs sont aussi souvent pergus, a tort,
comme un luxe, alors gqu'ils permettent aux ai-
nés non seulement de vivre plus longtemps,
mais aussi de vivre pleinement. Il faut aussi
considérer davantage les activités signifiantes
(Reid, 2008; 2011), la vie intérieure (notam-
ment, les expériences de vie, les préoccupa-
tions, et le sentiment de contrdle, de liberté et
d’étre apprécié) et I'adaptation (Levasseur et
al., 2009). En effet, les bienfaits de la participa-
tion dans les activités sociales et signifiantes
sont nombreux et bien documentés dans les
écrits scientifiques : diminution de la mortalité
(Zunzunegui et al., 2003; Maier & Klumb,
2005), ralentissement du déclin cognitif (Zun-
zunegui et al., 2003) et fonctionnel (Aviund et
al., 2004), diminution de la consommation de
médicaments (Bath & Gardiner, 2005), diminu-
tion de [l'utilisation des services de santé (i-
dem), amélioration de la perception de I'état de
santé (Bennett, 2005), diminution des sympt6-
mes dépressifs (Abu-Rayya, 2006) et augmen-
tation de la sensation de bien-étre (Van Willi-
gen, 2000).

Malgré I'optimisation (Chevrier et al., 2011), les
changements organisationnels et les orienta-
tions ministérielles réductionnistes (coupures),
ce sont les professionnels de la santé qui tra-
vaillent auprés des ainés ayant des incapacités
et qui, par leur approche et leurs interventions,
peuvent faire une réelle différence pour amélio-
rer leur qualité de vie. Dans le contexte de pra-

tique actuel ou la présence de listes d’attente,
ainsi que la complexité des conditions de santé
de la clientele tendent a affecter le temps d'é-
valuation disponible aux intervenants, le MSSS
doit mandater clairement le Comité scientifique
pour I'évolution de 'OEMC de poursuivre ses
travaux de révision. Toutefois, toute modifica-
tion de FTOEMC n’entrainerait pas automatique-
ment une modification des profils ISO-SMAF ni
l'attribution potentielle des ressources qui leur
est associée, mais pourrait faire I'objet de nou-
velles recherches. Une telle révision de
I'OEMC est essentielle, principalement dans
une perspective de prévention et de restaura-
tion de l'autonomie, de participation sociale et
de promotion de la santé, et permettrait d'impli-
guer plus officiellement les organismes com-
munautaires. S'ils sont utilisés comme outil cli-
nico-administratif, les profils Iso-SMAF doivent
ainsi étre révisés afin d’inclure des indicateurs
reliés au potentiel de réadaptation, a la préven-
tion des incapacités et a la promotion de la
santé et du bien-étre. En terminant, une telle
révision de 'OEMC pour inclure une évaluation
plus optimale des besoins de participation so-
ciale doit se faire sans trop alourdir ou com-
plexifier I'évaluation. D’ici a ce qu’'une version
révisée soit implantée, il est essentiel de com-
pléter TOEMC a l'aide d’un autre outil ayant de
bonnes qualités métrologiques, telles que la
MHAVIE, plus exhaustive et systématique, ou
la MCRO, davantage flexible et courte. A
'heure actuelle, la MHAVIE et la MCRO sont
peu utilisées en clinique, soit respectivement
par 2 % et 0 % des intervenants en CSSS seu-
lement (Major, 2014; MSSS, 2014). Pour favo-
riser I'utilisation de ces outils dans la pratique,
il importe :

= d'offrir une formation adéquate;

= d’aider les cliniciens & les appliquer dans leur
pratique (mentorat);

» d'impliquer I'entourage pour les clients ayant
des problemes cognitifs ou des troubles de
communication;

=de se permettre de prendre le temps pour
bien évaluer les besoins;

» de composer avec l'inconfort lié a I'implication
importante du client dans le processus;

= de conjuguer les divergences entre les préoc-
cupations professionnelles et organisationnel-
les;

S
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» de mettre I'accent sur I'importance du résultat
plutét qu'uniguement sur la cause des pro-
blemes.

Enfin, il est crucial d’'impliquer davantage et si-
gnificativement les ainés dans I'évaluation et la
détermination des services a mettre en place,
en fonction de leurs aspirations et de leur pro-
jet de vie, et en considérant leurs capacités.
Ainsi, il sera possible d’améliorer et de mainte-
nir davantage la participation sociale et la qua-
lité de vie des ainés ayant des incapacités.
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Abstract

Francophone seniors in Manitoba represent a growing and vulnerable population, with poorer
health outcomes and limited access to health and social services in the official minority language. To
avoid isolation, support services are required, as chronic diseases and reduced mobility have a direct
impact on both physical and social needs. The purpose of this study is to examine the current health
status of seniors in the Francophone minority population of Manitoba and their access to health and
social services in French. Demographic, social and health profiles were obtained for Francophone and
non-Francophone Home Care clients in Winnipeg. Although diagnosed with similar health conditions
as non-Francophones, Francophone seniors are less likely to be assessed with reduced cognitive
performance and conditions making mood and behaviour unstable, such as dementia other than Alz-
heimer’'s. Gaps in bilingual health services were identified for pharmacy, audiology and occupational
therapy services, meal and transportation systems as well as support services for informal caregivers.
Housing options with in-house support services provided in French are available and additionally pro-
vide opportunities for seniors to socialize with other Francophones. For the elderly living in single-
home units and their caregivers, support services provided in the official minority language are need-
ed.

Keywords : seniors, health, Francophone minority, home care

Résumé

La population francophone au Manitoba est vieillissante et davantage vulnérable en ce qui a trait &
sa santé et I'acces limité aux services de santé dans la langue officielle minoritaire. La prévalence de
maladies chroniques et de problemes de mobilité exigent un appui supplémentaire pour éviter
l'isolement. Cette étude vise a mieux connaitre I'état de santé actuel des ainés francophones vivant
en milieu minoritaire linguistique au Manitoba et leur acces aux services de santé en francais. Des
données démographiques et de santé physique, émotionnelle et sociale ont permis de dresser un
profil des francophones ayant recours aux soins a domicile aupres de I'Office régional de la santé de
Winnipeg. Bien qu’ayant un diagnostic médical similaire aux non-Francophones, les ainés franco-
phones sont moins souvent évalués avec une capacité cognitive réduite et une condition d’humeur ou
de comportement instable, tel qu'associé a la démence autre que I'Alzheimer’s. Des lacunes ont été
identifiées au niveau des services de santé bilingues en pharmacie, audiologie et ergothérapie, en
services de repas et de transport, ainsi qu’en soutien aux aidants naturels. Plusieurs logements avec
services offrent du soutien en francgais aux ainés et, de surcroit, favorisent les interactions sociales
entre Francophones. Pour les personnes agées vivant toujours a domicile et leurs aidants naturels,
les services d’appui dans la langue officielle minoritaire sont requis.

Mots-clés : ainés, santé, minorité francophone, soins a domicile

- > >
ISSN 1499-5549 < 57



Health Status of Minority Francophone Seniors in Manitoba

and Access to Services in French : Potential for Social Isolation

n Manitoba, as across Canada, population

trends predict a significant increase in the

number of seniors due to the aging of the

baby boomer generation (Centre on Ag-

ing, 2010; Statistics Canada, 2010). It is
estimated that by 2026, the percentage of
Manitobans 65 years and older will increase
from 13.9% to 19.9% (Doupe & al.,, 2011).
Such an increase has direct implications on
health and social services, as seniors are more
susceptible to chronic disease and co-morbid
conditions, requiring frequent, diverse and
complex care (Canadian Institute for Health
Information [CIHI], 2011). Seniors are also at
risk of social isolation, as normal aging proces-
ses influencing physical abilities and social
roles may hinder inclusion in social activities
(Betts Adams, Leibrandt & Moon, 2011). Com-
munity support and opportunities for social par-
ticipation are essential, as they are closely as-
sociated to the health and well-being of seniors
(Gilmour, 2012; Cattan & al, 2005).

To remain healthy and prevent iliness, hospital-
ization and long-term care, seniors are encour-
aged to be active and engaged in their com-
munity (Public Health Agency of Canada, 2011;
Brasset-Latulippe, 2011). In Canada, as in
other countries, age friendly community initia-
tives have been strategically developed and
supported by policy action at the municipal,
provincial and federal levels (Plouffe and Ka-
lache, 2011). In Manitoba, government pro-
grams focusing on seniors’ health promote
community-based services and accessible en-
vironments, thereby expanding the healthcare
continuum beyond hospitals and personal care
homes (PCH) (Doupe & al., 2011). One such
program, Aging in Place, was initiated in 2004
and focuses primarily on seniors living alone
(Government of Manitoba, n.d.), as these indi-
viduals are at increased risk of isolation, de-
pression and malnutrition (Stone, Evandrou &
Falkingham, 2013; Kiesswetter & al., 2013). In
2008, the province-wide Age-Friendly Manitoba
Initiative was launched, focusing on providing
assistance relative to housing, transportation,
health care services and community support
and allowing seniors to maintain their inde-
pendence and live in their homes for as long as
possible (Menec et al., 2014). To ensure safe
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and adequate care for these seniors, a newly
developed assessment tool helps determine
seniors’ needs and the best housing and care
options, whether it be in their home with Home
Care assistance, in housing with support ser-
vices or in a personal care facility (Doupe & al.,
2011). These strategies are expected to de-
crease the number of seniors requiring institu-
tionalized long-term care, as formal and infor-
mal supports in the community are made avail-
able (CIHI, 2011).

For Francophones, the official language minori-
ty group of Manitoba, the issues surrounding
adequate healthcare services and community
support in French for the aging population are
of great concern. The primary concern is that
access to health and social services in French
is relatively recent in this province and there-
fore less well developed than for the English-
speaking majority population. Although Manito-
ba was initially declared bilingual in 1870
(Jourdain, 2002), French was soon abolished
as an official language, and it would take al-
most a century before it would again be recog-
nized, with health, social and education ser-
vices provided in this language (Francophone
Affairs Secretariat, 2009). Although the Fran-
cophone minority group represents only four
percent of the total population of Manitoba, the
French Language Service Policy adopted in
1989 and revised in 1999 states that services
provided by the Government of Manitoba are to
be offered, whenever possible, in both official
languages in regions where the French-speak-
ing population is concentrated (Francophone
Affairs Secretariat, 1999). Overall, forty health
and social service agencies in Winnipeg are
designated bilingual, with internal policies and
resources to actively offer services in the mi-
nority language (Conseil communauté en santé
du Manitoba, 2009). To further promote health
and social services in French, an official agen-
cy representing the Francophone community
was put in place in 2004 (CCS, 2009). In the
last ten years, professional training in the
health field has been provided in French at
Université de Saint-Boniface in partnership with
the Consortium national de formation en santé
(CNFS), a coalition of post-secondary institu-
tions created to promote health-related training
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in French across Canada. This collaboration
increases the number of healthcare profes-
sionals trained locally and facilitates their re-
cruitment and retention in bilingual positions in
Manitoba (CNFS, 2012).

Despite these policies, services and local train-
ing opportunities, access to health and social
services in French is currently limited in Mani-
toba. For example, only 28% of the Franco-
phone population has access to a family physi-
cian able to provide services in French (Char-
tier et al., 2012), and on average, only one
guarter of the Francophone population claims
receiving services from other healthcare pro-
fessionals in this language (de Moissac et al.,
2011). Health, social and community services
are generally more readily available in French
in Winnipeg, the provincial capital, as general-
ly, a greater number of French-speaking pro-
fessionals work in larger centres (Lesage, Bou-
chard-Coulombe & Chavez, 2012; Marmen &
Delisle, 2003). However, the current shortage
of French-speaking professionals remains a
great barrier to the availability of these services
(de Moissac & al., 2012; Forgues, Doucet &
Noél, 2011). For Francophone seniors, who are
reported to consult healthcare professionals
more often than Anglophone seniors (Forgues,
Doucet & Noél, 2011), current services in
French may not be adequate.

A second concern for Francophones is that
seniors comprise a larger proportion of their
population as compared to non-Francophones.
Fifty-five percent of Francophones are 45 years
and older and almost twenty-one percent are
65 years and older, as compared to forty and
thirteen percent respectively for all Manitobans
(Lesage, Bouchard-Coulombe & Chavez,
2012). The proportion of Francophones 65
years and over is almost twice as high as that
of individuals under 15 years of age, whereas
this ratio is reversed among non-Franco-
phones. This trend is also observed in other
Francophone minority communities in other
parts of Canada (Forgue, Doucet & NOo&l,
2011). This demographic reality puts greater
pressure on the younger generations within the
Francophone populations with respect to caring
for their elderly family members.

Lastly, minority Francophones in Canada are
considered a vulnerable population in terms of
their health, as they are at greater risk of being
undereducated, having lower income and living
in rural areas as compared to the linguistic ma-
jority (Allaire et al., 2010; Bouchard, Gaboury &
Chomienne, 2009). It has been reported that
Francophone minorities are more prone to
chronic disease, stress, alcohol consumption,
tobacco and medication use, and have a weak-
er support network (Bouchard & al., 2009; Ga-
boury, Noél & Forgues, 2009). In Manitoba,
Francophones born before 1958 are at greater
risk of poor health outcomes as compared to
non-Francophones of the same age and of
similar socioeconomic status, as well as com-
pared to Francophones born after 1958 (Char-
tier et al., 2012). Older Francophones have a
higher rate of diabetes and hospitalization as
well as a greater use of prescription medica-
tions compared to other Manitobans of the
same age (Chartier & al., 2012). Community-
dwelling older adults in the Francophone neigh-
bourhoods are more commonly subjected to
potentially inappropriate prescribing of benzo-
diazepine than are non-Francophones (Char-
tier & al., 2012). In one particular francophone
neighbourhood (St. Boniface) where dementia
is more prevalent, Francophones aged 75
years and older are more likely to be admitted
to PCHs than non-Francophones (Chartier &
al., 2012). However, the median wait time for
admission to a bilingually designated PCH is
twice the length of time (average of 16 weeks)
as it is for a non-Francophone PCH (average of
8 weeks) (Chartier & al., 2012). As suggested
by the authors of this study, health disparities
between generations in the Francophone popu-
lation may be linked to the lack of availability of
education, health and social services in French
before 1958 (Chartier & al., 2012). Greater ac-
cess to services in the minority language in the
past few decades may have contributed to the
well-being and health of younger Franco-
phones in Manitoba (Chartier & al., 2012).

The main purpose of this article is to describe
the current health status of community-dwelling
Francophone seniors receiving support ser-
vices from the home care program run by the
Winnipeg Regional Health Authority (WRHA).
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Of particular interest are demographic, health
and social indicators which may lead to isola-
tion. These measures include but are not limit-
ed to, living alone, being unmarried, perceiving
lack of social support and feeling lonely (Corn-
well, 2009). The WRHA Home Care Minimum
Data Set has been identified as a fitting source
of information, reporting not only demographic
data, but also physical, social and mental
health status as well as support service utiliza-
tion of clients requiring home care. This data
set allows for a comparison between non-
Francophone home care clients and a Franco-
phone cohort within the region. In addition,
availability of and access to health, social and
community services in French will be de-
scribed, focusing primarily on the Francophone
neighbourhoods of Winnipeg. These communi-
ties have been a target area for the develop-
ment of such services (Commissioner of Offi-
cial Languages, 2007). Hence, the greatest
number of bilingual health professionals and
health-related government and community ser-
vices available in French are located in these
neighbourhoods. Finally, gaps between the
health needs of the Francophone senior popu-
lation and services currently available in
French will be identified.

Methods
- Health and Needs of Home Care Clients

To describe the current health and social status
as well as services required by community-
dwelling seniors receiving support services, ad-
ministrative data collected by the Winnipeg Re-
gional Health Authority (WRHA) Home Care
program were used. The Resident Assessment
Instrument Minimum Data Set [RAI-MDS, 2002
version, WRHA] is a standardized assessment
tool which records information on individuals
based on their ability to function in the home
environment. The most recent assessment
(MRA), whether it be an initial, follow-up, rou-
tine, review prior to discharge, review at return
from hospital or change in status evaluation,
provides the most current state of affairs per-
taining to demographics, general health and
service utilization of home care clients. This
data was used to describe the non-Fran-
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cophone home care clientele as well as a Fran-
cophone cohort composed of clients with a
French-language indicator. In the absence of
reported primary language use in these data
sets, the French-language indicator allows
identification of clients having a preference for
provision of services in French.

Access to the WRHA records was obtained via
the funding agency for this study. The data
profile was selected by the research team and
the funding agency in consultation with a
WRHA Home Care data analyst. Specific mea-
sures, including demographics such as sex,
age, marital status, education, informal support
and social isolation, as well as health charac-
teristics such as predominant diagnosis, condi-
tions that make cognition, mood, activities of
daily living and behaviour unstable, cognitive
performance scale, depression rating scale and
physical function, were examined. Further-
more, average days on service at time of as-
sessment, special treatments or therapies and
use of medication were selected to best de-
scribe the needs of this population. Due to time
constraints, provisions were made that the
WRHA would provide a descriptive report pre-
senting data in an aggregated form.

Records for active home care clients born on or
prior to December 31, 1946, for whom the most
recent full assessment was between January 1,
2009, and December 31, 2011, were selected.
Of these 8302 records, 131 had a French-
language indicator. This subgroup constitutes
the Francophone cohort. The data were de-
identified, zipped with encryption and password
protected by a WRHA data analyst. Data were
sent to a contracted School of Public Health
and Health Systems (University of Waterloo)
associated analyst, who has expertise in MDS
data analysis and who provided the requested
report. Further assessments for data quality
and completeness were performed prior to
analysis. Descriptive variables, such as infor-
mal support, were taken directly from recorded
items. Outcome scales such as the Cognitive
Performance Scale and activities of daily living
were computed as previously described (Ca-
nadian Institute of Health Research, 2010).
Demographic characteristics, health character-
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istics and health-related services provided for
Francophone and Non-Francophone cohorts
were reported as percentages. These were
then compared using Chi Square or Fisher's
exact test. Analysis was carried out using the
IBM SPSS Statistics (version 20; SPSS Inc.,
Chicago, IL). Ethics approval was obtained
from Université de Saint-Boniface and the Win-
nipeg Regional Health Authority Research Eth-
ics Boards prior to data processing and analy-
sis.

- Availability of and Access to Healthcare in
French

An inventory of health and social services pro-
vided in French in Winnipeg was collected.
Two data collection methods were used. First,
a search of government, private for-profit, priv-
ate not-for-profit and community health and
social services available in French was con-
ducted within various existing documents at the
local, municipal and provincial levels. Second-
ly, a systematic site survey of the Francophone
neighbourhoods identified other French-lan-
guage health and social services not currently
listed in the directories.

To assess the utilization of health and social
services in French by seniors living in the
Francophone neighbourhoods of Winnipeg, a
secondary analysis was conducted on prior da-
ta obtained from a community-based survey
(de Moissac & al., 2011). Survey questions re-
lated to the importance of accessing health-
related services in French and ways to identify
such services. Respondents also reported the
type of health professional which offered a ser-
vice in French. Data quality and completeness
were assessed prior to performing statistical
analysis. Variables referring to services offered
in French were assessed by Chi square and
univariate logistic regression analysis. Analysis
were performed with SPSS version 13.0 (SPSS
Inc, Chicago, Ill) and SAS version 9.1 (SAS
Institute, Inc, Cary, NC) by a Université de
Saint-Boniface statistical analyst. Ethics ap-
proval was obtained from the Université de
Saint-Boniface Research Ethics Boards prior to
data collection and analysis.

Results

- Home Care Clients’ Health Status and Ser-
vice Utilization

Within the Winnipeg Regional Health Authority,
8302 seniors received Home Care services, of
which 131 have identified French as their pre-
ferred language of service. Francophones
therefore comprise less than 1.6% of Home
Care clients in Winnipeg.

Table 1 describes the demographic character-
istics of the Francophone and non-Franco-
phone home care cohorts. Statistically signifi-
cant differences between Francophone and
non-Francophone clients are indicated by an
asterisk beside the p value. Francophone
home care clients are more often women. Half
of the Francophone clients are widowed and a
greater percentage (12.2%) has never been
married as compared to non-Francophone cli-
ents (5.8%). Although not statistically signifi-
cant, more than 55% of Francophone clients
have not graduated from high school, and
11.5% have only a high school diploma, as
compared to 46.5% and 15% for the non-
Francophone cohort, respectively.

Table 2 presents indicators of social support
and social isolation. Approximately 36% of
Francophone clients live with their caregiver as
compared to 41.1% for non-Francophone cli-
ents, and most often the caregiver is a child or
child-in-law. Secondary caregivers are also
often children for both cohorts. It should be
noted that more than 21% of home care clients
in both cohorts do not have a secondary care-
giver. Although very few Francophone clients
are left alone all the time during the day (7.6%)
as compared to non-Francophone clients
(14.9%), more Francophone clients are left
alone for long periods (45.8% vs 41.2%) or
report feeling lonely (17.6% vs 12.1%) than
clients of the non-Francophone cohort.
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TABLE 1
Demographic characteristics of Francophone (FR) and Non-Francophone (NFR)
Home Care cohorts

Demographic characteristics FR NFR P value
(n=131) (n=8171)
Sex
Male 22.1 30.8 *
Female 77.9 69.2 ]0'032
Age (yrs)
Average 85 83.0
Lowest 66 65.0
Highest 99 107.1
Marital status
Never married 12.2 5.8
Married 30.5 323
Widowed 49.6 51.9 0.017*
Separated 0.8 2.0
Divorced 3.8 6.4
Other 3.1 15
Education
No schooling 15 1.1
Up to Grade 12 55.0 45.4
High school diploma 115 15.0 0.248
Post-secondary education 19.1 24.0
Unknown 13.0 14.5

Note: Unless otherwise stated, results are reported as percentages. *Variables with statistical
significance of 5%.

TABLE 2
Indicators of social support and social isolation o f Francophone (FR)
and Non-Francophone (NFR)
Home Care cohorts

Demographic characteristics FR NFR P value
(n=131) (n=8171)

Informal support

Lives with a caregiver 35.9 41.1 0.229

Primary caregiver is child or child-in-law 60.3 58.5 0.673
Secondary caregiver is

Child or child-in-law 67.2 56.3 0.013*

Other relative 8.4 13.8 0.075

No secondary caregiver 21.4 215 0.972

Social isolation
Time left alone during the day

Never/hardly ever 29.8 31.8
About 1 hour 16.8 12.0 0.049*
Long periods — e.g. all morning 45.8 41.2
All the time 7.6 14.9
Client says he/she feels lonely 17.6 12.1 0.059

Note: Unless otherwise stated, results are reported as percentages. *Variables with statistical
significance of 5%.
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Table 3 describes the health status of Franco-
phone and non-Francophone home care cli-
ents. The predominant diagnoses reported for
Francophone clients are hypertension and ar-
thritis, with osteoporosis, cataracts, thyroid dis-
ease, diabetes and stroke reported to a lesser
degree. These conditions are similarly reported
for clients of the non-Francophone cohort. Cat-
aracts are reported more often for Franco-
phones, but the difference is not statistically
significant. Francophone clients (22.9%) suffer
less from medical conditions that make cogni-
tion, mood, activities of daily living or behaviour
unstable as compared to non-Francophone
clients (36.1%). For example, dementia other
than that associated with Alzheimer’s disease
is reported significantly less often for Franco-
phone clients than for non-Francophones.

Significant differences are, however, noted bet-
ween the Francophone and non-Francophone
cohorts pertaining to Cognitive Performance
Scale. Francophone clients are more likely to
suffer mild impairment in daily decision-making,
short-term memory recall, making oneself un-
derstood and eating, whereas a greater propor-
tion of non-Francophone clients score with
moderate to severe impairment. The Depres-
sion rating scale confirms that less than 12% of
Francophone clients have symptoms sugges-
tive of depression, comparable to rates for non-
Francophones.

Physical function scores for activities of daily
living (ADL), which include personal hygiene,
toilet use, locomotion and eating, suggest that
the majority of Francophone home care clients
are independent (71.8%), with 17.6% having
limited impairment (1 or more ADLs requiring
limited assistance). Furthermore, Francophone
clients are fewer to decline in their ADL score
in the last 90 days prior to current assessment
as compared to non-Francophone clients.
Scores for instrumental activities of daily living,
which include meal preparation, general main-
tenance of the house and household chores,
management of personal finances, transporta-
tion, shopping, and using the telephone, sug-
gest that a greater percentage of Francophone
clients have difficulties with these tasks than
the non-Francophone clients and are therefore

more dependent. More than 53% of Franco-
phone clients use nine or more different medi-
cations, which is statistically comparable to
45.7% for non-Francophone clients. In general,
health characteristics are similar between the
Francophone and the non-Francophone co-
horts, with statistical differences reported for
fewer conditions making cognition, mood, ADL
and behaviour unstable, cognitive impairment
and dependence with elaborate activities of
daily living for the Francophone cohort.

Table 4 describes health-related services pro-
vided to home care clients. In general, clients
in the Francophone cohort had fewer average
days on service at the time of assessment than
non-Francophone clients. The home care ser-
vices most often requested by Francophones
are home health aides to provide hygiene and
basic healthcare and homemaking services.
Statistically significant differences between
cohorts pertain to the treatments or specialized
therapy most utilized: medical alert bracelets
and electronic alert systems are significantly
higher for Francophone clients and accompa-
niment for visits to a physician or clinic are
higher for non-Francophones. Moreover, fewer
Francophone clients had hospital visits requir-
ing an overnight stay in the previous 90 days
than non-Francophone clients.
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TABLE 3
Health characteristics of Francophone (FR) and Non-  Francophone (NFR) Home Care clients

Health characteristics FR NFR P value
(n=131) (n=8171)

Predominant diagnoses

Hypertension 64.1 64.7 0.890
Arthritis 57.3 57.7 0.917
Osteoporosis 22.9 17.5 0.108
Cataracts 20.6 14.7 0.059
Thyroid disease 19.8 19.2 0.850
Diabetes 17.6 22.9 0.149
Stroke 17.6 17.2 0.913
Conditions/diseases making cognition,
mood, activities of daily living and behaviour 22.9 36.1 0.002*
unstable
Alzheimer’'s 7.6 5.7 0.335
Dementia other than Alzheimer’s 6.9 171 0.002*
Cognitive Performance Scale
Intact 48.1 47.5 7
Borderline intact 12.2 145 0.017*
Mild impairment 35.9 27.1
Moderate to very severe impairment 3.8 10.9 ]
Depression Rating Scale
No symptoms (0) 65.6 68.6 7
Few symptoms (1-2) 22.9 21.0 0.624
Mild to moderate symptoms (3-5) 6.9 7.5
High number of symptoms (6-14) 4.6 2.9 ]

Physical function
Activities of daily living (ADL)

Independent 71.8 66.5

Supervision required 3.8 8.8 0.115

Limited impairment 17.6 14.9

Extensive assistance required to total 6.9 9.8

dependence

ADL decline, compared to 90 days ago 25.2 36.6 0.007*
Instrumental activities of daily living

0-5 (independent) 16.8 24.1 7

6-10 21.4 26.9 0.024*

11-15 32.1 23.3

16-21 (dependent) 29.8 25.7 ]

Medication use in last 7 days

1-4 12.4 17.7 .
5-8 33.3 36.6 0.108
9 or more 53.4 457 |

Note: Unless otherwise stated, results are reported as percentages. *Variables with statistical
significance of 5%.
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TABLE 4

Health-related services provided to Francophone (FR

) and Non-Francophone (NFR)

Home Care clients

Health-related services FR NFR P value
(n=131) (n=8171)
Average days on service at time of assessment
(days) 912 13194 NA
Service utilization in last 7 days
Home health aide 56.5 54.2 0.597
Homemaking services 48.1 42.8 0.227
Visiting nurse 13.0 11.7 0.646
Meals 10.7 13.2 0.391
Special treatment/therapy in last year
Medical alert bracelet/
electronic security alert system 25.2 16.8 0.011*
Special diet 16.0 21.7 0.119
Physician or clinic visit 15.3 24.1 0.018*
Hospital visit (with overnight stay) in last 90
days 17.6 25.8 0.031*

Note: Unless otherwise stated, results are reported as percentages. *Variables with statis-

tical significance of 5%.

NA: not available, as a standard deviation was not collected by WRHA.

Availability of and Access to Health Ser-
vices in French

- Inventory

Health and social services available in French
in the francophone neighbourhoods of Winni-
peg (St. Boniface and St. Vital) are categorized
and listed in Table 5. The five categories are
further divided into types of services, with the
corresponding number of establishments offer-
ing the service. These categories include hous-
ing, mental health and social well-being, prima-
ry and tertiary health care, specialized services
and services for community-dwelling seniors
and their informal caregivers.

Although all types of services are provided in
French by at least one establishment in Winni-
peg, some services are more likely to be avail-
able as they are more numerous. For example,
housing options for residents aged 55 years
and over are plentiful in the Francophone
neighbourhoods, with two personal care homes
and 18 other types of accommodation that offer

varying degrees of assistance to residents. Of
these eighteen housing facilities, five offer as-
sisted living options and five are subsidized
supportive housing; both provide meals, social
activities and physical fitness classes. Six other
facilities are independent living options, but a
high concentration of residents are Franco-
phones. Sixteen of the eighteen housing units
are centrally located in proximity to primary and
tertiary health services.

Mental health and social well-being services
are also numerous, in particular counselling
and psychotherapy services. Half of these ser-
vices are provided by the Winnipeg Regional
Health Authority and half are provided by com-
munity organisations. Only one psychologist
able to provide services in French was identi-
fied. Many information and referral call lines
are also available in French, not only for Win-
nipeg residents but for seniors across the prov-
ince.
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TABLE 5
Health services available in French

Category of service

Type of service

Number of Estab-
lishments Offering
the Service

Housing

Mental health and
social well-being

Primary and tertiary
care

Specialized ser-
vices

Services for com-
munity-dwelling
seniors and their
informal caregivers

Long-term personal care homes
Supportive housing

Assisted living

Independent living

Counselling/psychotherapy
Literacy training

Basic needs

Women's shelter
Information and referral

Community health clinic

Medical clinic

Hospital care

Laboratory and diagnostic services
Palliative care

Pharmacy

Nutrition (dietitian)
Audiology
Chiropractic

Fitness training / Athletic therapy
Dentistry
Occupational therapy
Massage therapy
Oncology

Speech therapy
Physiotherapy
Reflexology

Day program

Meals and transportation program
Respite care

Home care

Foot care

Informal caregiver support

2
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Services in primary and tertiary care in French
are limited. In primary care, three community
health clinics and five privately owned medical
clinics are able to provide service in French,
but only a small proportion of family physicians
in the latter are proficient in the official minority
language. The regional hospital provides ser-
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vices not only to Francophones but also to
Manitobans from the entire Winnipeg health
region and surrounding rural areas. This hospi-
tal is not designated bilingual, but has a man-
date to provide service in French. In general,
bilingual staff members are those most often in
contact with the public in key units such as the
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patient admission and registration unit, emer-
gency, geriatrics and rehabilitation departments
(D. Mohr, Regional Director of French-langu-
age Services, personal communication). Other
types of services not readily available in French
in this category include laboratory and diagnos-
tic services and pharmacy services, for which
service in French is available only occasionally
at two sites, when bilingual staff are on duty.

Specialized services readily available in French
are varied, including dentistry, chiropractic, ath-
letic therapy, nutrition and massage therapy. A
shortage of audiologists and occupational ther-
apists is observed; these services are provided
only through the hospital rehabilitation pro-
gram. Home-care services provided by the
Winnipeg Regional Health Authority are made
readily available for community-dwelling sen-
iors. The Home Care Program provides per-
sonal care, nursing, counselling and problem
solving, household assistance, respite, occupa-
tion therapy and physiotherapy assessments
as well as referrals to other agencies and coor-
dination of internal and external services in the
community to seniors with increasing depend-
ence (WRHA, n.d.). In the WRHA Home Care
services, all administration, case management,
human resource management and administra-
tive staff are bilingual, whereas 26.67% of the
targeted bilingual positions for direct service,
including home care attendants and home sup-
port workers, are held by bilingual employees.
Other services for community-dwelling Franco-
phone seniors are limited, such as meals and
transportation, day programs and support ser-
vices for informal caregivers.

- Community-dwelling Francophone Seniors’
Access to Healthcare Services in French

Sixty-nine urban seniors participated in a pro-
vincial survey investigating access to health-
care services in French. Most participants were
from the Francophone neighbourhoods, as re-
cruitment strategies targeted these areas. Of
these respondents, 64.7% were women. A
greater percentage of participants had educa-
tion and income levels higher than the average
senior population of Winnipeg (Allaire & al.,
2010), with 61.5% of participants having pur-

sued post-secondary education and fewer than
one third (31.1%) with an annual income lower
than $24 000.

The majority of Francophone senior respond-
ents (94.2%) considered receiving services in
French to be important or very important, as
was the case for Francophones of all age
groups (de Moissac & al., 2011). The majority
of Francophone seniors (63.2%) reported un-
derstanding health information better when it is
made available in writing in French. Similarly,
treatment options and instructions are better
understood by seniors (72.0%) when provided
by healthcare professionals orally in French.

Senior respondents were asked to identify
health professionals that they consulted and
from whom they had received services in
French. Table 6 lists these health professionals
in decreasing order of frequency of consulta-
tion. For health professionals who were con-
sulted by more than 60% of Francophone sen-
iors, such as family physicians and medical
specialists, dentists and dental hygienists,
pharmacists, optometrists and nurses, access
to services in French ranges from 65.22% to
3.77%. Services in French were especially lim-
ited from pharmacists (9.43%), medical spe-
cialists (3.77%) and optometrists (10.42%). For
health professionals consulted by approximate-
ly 42% of Francophone senior respondents,
service in French was offered on average to
45.85% of respondents. This group includes
chiropractors, nurse practitioners and physio-
therapists. Among the health professionals who
were consulted by less than a third of Franco-
phone seniors, such as audiologists, dietitians,
psychologists, social workers and speech ther-
apists, data shows that services offered in
French from audiologists (14.29%) and speech
therapists (10.0%) were limited.
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TABLE 6
Professional healthcare services offered in French
to Francophone seniors

Services offered in French

% of senior

respondents % of seniors who were
who have offered services in

Health Professionals consulted French
Family physician 85.51 62.70
Dentist 81.16 53.57
Pharmacist 76.81 9.43

Medical specialist 76.81 3.77

Optometrist 69.57 10.42
Nurse 66.67 65.22
Dental hygienist 62.32 48.84
Chiropractor 43.48 46.67
Nurse practitioner 42.03 55.17
Physiotherapist 40.58 35.71
Audiologist 30.43 14.29
Dietitian 24.64 64.71
Psychologist 23.19 68.75
Social worker 15.94 63.64
Speech therapist 14.49 10.0

Discussion

The present study provides an overview of the
current health status of Francophone seniors
and availability of bilingual health and social
services for this official language minority
population in Manitoba. With an increasing
number of seniors living in their homes, com-
munity-based support systems must be devel-
oped not only to ensure safe environments and
adequate care, but also to reduce social isola-
tion and loneliness. For Francophones, use of
the minority language adds a level of complexi-
ty, as services in French are not as readily
available as those provided in the majority lan-
guage. It is thus useful to gain insight into the
health and social needs of Francophone sen-
iors as well as their utilization of services pro-
vided by the Home care program and other
support systems available in their community,
as unmet needs and inadequate resources
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may put them at greater risk of social isolation
and poor health.

Findings obtained in this study reveal that
Francophone seniors may indeed be at risk for
several reasons. Although a greater proportion
of the Francophone population in Manitoba are
seniors as compared to the Anglophone popu-
lation, a disproportionate few receive Home
care services, with fewer days on service than
their non-Francophone counterpart. Franco-
phones represent 4% of the population in Mani-
toba; however, less than 1.6% of Home care
clients indicate a preference for provision of
services in French. It is possible that a greater
proportion of Home care clients are indeed
Francophone, but as the primary language is
not collected in the data set, this is difficult to
estimate. Francophone seniors capable of
communicating in both official languages may
not have requested services in French. Studies
have shown that bilingual individuals, particu-
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larly those living in a minority context, will not
ask for services in French because of linguistic
insecurity (Landry, Allard and Deveau, 2008;
Landry, Deveau and Allard, 2006) or for fear of
not receiving services as rapidly or of similar
guality as those provided in the majority lan-
guage (Drolet & al., 2014; de Moissac & al.,
2012). Furthermore, having had no healthcare
services provided in French for several dec-
ades, some members of the minority popula-
tion believe they are not available (Société
Santé en francgais, 2007). Hence, in the ab-
sence of active offer, where providers identify
the client's predominant official language and
actively assist them in receiving language-ap-
propriate services, access to healthcare in the
minority language is limited (Savard & al.,
2015).

The language issue in health and social ser-
vices is fundamental, as ineffective communi-
cation in a second language negatively impacts
the quality of care and on patient safety (Ohtani
& al., 2015; Schwei & al., 2015; Lesage, Bou-
chard-Coulombe & Chavez, 2012; Johnstone &
Kanitsaki, 2006). Francophone seniors partici-
pating in the community survey admit prefer-
ring services in French, as health information is
better understood when provided in their moth-
er tongue. Studies have demonstrated potential
consequences of poor communication, such as
the misunderstanding of symptoms, improper
diagnosis and treatment plan development, as
well as poor adherence to prescribed treatment
and follow-up care (Health Canada, 2007,
Drouin & Rivet, 2003; Bowen, 2001). For sen-
iors with hearing deficiencies or dementia,
communication in a second language is even
more problematic (Madoc-Jones, 2004). This in
turn may increase complexity of the care and
lead to inefficient use of services (Dubuc & al.,
2011; Allen & Mor, 1997).

Language issues may also arise during the
assessment of health status. Our findings de-
monstrate significant differences between co-
horts for health characteristics, with Franco-
phone clients less often evaluated with condi-
tions altering their ability to live on their own.
Francophones are less likely to be diagnosed
with a condition or disease making cognition,

mood, activities of daily living and behaviour
unstable, particularly dementias other that Alz-
heimer’s. Francophones are also less likely to
suffer from moderate to very severe cognitive
impairment and exhibit a decline in physical
function associated with activities of daily living.
Furthermore, home care services have provid-
ed less assistance to Francophone clients for
physician or clinic visits. If predominant diag-
noses are similar for both cohorts, why would
Francophone seniors be assessed for cognitive
performance and ability to do activities of daily
living differently than non-Francophones? One
has to question why they appear to receive
less home care service hours, as well as assis-
tance to access other healthcare services such
as primary care, especially if they have been
identified as being at greater risk of poor health
outcomes than non-Francophones of the same
age and of similar socioeconomic status (Char-
tier & al., 2012). Recent studies suggest that
language access may be the key, as communi-
cation barriers may directly impact on access-
ing health services generally (Ohtani & al.,
2015; Lai & Surood, 2013) and on diagnostic
evaluation (Garra & al.,, 2010; Waxman &
Levitt, 2000), such as under-diagnosis of de-
mentia in elderly minority patients (Nielsen &
al., 2011). Linguistically adapted assessment
tools are necessary to adequately evaluate the
health status of Francophone seniors, as being
elderly and members of a minority group may
put them at greater risk of misdiagnosis (La-
mont, Swift and Abrams, 2015; Haslam & al,
2012). Misdiagnosis may then lead to poor
housing or care choices, putting Francophone
seniors at greater risk as their condition may
require increased supervision than currently
provided.

Other findings are suggestive that Franco-
phone home care clients may be at greater risk
of social isolation, but Francophone seniors
have opportunities to be socially active. Alt-
hough Francophone and non-Francophone
Home care clients have similar demographic
and social support profiles, a greater percent-
age of Francophone clients are women and
have never been married compared to non-
Francophone clients. Less than half the clients
from either cohort live with a caregiver, but the
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prevalence of requests for medical alert brace-
lets or electronic alert systems suggests the
need for easy access to assistance from out-
side the home for Francophone clients. Fran-
cophone clients are also more dependent on
instrumental activities of daily living such as
meal preparation, house maintenance, tele-
phone use and transportation. Fortunately,
many housing options providing additional sup-
port services for seniors are located in the
Francophone neighbourhoods of Winnipeg.
These residences provide not only basic ser-
vices such as meals and housekeeping, but
also transportation and activities focusing on
physical fitness, recreation and spiritual needs.
Furthermore, seniors are given the opportunity
to socialize with other residents and community
members during meals and other activities.
Hence, social isolation is not as likely in these
residences as for Francophone seniors living in
single unit homes in the community. With few
transportation and respite services, day pro-
grams and support programs for informal care-
givers available in French, these seniors have
less support. Even within the Home care pro-
gram, bilingual direct service staff is limited, as
only one quarter of targeted bilingual positions
are actually held by bilingual employees. Alt-
hough our data collection did not allow us to
distinguish between seniors residing in com-
munity housing or in single-family homes, we
believe services for seniors in the latter catego-
ry should be prioritized. Further studies focus-
ing on seniors living in single-unit homes in this
community would be necessary.

Several healthcare services in French are not
readily available and accessible to Franco-
phones in our community. Among these ser-
vices are optometry, audiology and speech
therapy. Our inventory of available services
also demonstrates few services relating to au-
diology and occupational therapy in French.
Sensory deficits are common among the elder-
ly, and may negatively impact on mental health
(Bernabei, 2011) and patient safety (Kulmala &
al, 2009). Furthermore, limited availability of
and poor access to bilingual pharmacists is of
particular concern, as local studies have shown
a prevalence for multiple medication use in
home care clients and community-dwelling
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Francophone seniors (Chartier & al., 2012).
Polypharmacy has been shown to increase the
incidence of adverse drug events, confusion,
compliance issues and errors in management
(Ballentine, 2008). Understanding of prescrip-
tion labels may also be more difficult for sen-
iors with limited English-proficiency (Masland,
Kang, & Ma, 2011). Hence, it would be recom-
mended that bilingual pharmacy services, as
well as specialized sensory related therapists
be put in place for Francophone seniors in this
community.

Currently, strategies to provide safe and ade-
guate services in French for Francophone mi-
norities in Manitoba include the implementation
of government policies and the bilingual desig-
nation of healthcare institutions. Our study
demonstrates, however, that this approach,
although beneficial, does not suffice to ensure
access to health and social services in French,
even in urban neighbourhoods where bilingual
health professionals and services are more
common. Previous studies have suggested that
the challenge in a minority setting lies in identi-
fying Francophone clients and matching them
with bilingual professionals (Drolet & al., 2014;
de Moissac & al., 2012). What is needed is a
mechanism to facilitate this matching. Perhaps
the integration of health and social services
(Lafortune, Béland & Bergman, 2011) and the
coordination of care for Francophone patients
by harmonizing the services provided in French
by multidisciplinary primary care teams, com-
munity services and institutional services,
would be useful. The model of integrated ser-
vices has been used for seniors in other prov-
inces (Béland, 2012; Hébert, Tourigny & Gag-
non, 2004). This model has proven to be effi-
cient and cost-effective, as reduction of use
and cost of institutional services occurs without
reducing the quality of care or increasing the
burden on seniors and their informal caregivers
(Hebert & al., 2010; Hebert & al., 2008). These
authors also report a reduction of functional
decline and a lesser proportion of participants
with unmet needs, as well as an increase in
satisfaction and a feeling of empowerment by
the participants (Dubuc & al., 2011; Hebert &
al., 2010). Such a model would allow linguistic
matching between clients and healthcare pro-
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viders and facilitate the long-term provision of
care to seniors in the community. Implementa-
tion of this model of care for Francophone sen-
iors is currently under investigation.

In conclusion, Francophone seniors receiving
home care services may be at greater risk of
social isolation because of limited access to
language-appropriate health and social ser-
vices in their predominant language. Linguisti-
cally adapted care is important to senior Fran-
cophones and should be provided to ensure
client safety. However, many housing options
with support services are available, providing
basic services as well as opportunities to be
socially active. Further studies focusing on sup-
port systems for seniors living in single-unit
homes, for whom support services in the offi-
cial minority language are limited, are neces-
sary.
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Résumé

De fagcon continue, le systeme québécois du logement social est touché par les transformations
des systemes de prise en charge des personnes ayant des incapacités. D’'une maniére générale, le
logement est pressenti comme I'un des lieux privilégiés d’intervention visant 'amélioration de la santé
et du bien-étre. Les origines de ces changements correspondent a la volonté de trouver des alterna-
tives aux institutions lourdes et colteuses, mais surtout d’offrir de réelles opportunités aux gens y vi-
vant. Les interfaces entre le secteur de la santé et du logement social s’en trouvent accrues (cibles et
missions). On assiste a un déplacement des frontieres qui séparaient auparavant ces deux univers. Ni
logement ni hébergement, ces nouveaux milieux de vie substituts sont, en quelque sorte, des hy-
brides. Malgré tout, ces hybrides, en dépit des probléemes intersectoriels qu’ils peuvent créer, sont
porteurs d’approches novatrices qu’on pourrait reconnaitre dans I'élaboration des programmes et poli-
tiqgues concernant les milieux de vie substituts. Cet article fera état d’'une recherche financée par les
Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC). A partir des huit cas étudiés dans la filiere des
personnes agées en perte d’autonomie, une caractérisation des manifestations du phénoméne d’hy-
bridation sera faite. L'article s'attardera aux €léments a considérer pour évaluer la pénétration de I'u-
nivers de I'hébergement dans celui du logement et les conséguences que cela a sur le caractére in-
clusif et stimulant de ces logements offerts aux ainés ayant des incapacités.

Mots-clés : hybridation, logement, hébergement, Chez-soi, inclusion sociale et communautaire

Abstract

Continuously, the Quebec system of social housing is affected by the transformations of care sys-
tems for people with disabilities. Generally, the “residence” is THE privileged place of intervention for
the improvement of health and well-being. The origins of these changes correspond to the will of find-
ing alternatives to the cumbersome and costly processes in institutions, but mainly to create real op-
portunities for people living there. The interfaces between the health sector and social housing are
thereby increased (targets and missions). We are witnessing a shift of boundaries between these two
worlds. Nor lodging, nor housing, these new alternative living spaces are, in some ways, hybrids.
Nonetheless, all these hybrids, despite the problems they can generate, are carriers of innovative ap-
proaches that could be recognized in the development of programs and policies for alternative living.
This article reports on research funded by CIHR. From the eight cases studied in the sector of seniors
with disabilities, a characterization of the manifestations of the phenomenon of hybridization will be
made. The article will focus on considerations for evaluating the penetration of the universe of ac-
commodation and lodging in the housing sector for seniors with disabilities and the impact this has on
inclusiveness and citizenship.

Keywords : hybridization, housing, accommodation, lodging, feeling at home, social and community
inclusion
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Les défis de la participation sociale des ainés ayant des incapacités :

qguand le logement se transforme en hébergement

Introduction

et article s’inspire d'une recherche
réalisée au cours des trois derniéres
années portant sur I'étude de 36 en-
sembles résidentiels créés dans le
cadre du programme AccéesLogis
s’adressant a cinq populations différentes :

»les personnes agées, dont celles en perte
d’autonomie;

* les personnes ayant des problemes de santé
mentale;

= celles avec une déficience physique;

= celles avec une déficience intellectuelle;

= celles a risques d'itinérance.

Il portera tout particulierement sur huit ensem-
bles résidentiels dans lesquels vivent des per-
sonnes agées en perte d'autonomie. La recher-
che est née d'une demande et d'un besoin
exprimés par le Réseau québécois des orga-
nismes sans but lucratif (OSBL) d’habitation.
Elle a été financée par les Instituts de recher-
che en santé du Canada (IRSC) et par le
Fonds de recherche en santé du Québec
(FRSQ). Elle a été realisée en partenariat avec
le Réseau québécois des OSBL d’habitation, la
Société d’habitation du Québec, le ministere de
la Santé et des Services Sociaux, le Centre de
réadaptation Normand-Laramée et la Ville de
Montréal.

Le programme AcceslLogis, par ses volets
deux et trois, permet le développement de lo-
gements sociaux assortis de services de sou-
tien a lintention de personnes vulnérables.
C’est ainsi que nous avons assisté, au cours
des deux dernieres décennies, au développe-
ment de nouvelles formules résidentielles qui
se situent a la limite de l'univers du logement
social (statut de locataire, appropriation d'un
Chez-soi) et de celui de I'hébergement (statut
de bénéficiaire, besoins de services). Ces in-
novations ont donné naissance a des formules
gue nous qualifions d'« hybrides ». Notre re-
cherche nous a permis d’identifier et de carac-
tériser les manifestations d’hybridation dans
ces formules de logements sociaux, de méme
gu'analyser les enjeux intersectoriels qu’elles
pouvaient soulever. Par hybridation, nous en-
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tendons essentiellement les processus d’em-
prunts d’'un univers a l'autre (Boyer, 1998), ici,
entre I'hébergement et le logement. Nous a-
vons identifié au départ une quarantaine d’indi-
cateurs, appartenant tantét a l'univers du lo-
gement, tantdt a celui de I'hnébergement, et ce,
de facon a détecter leur présence ou leur ab-
sence dans les ensembles résidentiels étudiés,
et, de 14, déterminer la nature et I'étendue de
I'hybridation. Ces indicateurs ont été inspirés,
en bonne partie par les travaux de Ridgway et
Zipple (1990) qui ont proposé un nouveau
« paradigme » dans le systeme de soins desti-
né aux personnes vivant avec un probleme de
santé mentale qui, pour I'essentiel, suppose le
passage de I'hébergement vers le logement.
Les indicateurs choisis se regroupent dans
guatre grandes dimensions :

* les conditions d’attribution des logements;
» les aménagements physiques;

= |'offre et 'organisation des services;

* les conditions de séjour.

Dans cet article, nous voulons présenter les ré-
sultats de cette recherche portant sur les en-
sembles résidentiels accessibles aux person-
nes ageées en perte d’autonomie. Dans un pre-
mier temps, nous expliquerons les objectifs et
le contexte de la recherche. Dans un deuxieme
temps, nous définirons la notion d’hybridation.
Dans un troisieme temps, nous préciserons ce
qui différencie le logement de I'hébergement
tout en abordant le modeéele développé par
Ridgway et Zipple (1990). Dans un quatrieme
temps, nous exposerons la méthodologie d’'a-
nalyse que nous avons privilégiée. Puis, nous
aborderons les résultats en montrant les pro-
cessus d’hybridation entre le logement et I'hé-
bergement existant dans les ensembles rési-
dentiels étudiés. Enfin, nous mettrons en relief
les enjeux et écueils que soulévent les résul-
tats de cette recherche en regard de la partici-
pation sociale des ainés ayant des incapacités.

Les objectifs et le contexte de la recherche

Le présent article s’inscrit dans le cadre d’'une
recherche réalisée au cours des trois derniéres
années. Cette recherche, intitulée Vivre en
zone frontaliere : hybridation entre les formules
de logement social et d’hébergement destinées



GRENIER, S. ET DEZIEL, S.

aux personnes vulnérables, a consisté en I'ex-
amen de huit initiatives pour personnes agées
réalisées principalement dans le cadre d’Ac-
cesLogis, principal programme destiné au deé-
veloppement du logement social au Québec.
Son volet 1 vise le développement de loge-
ments permanents destinés aux familles, aux
personnes seules et aux personnes ageées au-
tonomes. Ce premier volet ne comporte aucun
service offert aux résidents. Son volet 2 vise le
développement de logements permanents des-
tinés aux personnes agées de 75 ans et plus
ou a des personnes agées en légére perte
d’autonomie. Dans ce volet, les concepteurs
doivent prévoir un service de restauration et
d’accompagnement dans les activités de la vie
guotidienne (lavage, ménage, activités socia-
les). Enfin, son volet 3 vise le développement
de logements temporaires ou permanents avec
services destinés a des clientéles « éprouvant
des besoins particuliers en habitation et néces-
sitant des installations spéciales et des ser-
vices d'assistance personnelle sur place », par
exemple des sans-abris, des jeunes en difficul-
tés, des personnes ayant des incapacités, etc.
(SHQ, 2008, chap. 2 : 1-2). Les trois volets du
programme AccesLogis devraient normalement
étre mutuels exclusifs. Dans les faits, les fron-
tieres ne sont pas aussi claires qu'on pourrait
le croire. En effet, il arrive méme que le critere
des besoins impérieux en logement (moyens
financiers limités) soit secondarisé au profit des
besoins en termes de services de santé. Il est
donc difficile de déterminer avec précision les
criteres de sélection s’appliquant pour chacune
des clientéles de ces ensembles résidentiels.

Cette recherche visait trois objectifs :

» Caractériser les manifestations d’hybridation
dans des logements sociaux destinés a di-
vers groupes de personnes vulnérables;

» Analyser les enjeux intersectoriels et les dy-
namiques entre les acteurs du logement et
ceux de la santé;

= [dentifier les facteurs qui, dans I'encadrement
de ces pratiques d’hybridation, favorisent ou
contraignent le développement de formules
hybrides.

Depuis trois décennies, le systéme québécois
du logement social et celui de la santé et des

services sociaux sont touchés par des trans-
formations concernant la prise en charge des
personnes vulnérables. Leurs origines sont
multiples mais, globalement, elles refletent la
volonté des Etats de trouver des alternatives
aux institutions lourdes et colteuses qu’étaient
les hoépitaux psychiatriques, les centres d'ac-
cueil, les hépitaux pour malades chroniques et
les refuges pour itinérants (Dubuc et al., 2009;
Vaillancourt & Charpentier, 2005). Un tel chan-
gement est fondé sur une rationalité valorisée
sur 'autonomie et l'individualité des personnes,
au profit de la prise en charge institutionnelle
de type fordiste (Roeher Institute, 1993). C'est
que pour des populations vulnérables tradition-
nellement prises en charge par des institutions
d’hébergement, le logement est aujourd’hui for-
tement pressenti, non seulement en tant qu’a-
bri, mais bien comme un outil d’intégration,
d’autonomie, de construction de lidentité et
d’empowerment (Jetté et al, 1998; Means,
1996; Morin, 2008; Vaillancourt & Charpentier,
2005). Le développement d’approches cen-
trées sur le logement social a entrainé une cer-
taine convergence des politiques publiques re-
levant d’'une part de I'habitation, et d’autre part
de la santé et services sociaux dans le champ
de I'nébergement. Cette tendance s’observe un
peu partout en Occident (Dansereau, 2005;
Kelly, 2005).

Ainsi, de plus en plus, des acteurs issus du
secteur de la santé et des services sociaux
sont a la recherche de formules qui sont plus
pres du Chez-soi pour leur clientéle, et se font
les promoteurs de projets d'immeubles a loge-
ments assortis de services de soutien et d’'as-
sistance. De méme, les organismes voués au
domaine de I'habitation ont été nombreux au
cours des dernieres années, pour répondre
aux besoins de leurs locataires, a développer
des pratiques d’intervention et des services vi-
sant le maintien et 'amélioration des conditions
de santé et de bien-étre de leurs résidants.
L’'accroissement des interfaces entre les for-
mules d’hébergement (systeme de santé) et
les formules de logement (systéme d’habita-
tion) font apparaitre, pour les acteurs concer-
nés, des enjeux d'arrimage et de délimitations
de leurs frontieres d’intervention. Ni logement
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ni hébergement, ces nouveaux arrangements
constituent, en quelque sorte, des hybrides.

Au cours des vingt derniéres années, l'univers
des résidences pour ainés a été marqué par
une démultiplication des formules, ainsi qu'un
encadrement et une reconnaissance accrus du
cadre domiciliaire comme principal lieu de
prestation des services aux ainés. Comme le
notaient Vaillancourt et Charpentier (2005),
dans les années 1970 et 1980, les interven-
tions du gouvernement québécois en matiére
d’habitation et d’hébergement pour personnes
agées évoluaient « a la maniére de deux soli-
tudes » (p. 121). Pendant que la Société d’ha-
bitation du Québec (SHQ) créait des Habita-
tions a loyer modique (HLM) pour ainés, le mi-
nistere des Affaires sociales (I'ancien MSSS)
érigeait des centres d'accueil et des centres
hospitaliers pour les personnes agées. Plus
tard, a partir du milieu des années 1990, la di-
minution des investissements publics dans les
centres d’accueil favorisera la croissance du
secteur des résidences privées avec services.
En matiére de résidences pour ainés, les re-
cherches montrent que les formules émergen-
tes vont dans le sens de résidences qui offrent,
d’'une part, & la fois un caractére résidentiel se-
curitaire et, d’autre part, des services et soins
de santé (Social Data Research, 2000, Gre-
nier, 2002). Le développement d’unités de type
ressource intermédiaire (RI), l'adoption, en
2006, d'une certification de conformité pour les
résidences pour ainés, la mise en place d'en-
tentes de soins et services entre des centres
de santé et des services sociaux (CSSS) et
des résidences pour ainés (publiques, privées
ou communautaires) sont des manifestations
de ces transformations.

Cet article vise a mieux connaitre I'évolution
des conditions entourant I'organisation de ces
ensembles résidentiels pour les personnes a-
gées ayant des incapacités. Il souhaite égale-
ment caractériser les manifestations d’interre-
lations entre l'univers du logement et celui de
'hébergement. L’article examine plus précisé-
ment comment cohabitent les logiques d’action
propres au domaine du logement offert aux
personnes agées ayant des incapacités et cel-
les au domaine de I'hébergement. Il s’'intéresse
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finalement aux contraintes liées a I'implantation
de ces initiatives et a leurs conditions d’exer-
cice, de méme qgu'aux opportunités qu’elles
peuvent laisser entrevoir au plan des pratiques
aupres des personnes agées ayant des inca-
pacités.

L’hybridation comme objet d’étude

La notion d’hybridation tire son origine du do-
maine de la biologie (Petit Robert, 2008). Sans
étre un concept sociologique a proprement par-
ler, la notion d’hybridation est néanmoins fré-
guemment utilisée en sociologie. Ici, elle dé-
signe avant tout des lieux d’échanges et d’em-
prunts d’'un univers a un autre. Les travaux de
Laville (1992), d’Evers (2004) et de Billis
(2010) voient, par exemple, dans I'économie
sociale une forme d’hybridation entre les éco-
nomies marchande, non marchande et non
monétaire, un espace intermédiaire caractérisé
par la porosité des secteurs et le brouillage des
frontieres. Une forme est hybride si la nature
d’'une ou de plusieurs de ses caractéristiques
fondamentales sont altérées ou oblitérées par
le ou les emprunts a un autre univers (Billis,
2010).

Plus pres de nos intéréts de recherche, Valil-
lancourt et Charpentier (2005) ont utilisé une
notion voisine de I'hybridation, celle de « pas-
serelles », dans une recherche visant a identi-
fier les liens entre I'économie sociale, le mar-
ché et le secteur public dans le secteur des ré-
sidences privées et le logement social destiné
aux personnes ageées. Les auteurs ont utilisé
cette expression pour décrire :

« (...) assez intuitivement, (un phéno-
mene qui) reflete le mieux notre con-
viction qu’il faut remettre en question
les représentations dualistes entre le
logement social et I'hébergement et,
d’autre part, établir des liens entre I'E-
tat, le marché et I'économie sociale.
D’abord, au niveau de l'analyse et a
'encontre de certaines idées précon-
gues, nous remettons en question les
représentations sociales qui voient le
secteur de I'hébergement et celui du
logement social comme étant deux u-
nivers complétement distincts et aux
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valeurs divergentes. Nous posons ain-
si 'hypothése qu'il y a des zones de
recoupement, des interfaces, entre
'hébergement et le logement social
(Grenier, 2002), et que I'appartenance
a un des trois grands secteurs d'ac-
tivités (public, privé ou économie so-
ciale) ne signifie pas nécessairement
gue la ressource reflete les valeurs qui
sont traditionnellement associées a ce-
lui-ci. » (p.13).

Appliquée a notre démarche de recherche sur
les ensembles résidentiels offerts aux person-
nes agées ayant des incapacités, I'hybridation
nait de la rencontre de deux univers : le loge-
ment social et I'hébergement.

Bien distinguer l'univers du logement de
celui de 'hébergement

L’étude du phénomene d’hybridation entre I'u-
nivers du logement et de I'hébergement im-
plique de bien distinguer les caractéristiques
propres a chacun de ces deux univers. Au
Québec, le logement locatif est régi par le Co-
de civil, lequel encadre, entre autres, les obli-
gations entre le locateur et le locataire, les re-
parations, la jouissance paisible des lieux, la
sous-location, la cessation du bail, le loyer, etc.
L’hébergement privilégie, quant a lui, 'accom-
pagnement social ou le traitement. Au Québec,
une bonne partie des ressources d’héberge-
ment (centres d’hébergement et de soins de
longue durée (CHSLD), ressources intermédi-
aires, ressources de type familial, etc.) relévent
d’établissements dont les contours sont balisés
par la Loi sur les services de santé et les ser-
vices sociaux. A la lumiére de ces informations
fondamentales, les distinctions entre le loge-
ment et I'hébergement sont celles de la finalité
du logis et de son utilisation. L’accés au loge-
ment social se fonde avant tout sur des motifs
économiques (revenus insuffisants) ou d’avoir
de mauvaises conditions de logement. En hé-
bergement, il est déterminé par des besoins
psychosociaux reliés a la santé des personnes.
Ainsi, les séjours en hébergement prennent fin
lorsque l'intervention ou le traitement ne sont
plus requis. Pour ce qui est du logement social,
la durée du séjour est déterminée par le bail.

En somme, la finalité au logement social est le
logis, tandis que I'hébergement reste un moyen
pour supporter une intervention ou un traite-
ment.

La notion du Chez-soi permet également de
distinguer les univers du logement social et de
'hébergement. Outre les caractéristiques phy-
sigues de rI'habitat, elle référe a plusieurs di-
mensions de I'expérience dont le sentiment
d’appartenance, le contr6le, la sécurité, I'intimi-
té, la permanence et la continuité dans le
temps, etc. (Annison, 2000; Padgett, 2007). L'i-
dée du Chez-soi, du logement autonome et du
logement social avec soutien est pressentie
depuis plusieurs années comme un élément
constitutif des processus d'adaptation et de
réadaptation, d’'insertion sociale et d’'empower-
ment. Il est bien reconnu que le simple fait d'a-
voir un toit sur la téte est insuffisant pour se
proclamer d'un Chez-soi. En effet, la relocalisa-
tion des personnes agées dans des « milieux
de vie substituts » n'est pas sans effets sur le
sentiment d’étre « chez-soi ». Charpentier et
Souliéres (2006) montrent toutefois, dans une
recherche donnant la parole aux ainés vivant
en centre d’hébergement ou en résidence pri-
vée, un éclairage nuancé de leur sentiment de
déracinement. Les auteurs concluent que « la
résidence pour personnes agées demeure un
milieu substitut et le sentiment de ne pas étre
chez soi est généralisé (...) Certains déplorent
le rétrécissement de leur espace privé qui se
résume a leur chambre, la soudaineté du pla-
cement et le peu de consultation qui I'a préce-
dé, la perte de pouvoir qui s'en est suivi, etc. »
(Ibidem, p. 87). Par exemple, peu de person-
nes avaient visité elles-mémes leur résidence
avant de s'y installer, et ce, méme si elles
étaient en mesure de prendre leurs propres
décisions.

Spécialistes de la santé mentale, Ridway et
Zipple (1990) ont schématisé les caractéris-
tiques distinctives du logement et de I'héberge-
ment. Pour mener a bien notre recherche, nous
nous sommes inspirés des travaux de ces
deux auteurs. En opposition au modéle de ser-
vices « continuum résidentiel » dominant dans
le domaine de la santé mentale, ils ont proposé
un nouveau « paradigme » en vertu duquel la
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possibilité d’occuper un logement ordinaire ne
devait plus étre conditionnelle a l'atteinte d'un
certain niveau d’autonomie et/ou a I'obligation
de suivre un traitement (univers de I'héberge-
ment). Ces auteurs considerent que 'accés au
logement est un droit pour tous qui constitue
un pré-requis au succés du processus de réta-
blissement (univers du logement). Cette pers-
pective s’oppose au supportive housing en ver-
tu duquel le lieu de résidence est choisi en
fonction de lintensité de la maladie et du ni-
veau de services requis. En effet, les auteurs
proposent plutét le supported housing, un mo-
dele permettant aux personnes de recevoir les
services de soutien dont elles ont besoin dans
leur logement et selon leur désir (Ridgway &
Zipple, 1990). A bien des égards, leur vision
s’apparente a I'approche du housing first, mise
de l'avant par Tim Tsemberis (2004).

Le Tableau 1 reprend les éléments qui illus-
trent le changement de paradigme proposé par
Ridgway et Zipple.

TABLEAU 1 : ELEMENTS DU CHANGEMENT
DE PARADIGME

Supported housing Supportive housing

Chez-soi Lieu de traitement
résidentiel

Choix Placement

Ro6le normal Role de client

Contréle exercé par
le client

Contréle exercé par
le personnel

Intégration sociale

Regroupement par
type d’incapacité

Apprentissages in
vivo dans un cadre
permanent

Apprentissages dans
un cadre transitoire

Services flexibles et
individualisés

Services standardi-
sés

Indépendance dans
le milieu le moins
contraignant

Soutien a long terme
dans le milieu le plus
stimulant

Source : Ridgway & Zipple (1990). (traduction libre)

Pour étre en mesure d’identifier les manifesta-
tions d’hybridation dans les ensembles rési-
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dentiels étudiés, il fallait nous doter d’indica-
teurs qui nous permettraient de juger si leurs
caractéristiques appartenaient a I'univers du lo-
gement ou a celui de I'hébergement. Nous a-
vons identifié, de fagon exploratoire, une qua-
rantaine d'indicateurs'. Nous avons choisi de
nous centrer exclusivement sur des projets
d’habitation sociale et communautaire émanant
du programme AccéslLogis et plus particulie-
rement ceux dans le cadre des volets dits
« avec services ». Cette décision a été motivée
en raison de l'origine de la demande pour cette
recherche, mais également parce que la gran-
de majorité des projets destinés a des person-
nes vulnérables ou présentant des besoins
particuliers ont été développés dans ce type
d’'organisme. Ceci nous a permis de nous con-
centrer sur la période allant du début des an-
nées 2000 a aujourd’hui.

Méthodologie

Nous avons étudié huit ensembles résidentiels
de la filiere personnes agées en perte d’auto-
nomie développés dans le cadre du program-
me AcceslLogis Québec. lls s'adressent aux
ainés en légere perte d’autonomie situés dans
des milieux géographiques variés, soit des
grandes villes (n=3), des milieux ruraux (n=3)
ou dans des banlieues ou petites municipalités
(n=2). Tous les projets étudiés ont été inaugu-
rés entre 1998 et 2005 et comprennent une
trentaine a 90 unités. La sélection des projets
a été faite au moyen de la base de données
du Réseau québécois des OSBL d’habitation
(RQOH). Partant de cette liste, nous avons
identifié les organismes ayant des projets qui
pouvaient présenter des indices d’hybridation,
par exemple, des partenariats avec le secteur
de la santé, une offre importante de services,
etc. Nous avons sélectionné un échantillon
contrasté pour vérifier toutes nos hypotheses.
Le tableau 2 présente les grandes caractéris-
tigues des projets retenus dans le cadre de
notre échantillon.

! Pour en savoir davantage, lire : Grenier & Stéphane
(2009). Vivre en zone frontaliére : hybridation entre les
formules de logement social et d’hébergement desti-
nées aux personnes vulnérables (devis de recherche).
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TABLEAU 2 : L'ECHANTILLON DES PROJETS ACCESLOGIS A L'ETUDE

Nombre
no |Type de milieu dgtggjste (a(Ljr’rléﬂgieaS - d’oﬁcgftﬁre Personnes interrogées
dizaine)
P-01 | Banlieue nord | Logement 50 2005 2 entrevues : président et respon-
de Montréal social sable de I'Equipe Spécialisée Al-
zheimer A Domicile (ESAAD) parte-
naire
P-02 | Grande ville Logement 90 2008 4 entrevues : 1 membre du conseil
social d’administration (CA); 1 coordon-
nateur; 1 fonctionnaire Ville; 1 res-
ponsable soutien a domicile au
Centre de santé et de services so-
ciaux (CSSS)
P-03 | Petite munici- | Logement 30 1998 2 entrevues : président et employé
palité social du Groupe de ressources tech-
niques (GRT)
P-04 | Grande Ville | Logement 70 2009 2 entrevues : directeur et coor-
social donnatrice
P-05 | Milieu rural Logement 60 1999 a 2004 | 3 entrevues : président; ancien di-
(Rive-Sud) social recteur du Centre local de services
de Québec communautaires (CLSC); coor-
donnatrice d'un Organisme sans
but lucratif d’habitation (OSBL-H)
P-06 | Milieu rural Logement 30 2002 2 entrevues : directeur et respon-
(est du Qué- | social sable du Service de soutien a do-
bec) micile (SAD) du CSSS
P-07 | Grande ville Logement 30 2005 1 entrevue : directeur
social
P-08 | Petite ville mi- | Logement 30 2004 2 entrevues : directeur; organisa-
lieu rural social trice communautaire CSSS
(Rive-Sud,
Montréal)

Spécifions que tous les cas étudiés relévent,
au sens strict et premier, de l'univers du loge-
ment social et non de I'hébergement. Ce clas-
sement préliminaire se justifie selon deux cri-

téres :

= I'utilisation effective du bail de logement;
»|la conception méme des promoteurs sur le

statut de logement social.

Ce classement de base n’est pas fortuit. Il
constitue la base a partir de laquelle il devient
possible d’'identifier le sens des emprunts. Les
cas seront donc étudiés sous l'angle des em-

prunts a l'univers de I’hébergement.

Pour chague ensemble résidentiel, d’'une a
quatre personnes ont été rencontrées, dont
des responsables de l'organisme promoteur
(administrateur ou dirigeant) ainsi que leurs

S
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partenaires (ex : établissements ou organismes
en santé, organisateur communautaire, groupe
de ressources techniques, municipalité). Un
certificat éthique de I'Université du Québec en
Abitibi-Témiscamingue a été émis dans le ca-
dre de ce projet. Les rencontres ont pris la for-
me d’entretiens semi-dirigés et enregistrés,
portant sur :

* les conditions d’attribution des logements;
» |les aménagements physiques;

= |'offre et 'organisation des services;

* les conditions de séjour.

L’'examen des processus d’hybridation s’est ef-
fectué au moyen d’approches exploratoires.
L'analyse des données a nécessité I'utilisation
de l'approche par questionnement analytique
(Paillé & Mucchielli, 2003). Cette méthode, plu-
tét que de s’appuyer entiérement sur des caté-
gories et des themes, permet de répondre pro-
gressivement aux questions de recherche en
générant de nouvelles questions plus précises
et en répondant directement par des énoncés
et des constats. (Ibid., p. 111-113). Nous avons
donc procéder en analysant chaque cas en lui-
méme. Puis, nous avons comparé les huit cas
ensemble pour confronter les hypothéses is-
sues de cette premiére lecture. Une fois les
pistes analytiques bien ciblées, nous avons fait
une relecture de I'ensemble des cas et des en-
trevues pour revalider le tout. L'analyse des
données a été réalisée a l'aide du logiciel Nvi-
Vo et par résumeé analytique (Paillé & Mucchiel-
li, 2003).

Les résultats

La présente section examine les différents in-
dices d’hybridation se manifestant essentielle-
ment par des emprunts a l'univers de I'héber-
gement en contexte d’ensembles résidentiels
de type logement social et communautaire.

- Conditions d’attribution des logements

La plupart des formules résidentielles étudiées
ciblent des personnes agées présentant des
pertes d’autonomie importantes excédant les
niveaux prescrits dans le volet 2 du programme
AccéslLogis (nécessitaient des soins meédicaux
personnels et réguliers). Les intervenants inter-
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rogés affirment chercher a répondre au besoin
de sécurité des ainés et a les maintenir dans
leur localité. Par le fait méme, le critere de
« faible revenu » tend a y étre secondarisé.
Nous avons aussi constaté que, dans plusieurs
cas, les établissements de santé et leurs inter-
venants jouent un réle important dans la sélec-
tion des locataires.

- Aménagements physiques

Plusieurs ensembles résidentiels ont opté pour
la mise en place d’aménagements « établisse-
ment de soins » plutdt que « résidentiel »,
changeant par le fait méme de catégorie d’'usa-
ge des immeubles selon le programme Ac-
cesLogis. De plus, plusieurs dentre eux se
sont dotés d’équipements voués aux soins, tels
gu’un ascenseur pouvant accueillir des lits rou-
lants, 'aménagement de pieces exclusives do-
tées de bains ou de douches thérapeutiques, la
présence de tirettes d’alarme dans tous les lo-
gements ou de bracelets de sécurité pour une
partie des locataires en plus lourde perte d’au-
tonomie. De méme, certains immeubles com-
prennent des postes d’'accueil s’apparentant a
ceux que l'on retrouve dans les immeubles
d’hébergement. Plusieurs ensembles intégrent
aussi du personnel professionnel (ergothéra-
peutes et travailleurs sociaux) prodiguant des
soins et des services. Nous avons également
constaté que plusieurs projets offrent des stu-
dios ou des chambres ressemblant a celles
des CHSLD. Ces derniéres n’ont ni cuisine ni
salon, ce qui va a l'encontre de l'orientation
générale d’AccéslLogis de faire des logements
complets. Bien que certains ensembles rési-
dentiels aient été réalisés via un partage d’'im-
meubles avec un établissement du réseau de
la santé et des services sociaux, cela ne releve
pas directement de I'hybridation. En effet, cela
s'apparente davantage a de la mise en com-
mun de ressources, voire de la cohabitation
dans le respect des missions de chacun. Dans
ces cas, le partage des immeubles n’a mani-
festement pas entrainé de modification des vo-
cations et des pratiques « d’'un univers a l'au-
tre ».
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- L'offre et 'organisation des services

Les cas étudiés laissent transparaitre deux
grands modeéles d’organisation. Dans le pre-
mier, des services et des soins de santé sont
assurés (gratuitement en bonne partie) dans le
cadre d’'une entente de services avec le Centre
de santé et de services sociaux (CSSS). Dans
le second, I'Organisme sans but lucratif d’habi-
tation (OSBLH) dispense lui-méme des servi-
ces de santé et charge des codts aux rési-
dents. Ces derniers se présentent sous la for-
me d’une offre forfaitaire de base incluant dans
le bail, le logement et une liste de services, tels
gue de l'aide domestique, des soins person-
nels et des soins infirmiers. Ainsi, le logement
et les services se trouvent inter-reliés. Dans la
moitié des cas étudiés, I'organisme lie des ser-
vices infirmiers ou des soins personnels au
bail. Dans certains cas, la facturation liée aux
soins infirmiers s’étend a tous les locataires, et
ce, méme si certains d’entre eux sont autono-
mes et n’en requiérent pas. Pour les résiden-
ces communautaires, il s'agit d’'une fagon d’a-
mortir les colts de santé sur un plus grand
nombre de locataires, « dans une optique de
solidarité ». D’autres organismes ajoutent des
services de santé « a la carte » (ex: bains,
gouttes pour les yeux, aide a I'habillage, prises
de sang, services de repas aux chambres,
etc.). Certains organismes rendent les services
de santé optionnels. lls souhaitent ainsi miser
sur I'importance d’'un milieu de vie qui s’appa-
rente le plus possible a l'univers du logement
et veulent s’assurer que le financement des
services de santé ne repose pas sur les seuls
locataires. Cette évolution vers une offre plus
importante de services de santé se traduit par
une transformation des taches et des fonctions
des employés de certains ensembles résiden-
tiels. En effet, les milieux résidentiels préférent
souvent employer le personnel en place plutdt
gue d’engager du personnel spécialisé.

- Les conditions de séjour

Il s’agit des conditions qui sont rattachées a
'occupation des unités résidentielles. Le ca-
ractere transitoire ou permanent de la résiden-
ce constitue sans doute l'un des caractéres
départageant entre les univers du logement et

de I'hébergement. D’'une maniére générale,
puisque les logements réalisés dans le cadre
du deuxiéme volet d’AccésLogis sont perma-
nents, les personnes agées sont invitées a y
demeurer le plus longtemps possible. Plusi-
eurs des responsables interrogés dans ces
ensembles résidentiels se réclament égale-
ment de la philosophie du Aging in place et
s'inspirent de l'univers du logement. Grace au
bail, les résidents jouissent, en effet, d'une
certaine sécurité d’occupation. Leurs fins de
séjour sont le plus souvent déterminées par
des hospitalisations de méme que des place-
ments en CHSLD ou des résidences offrant
plus de services. En dépit du caractére perma-
nent de la trés grande majorité des logements,
on voit actuellement I'apparition, bien qu’en
nombre restreint, d’'unités transitoires a l'inté-
rieur des résidences. Ces unités sont le plus
souvent réserveées pour des convalescences
ou des périodes d’essai. Rares sont toutefois
les organismes qui développent et adminis-
trent eux-mémes des plans d'intervention : les
Centres locaux de services communautaires
(CLSC) en sont généralement responsables.
Les cas étudiés montrent que plusieurs orga-
nismes collaborent activement aux plans de
services ou aux plans d’intervention des per-
sonnes agées des CLSC lorsque celles-ci re-
coivent des services a domicile. Bien que les
milieux résidentiels tendent a offrir un Chez-
soi (le respect de son intimité, de ses allées et
venues pour soi-méme et ses visiteurs) aux
personnes agées, un tel objectif peut présen-
ter un défi lorsque certaines activités et repas
sont obligatoirement partagés. Un autre exem-
ple du manque d’'intimité est que certains ré-
glements demandent a ce que les portes des
chambres demeurent ouvertes. Il arrive éga-
lement que le personnel oublie de cogner a-
vant d’entrer.

Les processus d’hybridation

La présente section s’intéresse aux €léments
d’emprunts de l'univers de I'établissement par
celui du logement sous l'angle des dynami-
gues et des processus entourant leur surve-
nue. Deux facteurs ont été particulierement en
cause dans la configuration des ensembles ré-
sidentiels étudiés et de leur évolution vers des
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formes hybrides : les modéles de référence
employés par les promoteurs et leurs parte-
naires ainsi que I'environnement des politiques
et régulations.

Dans un premier temps, la popularisation de
ces courants d’'idées met de I'avant des alter-
natives aux CHSLD classiques. Le développe-
ment de cadres résidentiels favorise le main-
tien chez-soi le plus longtemps possible, avec
pour toile de fond la sécurité, le respect des
droits et de l'intimité des personnes. Ces idées
se traduisent toutefois difféeremment selon les
contextes (par exemple, celui d’AccésLogis),
mais aussi selon les modéles pressentis par
les promoteurs. En effet, les organisateurs
communautaires de CLSC privilégient des mo-
déles de logement communautaire (coopéra-
tive et OSBL d’habitation) et les promoteurs
issus des milieux de la santé privilégient des
grandes résidences privées avec services ou
encore des CHSLD. Aussi, leurs processus
respectifs d’emprunts entrainent souvent des
stratégies et des réactions qui sont teintées
par des modéles. Leurs dynamiques sont fai-
tes d’adaptations, de négociations et de com-
promis, de dérogations, etc.

En deuxiéme lieu, il arrive que certaines poli-
tigues publiques influencent les orientations
des projets résidentiels. D’entrée de jeu, il im-
porte de rappeler que le deuxieme volet du
programme AcceslLogis a contribué a I'émer-
gence des formules hybrides. En effet, il a
donné lieu a une accentuation des tendances
a lintégration de certaines configurations
propres a l'univers de I'hébergement. Avec la
mise en ceuvre de son volet pour ainés, Ac-
cesLogis a établi plus clairement la nature des
maillages a établir avec le réseau de la santé.
Le contexte méme de son déploiement en té-
moigne puisqu’il s’est effectué au moment
méme ou le gouvernement québécois décla-
rait un gel du développement des places en
CHSLD et tentait de développer des places de
type RI.

L’'accentuation des formes hybrides dans les
formules de logement social a également été
influencée par les régulations mises en ceuvre
au milieu des années 2000, sous I'égide du
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ministére de la Santé et des Services sociaux
et de son titulaire de I'époque Philippe Couil-
lard (2003-2009). Ces dernieres se sont no-
tamment traduites par :

»un resserrement de la reglementation et du
contrble des résidences pour ainés avec ser-
vices (registre, régles de conformité);

= de nouvelles normes fiscales favorisant I'of-
fre de services dans les résidences;

= 'ajout de budgets supplémentaires favorisant
le développement de nouvelles formes hybri-
des, dont les « projets novateurs ».

L'arrivée du crédit d'impét pour le maintien

a domicile des personnes agées a pu amener
les promoteurs a s’approprier le développe-
ment des modéles avec services et, dans cer-
tains cas, consolidant son intégration dans
leurs projets. Par ailleurs, les nouvelles exi-
gences de la Loi sur les services de santé et
de services sociaux et de ses réglements ne
sont pas sans conséguences sur la maniére
d’assurer la sécurité et la prise en charge des
résidents (MSSS, 2005). La mise en place de
régles de conformité et I'attention portée a la
gualité des soins dans les résidences avec
services ont sans doute contribué a une har-
monisation, voire une uniformisation de ces
pratiques, et ce, malgré I'existence d'une va-
riété de modeéles d’organisation dans les pro-
jets AccésLogis destinés aux personnes a-
geées.

Enjeux, écueils et opportunités

Les principaux enjeux touchent & la mixité,? a
la sécurité/autonomie, au financement, a I'ac-
cessibilité aux services et aux soins et enfin a
lidentité des ensembles de logement social
avec services en tant que milieux de vie. Le
tout premier enjeu est celui de la mixité . L'ap-
plication uniforme de régles d’'aménagement et
de sécurité dans le cadre de projets mixtes
constitue une contrainte a l'intégration des lo-
giques de logement et d'établissement et des
résidences pour ainés avec services dans des
projets d’habitation. En effet, les exigences de
conformité du MSSS ont été pensées en fonc-

? la présence de différents types de résidants aux carac-
téristiques et aux pertes d’autonomie variées.
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tion des résidences pour ainés ou pour des
CHSLD accueillant des personnes ayant des
caractéristiques assez homogénes. Elles sont
toutefois plus difficiles a appliquer dans le ca-
dre de projets intergénérationnels (en crois-
sance) ou ceux combinant des personnes a-
gées ayant des niveaux d’autonomie différents.
Certains ont questionné les effets de ces nor-
mes sur les personnes plus autonomes et sur
l'allure générale des milieux de vie, notamment
en ce qui concerne l'utilisation des registres de
déplacement et les tirettes d’alarme obligatoi-
res. Le fait d’appliquer uniformément certaines
regles de fonctionnement et de sécurité peut
nuire a la participation sociale de certaines per-
sonnes agées autonomes et freiner la réalisa-
tion de leurs habitudes de vie. En somme,
deux risques se présentent :

= appliquer une méme norme pour tous au nom
d’'une minorité ou de personnes ayant des in-
capacités severes;

= privilégier des projets au profit de clientéles
avec des caractéristigues et des besoins
semblables.

Le maintien de I'équilibre de la double-mission
(logement social / services de santé) des en-
sembles d’habitation et la réalisation de milieux
de vie mixtes, c'est-a-dire ou se coétoient des
personnes aux caractéristiques et aux pertes
d’autonomie variées, nécessite d’assurer un
contréle sur les cibles et les mécanismes de
sélection des locataires ainés.

Le deuxieme enjeu est celui de la sécurité/
autonomie. Le développement de projets ci-
blant des personnes en perte importante d’au-
tonomie a donné lieu a la mise en place d’amé-
nagements inédits et dignes d'intérét. Il a éga-
lement contribué a I'apparition de certains glis-
sements qui, au nom de la sécurité et des
soins, questionnent les normes propres aux
univers de I'hébergement du logement social.
Ainsi, sur le plan de la typologie des loge-
ments, on a pu observer une tendance a sacri-
fier les espaces privés, c'est-a-dire logements
complets (allant des studios aux 3% pieces
pour les personnes seules) en raison d’impé-
ratifs de sécurité ou d’aménagements collec-
tifs. De tels choix ont été le plus souvent justi-
fiés par des considérations financiéres. Cer-

tains se sont également inspirés des modéles
hospitaliers jugés plus sécurisants. Ces mani-
eres de faire, qui peuvent étre encore vues
comme acceptables a travers les normes de
'hébergement, marquent en fait un recul dans
les efforts déployés a travers, notamment, le
programme architectural de la SHQ (Renaud,
2008). En effet, ce programme favorise, depuis
plus de vingt ans, l'accés a des logements
complets (chambres, salle de bains, cuisines
équipées) de maniere a favoriser I'autonomie
active et le maintien a domicile des personnes
agées. Bref, ces choix d'aménagement posent
la question de la maniére de vivre Chez-soi
dans son logement, fut-il social et collectif. Jus-
gu’ou doit-on sacrifier son cadre de vie privé au
profit des impératifs des soins et services? De
la méme maniére, I'assujettissement des OS-
BLH abritant des personnes avec des pertes
d’autonomie plus importantes (a I'entrée) a des
normes de sécurité de type institutionnel (B-2)
pose la question méme du principe du vieillir
chez soi au moment ol les Etats tentent de
diminuer le recours a linstitutionnalisation et a
'hébergement. Sur le plan de I'aspect finan-
cier, on a vu que les normes de sécurité impo-
sées aux ensembles d’habitations comprenant
des personnes présentant des pertes d’autono-
mie importantes entrainent des codts supplé-
mentaires, codts que le programme AccesLo-
gis n‘absorbe pas. Dans les projets étudiés,
ces codlts ont donc été absorbés, sur des ba-
ses ponctuelles, par les organismes eux-mé-
mes (levées de fonds privés) ou par les éta-
blissements de santé partenaires des projets.
Ces situations présentaient, en principe, un ca-
ractere expérimental, mais qu'en serait-il de
leur généralisation? Par ailleurs, dans I'éventu-
alité ou de tels modéles seraient appelés a se
multiplier, quelle part budgétaire devrait étre at-
tribuée au MSSS?

Le troisieme enjeu est celui de I'accessibilité
aux services et aux soins. Les résidences
peuvent choisir d’offrir :

= aucun service de soutien a domicile ou s’en
tenir & des services légers;

= des services a domicile pour des résidents en
perte d’autonomie en faisant appel a des en-
tentes de services avec le CSSS;
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»et défrayer eux-mémes (en chargeant des
suppléments au bail) certains soins et ser-
vices de santé.

Dans d’autres cas, on observe aussi une coha-
bitation des deux offres des services sembla-
bles par le CLSC et par I'organisme. Or, ces
services sont payants lorsqu’offerts par l'orga-
nisme et gratuits lorsqu’offerts par le CLSC, ce
gui entraine un systeme a deux vitesses. Cette
situation pose des questions sur I'équité en
matiére de soins et sur l'opportunité ou non
d’organiser de tels services. A cet effet, faut-il
conclure que le crédit d'imp6t pour les services
a domicile fait, a lui seul, office de contrepoids?
A notre avis, la réponse est négative, et les
modeles avec services payants se développent
en bonne partie & partir des constats d’inacces-
sibilité a ces soins, réalité vécue difféeremment
d'une région a l'autre. Une analyse économi-
que plus approfondie sur les modalités d’orga-
nisation des services est requise.

L’accueil de personnes agées présentant de
plus lourdes pertes d’autonomie dans un en-
semble résidentiel, et I'adoption d'un modéle
mixte peut concerner tous les locataires ou une
partie d’entre eux. En effet, dans le cas ou
I'offre de service est clairement organisée en
fonction de cette distinction, on peut voir appa-
raitre un modéle ou l'intégration de la logique
par service est appliquée partiellement dans
une sorte de superposition ou de cohabitation
des missions. Par exemple, dans un cas, tous
les 30 logements pour ainés sont destinés a
des personnes qui présentent des pertes d'au-
tonomie importantes et celles-ci sont référées
par le CLSC. En revanche, dans un autre cas,
les 50 ménages se composent d’'une vingtaine
d’'ainés présentant des pertes d’autonomie im-
portantes (bénéficiaires dans le cadre d'une
entente de services) et d'une vingtaine d’autres
présentant des pertes légeres d’autonomie.
Dans d'autres cas, le nombre de logements
destinés a des ainés en plus grande perte
d’autonomie n’'est pas prédestiné si bien que
les profils sont variables.

Le quatrieme enjeu est celui de I'identité des
ensembles de logement social avec servi-
ces en tant que milieux de vie. La plupart des
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responsables des résidences communautaires
pour ainés se définissent comme des milieux
de vie ou ceux-ci peuvent avoir acces a cer-
tains services et a la socialisation. Par contre,
la prise en compte des résidences communau-
taires en tant que milieu de vie peut se heurter
a la conception des soutiens a domicile (SAD)
des CLSC, pour qui les services sont offerts
exclusivement sur une base individuelle. Cer-
tains OSBLH offrant des services de santé ont
éprouveé des difficultés a concilier les deux ty-
pes de dynamiques :

= celle du milieu de vie, ou les services sont of-
ferts a tous, souvent dans une optique de
prévention;

= celle du CLSC ou les services sont offerts a
certains, apres stricte évaluation.

Selon cette derniére optique, les ainés sont
traités en fonction de leur domicile individuel et
l'appartenance au milieu n'est pas prise en
compte. Nous assistons donc a une « choc des
cultures institutionnelle et communautaire ».
Ces situations renvoient directement aux pro-
blemes d’'arrimage avec le réseau de la santé
et des services sociaux. Elles peuvent expli-
quer pourquoi certains OSBLH ont embauché
leur propre personnel de soins, et ce, afin d’as-
surer des services et soins individuels tout en
ceuvrant dans une optique d’ensemble.

Par ailleurs, le concept de « milieu de vie » est
mis de l'avant par des responsables d’habita-
tions communautaires pour ainés qui défen-
dent fortement les approches associées au lo-
gement et au Chez-soi, celles que, précisé-
ment, les agents de I'équipe du SAD appli-
quent eux-aussi. Est-ce a dire que les philo-
sophies fondées sur le logement et le Chez-soi
sont en contradiction avec l'esprit des milieux
de vie? Sans doute pas, mais ces cas nous
montrent une autre ligne de frontiere ou l'indivi-
du est susceptible de se heurter au projet col-
lectif ou a ses impératifs et vice versa. Or, dans
les résidences communautaires pour ainés, les
implications sont nombreuses. Elles peuvent
toucher au partage des codts des services, a
l'identité des personnes et au rapport de con-
sommation. Par ailleurs, dans un contexte ou
'on trouve une présence importante de soins
et services de santé, comment organiser des
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milieux de vie qui reflete un milieu d’habitation?
Ici, les aménagements, la mixité et l'attitude du
personnel sont particulierement en cause. Le
défi peut parfois étre surmonté a condition que
les responsables en définissent bien les con-
tours. Un des cas étudiés se situe plus claire-
ment dans une logique de milieu de vie, voire
de milieu de soins. Rappelons que cet en-
semble offre directement des soins et services
de base, tels que des soins infirmiers, services
de préposés, entretien ménager et ce, en dépit
de sa proximité avec un point de service du
CLSC (situé dans le méme immeuble). Ces
services sont facturés aux locataires qui les
requierent. Aux dires du président, c’est l'ac-
cessibilité, la question des heures de disponibi-
lité et I'importance d’assurer un meilleur arri-
mage avec le CLSC qui ont déterminé ce type
d’'organisation. En somme, les heures offertes
par le CLSC n’étaient pas suffisantes pour ré-
pondre aux besoins.

Conclusion

Cet article visait & présenter les résultats d’une
recherche qui s’est intéressée aux initiatives de
logement social illustrant des processus d’hy-
bridation avec les formules propres a l'univers
de I'hébergement. A la lumiére de ces résul-
tats, nous pouvons conclure que le logement
social qui emprunte & l'univers de I'héberge-
ment peut étre une voie pour favoriser la parti-
cipation sociale. En effet, les personnes agées
en perte d’autonomie y sont davantage chez
elles, elles ont un plus grand pouvoir sur leur
vie et peuvent continuer a vaquer a leurs habi-
tudes de vie au quotidien. Mais, malgré que
nous assistions de plus en plus au développe-
ment de milieux résidentiels qui tendent & aller
vers le logement (Chez-soi), il y a un risque
d’'instrumentalisation du logement au profit de
'hébergement. Cette instrumentalisation pour-
rait freiner la participation sociale des ainés en
perte d’autonomie. La mise en ceuvre, au tour-
nant des années 2000, des projets de loge-
ment sociaux destinés a des ainés en perte
d’autonomie est traversée par deux courants
simultanés. Un premier courant, plus dominant
ces années-ci, est celui de la sécurité, reflété
par de nombreuses normes architecturales et
de qualité dans les résidences pour ainés.

L'autre concerne l'autonomie et le libre choix
des ainés en regard de leur expérience rési-
dentielle. Ces principes peuvent entrer en con-
flit lorsqu’ils empiétent I'un sur l'autre. Les ac-
teurs au centre de la création et de la gestion
des milieux résidentiels doivent donc réfléchir
sur l'axe central autonomie/sécurité pour dé-
terminer les réelles possibilités de participation
sociale des ainés. Comment arriver a bien é-
quilibrer ces deux aspects indispensables du
logement? Chaque fois que nous adoptons une
pratique de I'hébergement pour assurer la sé-
curité des personnes, il y a un danger de glis-
sement vers I'hnébergement et la perte de pos-
sibilités de participation. Le logement devient
en quelque sort un hopital, surtout s'il adopte
une norme B2 qui se traduit par des mesures
de sécurité, de protection des incendies et d’é-
vacuation accrues. Par contre, si nous adop-
tons une pratiqgue d’hébergement dans le loge-
ment des personnes agées en nous souciant
de favoriser leur autonomie, par exemple, en
construisant des salles de bain bien adaptées
a leurs besoins, nous favorisons leur participa-
tion sociale. Bref, favoriser la participation so-
ciale de la personne agée par le logement, né-
cessite de voir se dernier comme le lieu de dé-
part de la vie sociale et communautaire de la
personne et non pas comme un « maintien a
domicile » fermé sur un extérieur hostile. Le lo-
gement, pour favoriser la participation sociale,
doit étre ouvert sur la communauté. La person-
ne doit pouvoir réaliser ses habitudes de vie en
participant dans son milieu et sa communauté.
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Résumé

L'évolution de la population accueillie dans les établissements pour personnes agées, a savoir un
nombre grandissant de personnes atteintes de troubles cognitifs vient remettre en cause la séparation
traditionnelle du jour et de la nuit. La nuit est désormais présente dans les plans d’action gérontolo-
gique en France (Plan Solidarité Grand Age, Plan Alzheimer...). En réponse a ces incitations, des
professionnels s’engagent dans des pratiques innovantes pour répondre aux besoins des personnes
qui confondent jour et nuit : Ne peut-on dormir que dans sa chambre? Ne manger qu'aux heures des
repas? N’avoir d’activités que dans la journée? De telles questions obligent a réorganiser I'espace-
temps, a repenser les rythmes nocturnes et diurnes avec le risque que les pratiques gestionnaires du
jour n'imposent leur technicité a la nuit. Les pratiques de nuit porteuses de changements visent a
améliorer le respect des choix et habitudes de vie des personnes accueillies. En produisant des mo-
deles d’innovation pour des lieux de vie inclusifs et stimulants, elles ont des incidences sur les reperes
identitaires, le sentiment de contrdle sur I'environnement, la préservation de I'autonomie.

Mots-clés : établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD), nuit, trou-
bles cognitifs, directeurs d’établissement, professionnels de nuit, résidents, sommeil

Abstract

The evolution of the population living in establishments for the elderly, that is to say the increasing
number of people suffering from cognitive disorders, challenges the traditional division of day and
night. Night-time is henceforth part of gerontology action plans (Plan Solidarité Grand Age, Plan Alz-
heimer...). In answer to those inducements, innovative processes are set by professionals in order to
meet the needs of people confusing day with night: Is the bedroom the only place one can sleep in?
Does one have to eat at meal times only? And practice activities only during the day? Such questions
force the rearrangement of the concept of space-time, and force to rethink day and night rhythms. The
aim of innovative night-time practices is to improve the respect of self choices and habits by producing
stimulating and inclusive new models for social institutions that affect identity markers and the feeling
of control on one’s environment.

Keywords : Residential Accommodation for dependent Elderly People, night, cognitive impairment,
residential accommodation directors, night shift professionals, residents, sleep
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La réorganisation de I'espace-temps dans des établissements d’accueil pour personnes agées présentant des troubles co-
gnitifs. Vers une meilleure adaptation des pratiques professionnelles a la vie nocturne des résidents.

Introduction

a nuit fait partie du jour. Et pourtant,

constate Karine Henchoz (2006, p. 25-

44), « lorsqu’'on demande aux gens de

faire le récit de leur journée, ils n'é-

vogquent que rarement la nuit de fagon
spontanée. (...) Ce n'est pas le jour en tant que
période de 24 heures — ou le nycthémere — qui
est retenu, mais le jour en tant qu’il compléte et
s’oppose a la nuit». Car la nuit constitue un
monde a part. Elle appartient au monde de I'in-
conscient, de l'imaginaire, temps du sommeil et
des songes, nourri de réves et de cauchemars,
de pulsions érotiques et du plaisir du corps, de
la souffrance et de la mort... Nuit consolante
ou nuit d'épouvante. La nuit dure un instant ou
une éternité.

Baudelaire dans Les Fleurs du Mal écrit :

« C’est le soir qui soulage les esprits que dé-
vore une douleur sauvage. »

Et plus loin :

« Cependant des démons malsains de
'atmosphere s’éveillent lourdement comme
des gens d’affaires. »

La nuit, le temps est autre, la parole est autre,
I'écoute est autre. Le flux et le reflux de la pa-
role coincident avec la montée du jour et la
tombée de la nuit. Discours, disputes, bavar-
dages seraient affaires de jour. Mutisme et
silence appartiendraient a la nuit. Les paroles
de la nuit ont ainsi un poids autre que celles du
jour.

Parce qu'elle rend aveugle, parce qu'elle ne
montre plus les objets et les gestes, la nuit
invite a I'écoute. On a pu dire que le jour a des
yeux et la nuit, des oreilles.

« Quand, par exemple, le monde des objets
clairs et articulés se trouve aboli, notre étre
perceptif amputé de son monde dessine une
spatialité sans choses. C’est ce qui arrive dans
la nuit. Elle n'est pas un objet devant moi, elle
m’enveloppe, elle pénétre par tous mes sens,
elle suffoque mes souvenirs, elle efface pres-
gue mon identité personnelle. » (Merleau-Pon-
ty, 1945, p. 328)
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Bien sdr, la nuit s’inscrit a priori dans le registre
physiologique : c'est le temps du repos, du
sommeil, mais dormir la nuit n’est pas une obli-
gation. Notre sommeil est un acte culturel qui,
en dehors de la technique qu'il demande, fait
partie d’'un fait social. Suivant les cultures, sui-
vant les époques, suivant les classes sociales,
les usages du coucher varient fortement : lit,
futon, hamac, couche isolée, couche parta-
gée...

Et selon les ages, les représentations difféerent.
Dans nos cultures, pour les jeunes la nuit est
percue comme un temps festif, vécu en
groupe, a l'extérieur de chez soi. Dans la vieil-
lesse, la nuit apparait comme un temps vécu
dans la solitude, la plainte et I'angoisse de
mort. Un temps non pas de transgression, de
défouloir mais d’interrogations douloureuses.
Ne faisons cependant pas un amalgame: a
tout age, il existe des pratiques différenciées :
les personnes agées qui ont passé leur enfan-
ce en ville ont connu des nuits plus éclairées
que celles dont I'enfance s’est déroulée dans
des villages et qui ont vu arriver I'électricité,
d’abord dans les maisons, puis dans les rues :
éclairage chiche, économisé, qui laissait a la
nuit une dimension d’obscurité.

Depuis Hippocrate, parmi les conseils donnés
aux vieillards, outre le régime alimentaire, se
trouve linjonction & une bonne alternance
veille/sommeil; car bon nombre de personnes
agées ont des troubles du sommeil.

Dans les Etablissements d’Hébergement pour
Personnes Agées Dépendantes (EHPAD), la
présence de personnes atteintes de troubles
cognitifs est croissante. Face aux angoisses,
plaintes, gémissements, cris, déambulations,
afin de préserver le rythme diurne/nocturne,
nombre de professionnels ne souhaitent pas
privilégier la réponse médicamenteuse.

Ainsi, il existe des établissements ou les per-
sonnes les plus fragilisées sont a l'origine de
nouvelles dynamiques, notamment la remise
en cause de la chronologisation de la vie en
institution. Car si le bouleversement des régu-
larités temporelles produit anxiété et panique,
si la présence de personnes agées atteintes de
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troubles cognitifs ébranle la perception du mai-
trisable et fait naitre chez les professionnels un
sentiment d’'insécurité, menant le plus souvent
a contenir les débordements en renforcant les
pratiques normées, dans certains établisse-
ments, les activités routinieres cedent la place
a la prise en compte de l'aléa. Les pratiques
d’accompagnement deviennent innovantes
provoquant un questionnement sur les modali-
tés d’action.

Méthodologie

Au niveau méthodologigue, nous nous appuy-
ons sur une étude que nous avons menée pour
la Fondation Médéric Alzheimer (FMA) (2010,
185 p.), a partir d’'un groupe de travail portant
sur douze institutions ayant bénéficié d’un sou-
tien pour la mise en place de leur projet. Ré-
parties dans six régions de la France (lle de
France, Bretagne, Nord-Pas-de-Calais, Rhone-
Alpes, Languedoc, Pays de la Loire), ces insti-
tutions présentent une diversité de statut (pri-
vé/ public) et de taille (entre 67 a 130 rési-
dents). Ces institutions accueillant des person-
nes ageées atteintes de troubles cognitifs pré-
sentent un point commun : plutdét que de cher-
cher & maintenir par tous les moyens le sché-
ma jour/nuit, activité/sommeil, en particulier par
les somniferes, elles ont avancé sur une voie
nouvelle modifiant les pratiques institutionnel-
les.

Un autre accompagnhement de la nuit ouvre
certes un espace d’incertitudes, mais aussi d’é-
mancipation dans un contexte institutionnel ou
les normes et les contraintes se multiplient
pour encadrer le travail de terrain dans les
moindres détails.

Chaque institution retenue a fait I'objet d’ana-
lyse de documents, de visites et d’entretiens
avec les initiateurs et des membres des per-
sonnels concernés (34 entretiens ont été me-
nés). A cela s’ajoutent des observations parti-
cipantes de nuit dans deux d’entre-elles et
deux journées de regroupement des douze di-
recteurs de toutes les institutions concernées.

Ces échanges avaient pour but :

= d’écouter, partager et comprendre la compo-
sition des différents projets et pratiques, d’en
connaitre le contexte et l'origine, les acteurs
impliqués, les résultats et les répercus-
sions...;

= de réfléchir sur le vécu et 'accompagnement
de la nuit pour les sujets atteints de maladie
d’Alzheimer ou de troubles apparentés;

» de dégager des reperes communs (acteurs,
modes d’approche, méthodes, techniques,
supports, espaces, éléments facilitateurs, ré-
sistances, répercussions et impacts...).

Le discours décrivant les conduites sociales
nocturnes est issu de linteraction entre con-
ceptions symboliques et faits réels.

S’ajoutent a cette étude les travaux réalisés
par cing directeurs d’établissement d’héberge-
ment en formation dans le cadre d'un MAS-
TER! que nous dirigeons. Ils ont effectué des
observations au sein de leur établissement ain-
si que des entretiens avec des personnels de
nuit (infirmiers, aides-soighants); quinze per-
sonnes ont ainsi été interrogées.

La nuit en EHPAD

« Les nuits en EHPAD sont peuplées de ceux
qgui ne dorment pas, de ceux qui dorment de fa-
¢con séquentielle, de ceux qui ont peur, de ceux
gui angoissent, de ceux qui viennent voir ce qui
se passe en dehors de leur chambre, de ceux
qgui pensent que c'est le temps de la journée,
de ceux qui souffrent dans leur lit, de ceux qui
ont besoin d’aide parce qu’ils sont souillés, de
ceux qui tombent, de ceux qui crient, de ceux
qui ont faim, de ceux qui veillent, travaillent,
soignent... » (Trouilloud, 2006, p. 119)

Pour les personnels, le temps de nuit est un
temps de veille. Il faut répondre aux appels,
changer les protections, refaire les lits souillés,
recoucher ceux qui errent, et faire face a I'an-
goisse, rassurer et apaiser. Il faut aussi gérer

! Master de Sciences Humaines et Sociales, Université
Paris Est Créteil, en Formation Continue pour des direc-
teurs d’établissements ou de services pour personnes
ageées.
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limprévu, les demandes d'aide et les désirs
nocturnes, tout en protégeant le repos de tous
ceux qui dorment.

A la question : pourquoi les résidents de I'ins-
titution se lévent-ils la nuit, les directeurs parti-
cipant a cette étude, lors de leur premier re-
groupement, ont répertorié trois registres prin-
cipaux : les besoins corporels (la soif, la faim,
le besoin d’aller aux toilettes ou le fait d’étre
souillé...), les troubles de la sphére cognitive
(les repérages spatio-temporels, l'inversion du
rythme nycthéméral, les phénomeénes halluci-
natoires...), ainsi que les besoins psychologi-
ques (états d’excitation, d’angoisse, sentiment
de solitude ou de peur...).

Les professionnels de notre étude sont partis
du constat d'une discordance entre le temps
institutionnel scandé et chronométré et le com-
portement des personnes agées atteintes de
troubles cognitifs. « Tout le monde ne dort pas
huit heures, expligue une responsable
d’EHPAD a Paris. Quand les personnes ont
déja dormi cing heures d’affilée, pourquoi for-
cément vouloir imposer davantage? »

Cette discordance est un point de départ vers
le changement de pratique : « Quand les per-
sonnes ont fini leur nuit a trois heures du matin,
et bien il ne nous reste plus qu’a accompagner
ce temps de fin de nuit. »

La nuit n'est pas un temps homogéne. Comme
le jour, elle se découpe en différentes phases,
phases dans lesquelles les innovations des
professionnels s’inscrivent.

A) L'entrée dans la nuit

Tous nos interlocuteurs ont réfléchi a I'aména-
gement des lieux. La séparation des temps
d’'activité et de repos n'est pas évidente. Une
maniere différente d’habiter entraine un autre
habitat.

L'un des soucis majeurs porte sur la recherche
de l'apaisement. L'organisation architecturale
en est un élément clé : aménagement spécifi-
gue des lieux, éclairage, couleurs et repéres se
conjuguent, se complétent et participent non
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seulement a I'apaisement et a la sécurisation,
mais aussi a une guidance.

- Entre lumiére et ombre

L'un des premiers rdles que se donnent les
professionnels est celui de passeurs de seuil,
entre lumiére et pénombre. lls s’accordent sur
le fait que les angoisses du coucher sont pro-
fondément liées au changement de la luminosi-
té : « C'est moins une question d’heure qu’'une
question de lumiére », dit un directeur.

Pour pallier 'angoisse que fait naitre « ce mo-
ment entre chien et loup ou les éclairages
créent des ombres qui apparaissent et défor-
ment (...), ou toute une scénographie se met
en place ou se mélent réalité, fantasmes, frus-
trations » (Nemet-Pier, 2008, p. 101), les lumi-
eres peuvent rester allumées jour et nuit, mais
les néons ont été remplacés par des vasques,
plus évocatrices de la lumiére du jour. Pour
étre plus proches du domicile que de l'institu-
tion, les professionnels ont installé des sources
lumineuses le long des fenétres plutdt qu’en té-
te de lit comme cela se fait d’ordinaire a I'hopi-
tal. « Ce travail sur la lumiére initié dans l'unité
s’avere particuliérement passionnant », insiste
une directrice. L'équipe a imaginé des éclaira-
ges électroniques permettant de faire varier la
luminosité intérieure en fonction de I'éclairage
extérieur. Et les éclairages sont plus forts dans
les parties communes, ce qui attire les person-
nes désorientées. Dans les couloirs, les appli-
ques de nuit sont différentes de celles du jour
afin de créer une ambiance plus douce qui va
guider vers des espaces plus lumineux. Quant
aux toilettes, elles sont équipées d’'une lumiere
qui s'allume automatiquement a I'entrée de la
personne.

Le repére est une notion centrale. Aux éclai-
rages se conjuguent les bandes au sol de cou-
leurs vives pour les personnes ayant des trou-
bles de la vision, et I'arrét de la bande signifie
un danger potentiel : un croisement, une porte,
une voie sans issue... Des mains courantes
sont par ailleurs disposées tout le long du cou-
loir, et les zones pres des portes de secours
sont plus sombres.
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Les équipes rencontrées s’'impliquent en es-
sayant, nuit aprés nuit, différentes configura-
tions dans une démarche de tatonnements et
de réajustements constants. Selon la configu-
ration des lieux, on laisse fonctionner la nuit
une cheminée fermée au cceur de la salle com-
mune comme un repére chaleureux, on teste
des ambiances « Feng Shui», on retire les
portes pour donner une dimension accueillan-
te, on installe des fleches éclairées, des fou-
lards aux teintes vives aux portes des cham-
bres... Comme le résume l'un des directeurs
participant a I'étude de la Fondation Médéric
Alzheimer, « On a I'habitude d’avancer a coups
d'essais et d’erreurs. »

- Les Ritualisations

La nuit annonce un moment de rupture entre
soi et les autres, mais aussi entre soi et soi-
méme. La mise en ceuvre d’'une ritualisation fa-
cilite ce passage, mais encore faut-il arriver a
les connaitre. « Cela demande beaucoup de
temps et de confiance », explique un soignant
de Mortain (Manche). : « Il y a, la nuit, une in-
timité particuliere, un besoin de réassurance
tres net, des personnes qui attendent par ex-
emple le passage du professionnel pour pou-
voir s’endormir, un besoin de parler. » Et cer-
tains envisagent d’'ajouter a ce simple « bon-
soir » la relaxation et le toucher relationnel thé-
rapeutique, ou encore, la balnéothérapie, la lu-
minothérapie, les espaces Snoezelen... dans
certains cas bien spécifiques.

Car il existe des rythmes et des rites propres a
chaque personne, que les proches ou les en-
fants ne connaissent pas toujours. Quand ils
arrivent a retrouver et a respecter cette rituali-
sation, les professionnels en vérifient la perti-
nence : « Cette dame qui a pour habitude de
se déshabiller en finissant par les chaussettes
et en rangeant ces cing peluches dans un or-
dre précis, habitude confirmée par son mari
comme trés ancienne » a pu enfin étre com-
prise selon le directeur de I'établissement con-
cerné. Une démarche rationnelle n’est pas tou-
jours la meilleure. Le respect des habitudes
semble plus fondamental.

Et quand un résident a I'habitude de s’endormir
sur un canapé, on le laisse, on le couvre, on le
protége. Les personnes s’endorment la ou
elles se sentent bien, avec éventuellement l'a-
jout d’'un matelas par terre, comme protection
«au cas ou ».

Et en ce qui concerne I'heure du coucher, la
liberté des résidents est prise en compte:
pourquoi forcer les personnes a s'allonger si
elles ont envie de marcher ou de suivre une
activité?

Toutefois, la déambulation des résidents les
uns chez les autres peut faire naitre un senti-
ment d'insécurité. Le personnel explique aux
personnes agées qu’elles peuvent fermer leur
porte car « pouvoir fermer sa porte la nuit, c’est
se sentir chez soi ».

Mais étre « chez soi », c’est aussi pouvoir pro-
fiter de I'extérieur. Dans un EHPAD de Privas
(Ardeche), un jardin est accessible a partir des
chambres des résidents. Les chambres ont des
portes-fenétres qui, en principe, s’ouvrent faci-
lement, sauf lorsque le personnel estime qu'il
peut y avoir un risque particulier pour la per-
sonne. La nuit, les volets sont baissés. L'acces
au jardin est alors impossible. Le cas de Mon-
sieur X a mené le personnel a modifier cette
pratique. Monsieur X, qui avait I'habitude de vi-
vre beaucoup dans la nature, déambulait pen-
dant la nuit, et il était important pour lui d’avoir
acces au jardin pour uriner. Il ne pouvait utiliser
les toilettes de sa salle de bains. Le personnel
a donc décidé de laisser ses volets ouverts. Il
sortait la nuit et, avec cette possibilité, sa
chambre et les couloirs étaient propres. Il ne
souillait plus les lieux de vie. L'alternative aurait
consisté a lui mettre une protection, or ce mon-
sieur n’était pas incontinent. Un jour, une rési-
dente de la partie foyer-logement, qui I'avait vu
faire ses besoins, s'est plainte, notamment de
'odeur. Les professionnels lui ont expliqué le
pourquoi de ce comportement et elle s’est
montrée compréhensive. Mais cela impliquait
aussi que I'équipe ramasse les excréments
sous les fenétres lorsqu’il y en avait. En se fix-
ant pour objectif le libre choix des résidents, les
professionnels déploient des attitudes de tolé-
rance.
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B) Rapport entre conduites et temporalités
- Prises médicamenteuses

Les douze directeurs ayant participé a I'étude
de la Fondation Médéric Alzheimer notent qu'il
y a moins d’angoisse dans la partie ou sont ac-
cueillies les personnes agées atteintes de trou-
bles cognitifs que dans le reste de l'institution.
Les personnes qui n'ont pas de troubles cogni-
tifs considerent que la nuit doit étre le temps du
sommeil. Elles sont plus conscientes des ryth-
mes classiques et souhaitent s'y inscrire. Aus-
si, n'arrivant pas a s’en détacher, elles vivent
mal leurs insomnies et y répondent par la prise
de somniféres. De méme, elles mettent davan-
tage en avant leurs pathologies somatiques et
sont donc plus angoissées.

Une aide-soignante, citée par Jérdme Pélissier
(2006, p. 20) évoque son passeé professionnel
« Ah, les somniféres... On ne savait pas gu'ils
agissaient sur I'endormissement, et non sur le
sommeil. Du coup, il nous arrivait de réveiller
des résidents pour leur donner leur somnifére
(...) Tous les lits avaient des barriéres et quand
¢a ne suffisait pas — parce que plusieurs en
sortaient quand méme —, on les attachait a leur
lit, les poignets liés. (...) Quand je pense a ¢a,
maintenant, jai limpression d'un cauche-
mar... »

Et pourtant fort peu de psychotropes et de
somniféres sont nécessaires pour les person-
nes atteintes de troubles cognitifs, expliquent
les professionnels de I'étude, car le respect
des rythmes (sommeil en plusieurs phases et
la ou la personne se sent le mieux), I'écoute, la
sécurisation, et le fait d’autoriser les déambula-
tions les rendent inutiles.

- Errance et aménagement

Quant aux errants, les professionnels s’épui-
saient a les recoucher et retrouvaient certains
souvent épuisés au matin, parfois a deux dans
le méme lit.

Selon Mireille Trouilloud (2006, p. 124), I'activi-
té nocturne concernerait environ un tiers des
résidents de linstitution. « Il y a ceux qui se
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couchent tard entre 23 heures et minuit, ceux
gui se levent tét vers trois heures, ceux qui se
levent et se recouchent plusieurs fois dans la
nuit, ceux qui s'agrippent lors des visites des
soignants dans la chambre, ceux qui ne dor-
ment pas et ne vont pas dans leur chambre, ils
déambulent et se reposent un peu sur une
chaise. »

Certains mettent des matelas de confort sur le
chemin des errants. Mais des questions de-
meurent : la sécurité, I'hygiéne, les risques...
Privilégier le bien-étre plutdt que la contention,
physique ou chimique, comporte toujours une
certaine part de risque, notamment les chutes,
gue les personnels assument mais tentent de
prévenir. Un des directeurs de I'étude expli-
que : « On incite surtout a sécuriser la marche,
gue ce soit avec les kinés, la psychomotri-
cienne, les séances de Tai Chi, ce qui est trés
bon pour I'équilibre, soit avec une canne tri-
pode ou un déambulateur... » Il poursuit : « La
vigilance est peut-étre encore plus nécessaire,
mais nous préférons une chute a la prostration
d'une personne ne bougeant plus et qui ne
pourrait vivre comme elle le souhaite. La con-
tention reste pour nous quelque chose de tout
a fait exceptionnel, du registre de I'humiliation,
de la privation de la liberté de I'autre. »

Dans l'lsére, on en est arrivé a 'aménagement
d’un coin repos dans la salle principale : « L'é-
guipe a bricolé un prototype en découpant des
mousses plus ou moins adaptées pour amélio-
rer le confort au niveau des lombaires. Aujour-
d’hui on attend le modéle définitif aux normes
anti-feu, sans cadre en bois et plus faciles
d’entretien (...). Les personnes viennent sy
reposer au quotidien, s’y asseoir, s’y allonger,
seules ou avec les professionnels. Parfois, les
personnes s’invitent entre elles a venir s’y ins-
taller, en appellent d’autres, s’en relévent, y re-
viennent... et certaines y dorment méme toute
la nuit. Le tout permettant, par ailleurs, aux au-
tres résidents de retrouver des nuits plus serei-
nes, puisque non perturbées par des déambu-
lations nocturnes souvent envahissantes. » De-
puis l'installation de ce dispositif, les déambula-
tions la nuit sont devenues rares.
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C) Au cceur de la nuit, plusieurs domaines
d’action

- L'alimentation

Classiquement, les repas sont considérés com-
me devant prendre place dans la journée. Le
déphasage, que l'on peut trouver a tous les
ages de la vie, prend une acuité particuliere
pour les personnes agées atteintes de troubles
cognitifs.

La Fondation Méderic Alzheimer a soutenu des
projets dans ce domaine et a financé une
étude spécifique sur le sujet. Aux questions
« Quand mange-t-on? Que mange-t-on? Ou
mange-t-on? », les réponses sont variées et
les actions innovantes nombreuses.

Elles concernent tout d’'abord le décalage des
horaires de repas, par exemple de 30 a 45 mi-
nutes le soir, pour permettre aux personnes de
se réveiller plus tard dans la nuit.

A une personne qui ne dort pas et peut étre
angoissée, les collations nocturnes faites de
boissons chaudes, tisane, lait miel... peuvent
permettre de se rendormir plus apaisée. Les
équipes aiment pouvoir mettre des fruits a dis-
position et a volonté, mais aussi de grosses
collations au milieu de la nuit, voire des repas
complets. Ceux qui n'ont pas faim le soir au
moment du repas peuvent ainsi manger la nuit.
« Un résident, des mois durant, n’a rien mangé
d’autre que son petit déjeuner et une grosse
collation a une heure du matin avec la veil-
leuse. »

Cela demande une organisation, comme des
installations de frigos accessibles a tous:
« Avec l'organisation minimale que c¢a impli-
que, explique une directrice de I'étude de la
Fondation Médéric Alzheimer, bénéficier d’'un
frigo rempli et régulierement vidé pour que les
produits ne se périment pas. » Et, précise-t-
elle, ce que les résidents apprécient particulie-
rement, c’est la collation partagée avec les soi-
gnants : « Durant la pause des soignants entre
22h30 et 23h00, il n'est pas rare qu'une per-
sonne inquiete ou angoissée vienne s’apaiser
en se joignant a leur table dans leur salle de

repos. La dimension du partage, de «I'étre
avec », rend la collation aux cétés de la veil-
leuse beaucoup plus rassurante. »

Et sur le parcours immuable d'un résident qui
refusait de s’alimenter, sont placés de mini
sandwichs qu’il mange en passant tout en
poursuivant son cheminement nocturne.

- Les changes

Comme le dit une soignante : « La nuit, il faut
s'occuper des deux bouts du tuyau digestif. »

Les équipes ont vécu, dans les années 1970,
linstauration d’'un change systématique la nuit,
comme un signe de progrés et de confort, évi-
tant & la personne de rester souillée pendant
des heures. Mais elles sont arrivées a en cons-
tater les limites : Une dame agée a protesté
« Que je sois mouillée ou pas, quand je dors,
je dors », explique une aide-soignante. Cette
claque je I'ai recue en pleine figure, la premiére
idée qui m’est venue a l'esprit est de me dire
« Si je suis comme elle et que quelqu’un vient
me réveiller pour me changer, je me sentirai
comme une personne ayant un statut de pri-
sonnier. » J'ai soulevé le cas, on m'a répondu
« Non, non, il faut le faire, si elle est trempée,
le matin, on se tape le boulot. »

Aujourd’hui, la tendance s’inverse. Méme les
commerciaux qui vendent leurs produits vien-
nent expliquer aux professionnels I'inutilité de
réveiller une personne en phase de sommeil
profond, vu la performance actuelle des protec-
tions. La concurrence entre fournisseurs les
oblige d’ailleurs a innover. L'EHPAD de Voiron
(Isére) dit avoir changé de fournisseur non en
raison du codt, mais pour améliorer le confort
des personnes, notamment sur le plan cutané.

Nos interlocuteurs sont d’accord pour dire que
la question des changes est un bon point de
départ pour la réflexion des équipes qui veulent
innover sur les pratiques de nuit, quand pri-
ment le respect et la qualité du sommeil.
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- Les activités

Dans les institutions, trop souvent, la nuit est
interdite aux vieillards en tant que temps a vi-
vre. Mais quand les professionnels prennent en
compte I'histoire de vie des personnes, ils com-
prennent mieux les raisons de certains troubles
et comportements récurrents. En discutant
avec les familles, les amis, les anciens voisins,
les soignants ont ainsi pu se rendre compte
que les résidents ayant les nuits les plus per-
turbées avaient généralement eu un lien pro-
fessionnel particulier et prolongé avec la nuit :
une infirmiére de nuit, un boulanger, une ouvri-
ere travaillant aux trois nuits dans une usine
textile... Autant de pistes qui incitent a essayer
de leur proposer autre chose, d’appréhender
leurs problémes autrement : I'ancienne infirmi-
ere, par ailleurs trés cinéphile, a bénéficié
d'une séance particuliere aprés le repas. Et,
alors qu’elle passait des heures entieres a deé-
ambuler jusqu’au matin, les soignants l'ont vu
aller se coucher d’elle-méme apres un ou deux
films. De plus, elle, qui était devenue quasi-
ment mutique, s'est mise & commenter certains
passages des films avec la veilleuse, le tout
avec une diminution radicale des somniféeres.
Les équipes de jour ont noté que cette dame
avait retrouvé un rythme plus social durant la
journée, gu’elle recommencait a s'intéresser a
certaines animations. L'ancien boulanger a pu
faire comprendre qu'il appréciait particuliere-
ment de manger son « casse-crolte » avec la
veilleuse, avant de repartir se recoucher. L’ou-
vriére textile, aprés avoir fait douter les équipes
gui ne parvenaient pas a lui proposer d’activité
satisfaisante, s’est, une nuit, « occupée toute
seule » en pliant I'intégralité d’un chariot a linge
oublié ce soir-la par la lingére. Elle passe de-
puis de longues heures a plier tres méticuleu-
sement les tas de linge laissés spécialement
pour elle. La encore, une fois le « travail » ter-
miné, elle va en général se coucher seule.

Comme le jour, les professionnels innovent en
proposant une animation. lls s’adaptent aux
pratiques locales, rurales ou urbaines, ainsi
gu’aux changements de saisons : un vin chaud
I'hiver, sortir des chaises dans le jardin I'été...
Dans quelques établissements « une personne
est toujours dédiée a ces temps de la nuit »
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confirme une infirmiére interrogée par un direc-
teur d’établissement (Davout, 2013) : « On es-
saie et on verra dans quelque temps le retour
que les équipes et les personnes en font. »

Ainsi, comme ['écrit Mireille Trouilloud (2006,
p. 122) : « Les personnes insomniaques, déso-
rientées, petites dormeuses peuvent aller et
venir dans l'espace institutionnel, étre guidées,
étre rassurées et aidées en fonction de leurs
préoccupations, par un autre présent et ne les
renvoyant pas systématiquement dans leur
chambre comme on le ferait pour un enfant a
éduquer. »

- La sexualité

Il est un domaine ou les tatonnements sont
grands : celui de la sexualité. « C'est un do-
maine ou on n'est pas bon du tout; ca laisse
beaucoup de questions en suspens », explique
la directrice d'un EHPAD parisien. « Quand
Monsieur X se rend chez Madame Y et qu'ils
veulent tous les deux étre dans le méme lit,
gu’est-ce qu’on doit faire? L'équipe estime, par
exemple, gu'’ils sont tous les deux consentants,
mais les familles s’y opposent de maniere tres
ferme... En général, ce sont elles qui ont le
dernier mot. »

Certains choisissent de ne pas intervenir, de
ne rien dire aux familles. Un directeur d’établis-
sement concede en effet: « On voit des cho-
ses, mais on n'en parle pas. Ce n'est proba-
blement pas la bonne attitude. » La formation
des personnels, le soutien d’'un psychologue...
jouent un rdéle important, comme I'explique cet-
te directrice : « Grace notamment aux ‘réuni-
ons du prendre soin’, on constate une grande
tolérance du personnel. Ainsi, a la suite d'une
piece de théatre, ou un homme et une femme
avaient joué un mariage, deux personnes souf-
frant de troubles cognitifs ont déclaré qu’elles
étaient mariées. Tant que les deux partenaires
ont été d’accord, tout s’est bien passé. L'équi-
pe est intervenue quand la dame s’est déclarée
fatiguée et importunée. Il a fallu expliquer régu-
lierement au monsieur concerné que son com-
portement devait changer. Bien sir cela s'ins-
crit dans la durée. Et I'information réguliére des
familles a aussi permis — malgré une différence
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de milieu social — leur tolérance a cette his-
toire. Tout le monde était dans I'acceptation. »

Le plus difficile pour les équipes est de parve-
nir & se positionner lorsqu’un(e) résident(e)
trouve un(e) partenaire dans I'établissement,
alors que le (ou la) conjoint(e) vit a I'extérieur.
Faut-il avant tout respecter la liberté des per-
sonnes, ou bien intervenir, prévenir I'époux (ou
I'épouse)...?

Les tdtonnements ménent a trouver des solu-
tions. Comme pour ce monsieur tres perturbé
par le déces de sa femme aprés 50 ans de
mariage qui s’accrochait a une autre résidente
jusqu'a l'agresser. Par la fille, on a découvert
gu’elle avait le méme parfum que sa femme.
On a alors imbibé de ce parfum une peluche
gu’il tient contre sa joue en se balancant d'a-
vant en arriére pour s’apaiser et s’endormir.

Replacer le résident au cceur de I'accompa-
gnement - Tensions entre respect des nor-
mes et émancipation des personnels

La nuit apparait comme un lieu subversif par
rapport aux normes institutionnelles, notam-
ment de sécurité et de qualité, de plus en plus
envahissantes. Les professionnels y redevien-
nent maitres de leurs décisions. La nuit devient
un champ d’action et de conquétes possibles.
L'imprévu est vu comme une richesse ainsi
gue I'expriment des soignants : « Le jour, c'est
tellement bien cadré qu'il ne fallait pas qu'il y
ait un petit événement a cbté parce qu’'on ne
pouvait pas. » ou « Le jour, il y a telle et telle
chose qui structure, alors que la nuit, non. »
Ainsi, la remise en cause des temps dits « na-
turels » pose la question de la pertinence de la
régulation normative des activités par la ma-
chine institutionnelle. Et derriere cette remise
en cause apparait la question de I'émancipa-
tion des professionnels par-dela les normes
fixées par les autorités de tutelle.

Les professionnels de nuit conserveraient leurs
affects propres a la relation soignante, mais se-
raient moins sous I'emprise d’'un systeme de
soins sous contréle bureaucratique et écono-
migue, comme par une sorte de « désencadre-
ment ». Les rapports humains se transformant

en rapport solidaires, dépourvus d’enjeux hié-
rarchiques, ouvrent la voie a une démarche
empirique.

A) Nuit et action sociale vieillesse

En France, la nuit a figuré longtemps de mani-
ere trés anodine dans les textes réglemen-
taires. Un seul exemple, dans la circulaire de
1981 concernant les soins a domicile, dans la
rubrique portant sur la continuité des soins
pour les personnes atteintes de troubles men-
taux, il est spécifié que « le service prenant en
charge des personnes dont I'état requiert des
soins programmés entre vingt heures et huit
heures, relevant de sa compétence, doit assu-
rer ces interventions ». Aucune précision n’'est
apportée sur les modalités de cette action.

Pourtant, des professionnels ont, dans ces an-
nées-1a, lancé des initiatives : gardes itinéran-
tes et mise en place de diverses formes d’ac-
cueil. Elles concernaient essentiellement le do-
micile et permettaient aux personnes qui le dé-
siraient d’y demeurer plus longtemps et dans
de meilleures conditions.

Les troubles du sommeil étaient régulierement
repris par les professionnels dans les forma-
tions qui regrettaient des dérives telles que
l'amplitude des horaires des repas (diner a
17 heures, petit déjeuner a huit heures).

Si I'on se penche sur les divers textes parus
ces dernieres années sur les troubles cognitifs,
la question de la nuit est présente, que ce soit
dans le plan Alzheimer ou les recommanda-
tions de 'Agence Nationale de I'Evaluation et
de la Qualité des Etablissements et Services
Sociaux et Médico Sociaux (ANESMS)... Elle
est présente de maniére spécifique et diffuse :
des mots clefs reviennent : sommeil, rituel, é-
clairage, matelas, veille... C’est un vocabulaire
qui, s'il n'est pas nouveau, traduit cependant
une attention grandissante portée au temps
nocturne.

La nuit apparait comme un temps privilégié
pour la personnalisation des soins. L'accent est
aussi mis sur 'aménagement des transitions
(continuité des soins, passage des relais, circu-
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lation des informations). Un mot vient a I'esprit
lorsque I'on parcourt 'ensemble de ces textes,
un mot s’impose qui ne vient pourtant pas geé-
néralement a I'esprit lorsqu’on analyse de tels
corpus : celui de sollicitude. LANESMS (2011,
p. 34) recommande de « réduire le niveau so-
nore, d'orienter dans le temps, de rassurer, cal-
mer par une voix douce, d'utiliser le contact, le
toucher, de veiller au calme des lieux, de n’utili-
ser que des veilleuses lors des changes ».

On imagine mal que la voix douce, le toucher,
l'orientation dans le temps... s’interrompent a
l'aube.

Paulette Guinchard (2010), ancienne Secré-
taire d'Etat aux Personnes agées, pose explici-
tement la question : « Dans nos sociétés ou la
crédibilité de l'action politique est remise en
cause, I'éthique du care, de la sollicitude dé-
bordant de la sphére privée du soin, peut-elle
étre un nouveau moteur pour un projet politi-
gue, pour un projet de société? »

Nos interlocuteurs ont tous précédé les direc-
tives officielles (et les ont donc inspirées). Les
textes sont schématiques, préconisent, sugge-
rent fortement, alors que sur le terrain, il s’agit
tout autant de s’interroger que de résoudre.
Les textes viennent en appui, comme le montre
cette remarque d'un directeur : « Les recom-
mandations des textes officiels (plan Alzhei-
mer, ANESM) ne servent pas de référence. Au
mieux, elles viennent appuyer une démarche
en cas de résistance des professionnels. Il faut
savoir l'utiliser ainsi. »

Les incertains de la nuit se rencontrent pour
aboutir a une relation plus sécurisante, mieux
adaptée.

C'est la liberté qui est au cceur de la réflexion :
liberté des résidents et respect de leur droit au
choix et de leur droit aux risques, mais aussi
liberté des professionnels. On ne choisit pas la
nuit pour moins travailler, mais pour travailler
difféeremment avec moins de contraintes.
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B) Les personnels de la nuit
- Les oiseaux de nuit

« Oiseaux de nuit ». C'est ainsi que se définis-
sent certains professionnels, ajoutant que cer-
taines personnes agées sont elles aussi des
oiseaux de nuit. Malgré la pénibilité du travail
de nuit et notamment ses conséquences sur la
santé, puisque qu’une étude montre que les in-
firmieres de nuit présentent un risque accru de
cancer du sein de I'ordre de 30 % par rapport a
la population générale (Etude CECILE, 2010),
certains professionnels font le choix de travail-
ler la nuit. Les raisons sont diverses, allant de
la priorisation donnée a la vie extra profession-
nelle jusqu'a I'échappatoire a linstitution de
jour ou la hiérarchie se fait plus pesante.

« On constate, écrit Richard Vercauteren
(2006, p. 136), que travailler la nuit est appré-
cié par des employés ayant une longue ancien-
neté de travail de jour, puisque plus de 80 %
travaillent depuis plus de 30 ans. Deux employ-
és de nuit sur trois ont plus de 40 ans d’ancien-
neté. Le fait d’arriver « tardivement » a travail-
ler la nuit traduit que I'emploi correspondrait &
une certaine maturité professionnelle ou fami-
liale. »

« Le travail la nuit se fait beaucoup plus serei-
nement, je suis beaucoup plus paisible », dit
une infirmiere qui appelle les personnes agées
« ses loupiots » et qui essaie de les faire rire
en se déguisant, en sifflant ou en se munissant
d’accessoires divers ». Selon elle, « le jour, ¢a
ne peut pas exister. La nuit tout est possible. »

Et explique une aide-soignante : « J'ai changé
pour des raisons personnelles. Quand je tra-
vaillais de jour, il n’y avait pas de différence en-
tre un ouvrier travaillant dans une usine et moi
aide-soignante. Le travail était minuté, par ex-
emple pour la toilette, dix a quinze minutes (...)
jai fait ce choix, car c’est comme si j'étais arti-
san. Je n'ai pas I'équipe sur le dos, bien que
les collegues me manquent parfois la nuit (...).
Par contre, ce que jai la nuit, c’'est la relation.
On parle tout simplement, on devient égaux a
ce niveau-la, c’est ce que j'appelle 'artisanat.
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En travaillant comme cela, la nuit, mon métier
devient plus humain. »

Avec les personnes atteintes de troubles cogni-
tifs, tous les professionnels sont d’accord pour
affirmer que « la nuit, la relation est beaucoup
plus tactile. lls cherchent beaucoup a prendre
votre main, a ce que vous les rassuriez par
votre présence, mais aussi beaucoup par le
toucher ».

Le manque de personnel en EHPAD et les
restrictions budgétaires sont constamment in-
voqués pour expliquer l'insatisfaction au travalil
et I'épuisement professionnel.

Toujours moins nombreux que le jour, les pro-
fessionnels des institutions rencontrés pour no-
tre étude assurent dans leur établissement une
présence de deux a quatre personnes la nuit.
Ce peut étre linfirmier(e), I'agent de service,
l'auxiliaire de vie, I'aide-soignante, la lingére.

D’autres professionnels peuvent étre présents.
Un poste d’animatrice de nuit a été créé a Bully
(Rhbéne) pour les jeux de société, les collations,
les échanges. Comme le souligne le directeur
de cet établissement: « Cette présence per-
manente a permis a la plupart des personnes
de retrouver le sommeil. »

Le directeur peut lui aussi venir la nuit, comme
a Privas dans 'Ardeche, ou, par ailleurs, un ca-
dre infirmier est en poste de 17 heures a mi-
nuit. « Cela participe de 'accompagnement. »

La présence d'un psychologue est toujours fort
utile quand on sait que ces professionnels sont
confrontés davantage aux déces, plus fre-
guents la nuit ou sur le petit matin.

Certains personnels disent « rentrer dans le jeu
de la nuit ». « Dans notre structure, le person-
nel de nuit vient systématiquement sans ma-
quillage et « comme ils sont », avec les che-
veux ébouriffés par exemple... pour rentrer
dans le jeu de la nuit. L'une des aides-
soignantes est méme déja venue de chez elle
en pyjama. »

Des institutions font appel a un « auxiliaire ca-
nin ». « Un nouveau ‘salarié’ est arrivé récem-
ment dans la structure : un chien labrador de
35 kg qui occupe déja une place tres impor-
tante pour les résidents, et toutes les nuits au
sein de l'unité Alzheimer. Il a été formé par une
société de chiens d’aveugles avant d’étre réfor-
mé pour cause de claudication. Depuis un an, il
est formé par sa nouvelle maitresse qui est
aide-soignante de nuit dans I'unité Alzheimer. Il
passe ses ‘temps de repos’ chez elle. C'est
plutdt un chien ‘gardien’ qui rassure, qui fait dé-
sormais partie du rituel du coucher, certains at-
tendant qu’il passe les voir une fois qu'ils sont
couchés, pour venir prodiguer un ‘calin’ avant
de dormir... », dit un directeur interrogé dans le
cadre de I'étude FMA.

- La formation

Selon Richard Vercauteren (ibid, p. 99) «la
quasi-totalité (97 %) du personnel de nuit sont
des femmes, les infirmiéres ne représentant
qgue 0,4 % dentre elles... Plus des deux tiers
des intervenants de nuit n'ont recu aucune for-
mation et doivent dés lors exercer leur métier
sans repeére et par défaut. »

Mais méme sans qualification diplémante spé-
cialisée, «les personnels de nuit développent
une approche humaine et relationnelle » affir-
ment unanimement les directeurs interrogeés.

Et vu la réduction des budgets formation, s'il
n'existe pas souvent de formation spécifique
pour le travail de nuit, le fait d’avoir a rendre
compte de ce qui se passe la nuit, en adhérant
a un projet d’équipe, est déja considéré comme
formateur. Toutefois, des formations sont orga-
nisées par les institutions sur certains thémes a
la fois pour les personnels de jour et de nuit : la
bientraitance, I'écoute, le toucher, le relation-
nel, la maladie d’Alzheimer, la fin de vie...

- Lien entre les personnels de jour et de nuit

Il reste difficile de « croiser le jour et la nuit ».
Peu abordé dans la plupart des institutions, ou
les staffs sont inaccessibles aux personnels de
nuit pour des raisons d’horaire et d'organisa-
tion familiale, ce lien représente pourtant un
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enjeu de taille : il s’agit de rapprocher les vi-
sions différentes et complémentaires d’accom-
pagnement pour I’harmonisation du travail.

Il'y a bien s0r le classique dossier de transmis-
sion, complété par des transmissions orales,
mais pour aller au-dela, on se heurte au
manque de moyens : cela pose trés concréte-
ment la question du colt de remplacement des
agents de nuit devant se déplacer pour partici-
per a une réunion de jour, rendue parfois obli-
gatoire pour assurer une bonne coordination et
'échange entre les équipes. « C'est pourtant
un enjeu de taille que de tenter de rapprocher
ces deux visions différentes et complémen-
taires des soins et de leur planification qui res-
te un des écueils majeurs a I'harmonisation du
travail du jour et de la nuit et & la reconnais-
sance par les deux parties des contraintes de
l'autre », écrit Anne Perraut Soliveres. (2006,
p. 99)

Si 'on demande aux professionnels de nuit d'a-
Voir une expérience de jour, l'inverse est moins
fréquent. Dans certains établissements, les
personnels peuvent travailler sur la base du
volontariat alternativement de jour et de nuit. Et
beaucoup préconisent la création de postes de
travail « & cheval » sur le jour et la nuit, pour
assurer la période de transition dans ce pas-
sage du diurne au nocturne? (Badey-Rodri-
guez, 2006, p. 117)

- Conclusion : Et le jour?

« On ne peut pas innover sur la nuit et laisser
le jour tel quel. Il s’agit, dit un directeur, de sor-
tir d'une pensée binaire, jour contre nuit. Et de
poser la question : comment la pensée noctur-
ne modifie la pensée diurne? Il faut remettre en
cause I'hégémonie du jour. Il faut naviguer a
travers des frontiéres... Penser autrement la
nuit, c’est revivifier toute la réflexion sur l'ac-
cueil. »

Cette étude révele tout d’abord que la nuit est
un espace d’innovation pour des profession-
nels qui souhaitent interroger leurs pratiques
d’accompagnement. La nuit n'est pas un es-
pace homogéne : entre I'entrée dans le som-
meil et le lever du jour, différentes séquences
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appellent des réponses spécifiques : difficultés
d’endormissement, pratiques médicamenteu-
ses, terreurs nocturnes, errance, recherche de
contacts. Cela améne a questionner des activi-
tés qui a priori apparaissent étrangéres a la
nuit, telles que l'alimentation et I'animation.
Mais le lien fondamental qui reste toujours a
approfondir est celui de I'articulation entre pro-
fessionnels de jour et de nuit.

« La nuit est un espace qui échappe en partie
au controle de l'institution, faute de savoir com-
ment I'aborder. La vision qu'en ont les acteurs
du jour, encadrement compris, s'exprime géné-
ralement par une méfiance indéfectible lice a la
méconnaissance des codes et valeurs en vi-
gueur dans ce monde a part. Pourtant la nuit,
les soignants développent des aspects diffé-
rents de leur métier qui font de plus en plus dé-
faut a leurs collégues de jour. C'est en se don-
nant les moyens, par un encadrement de quali-
té, que linstitution peut espérer réunifier ces
temps essentiels pour la qualité des soins que
nous devons aux patients. » (Perraut Soliveres,
2006, p. 95)

Ainsi, plutét que de regarder le jour et la nuit
comme antagonistes, les professionnels mon-
trent qu’il est judicieux de méler leurs aspects
les meilleurs, afin que le jour sorte de la seule
fonctionnalité des actes et que la nuit gagne en
séreénite.

Les professionnels redeviennent des entrepre-
neurs, des innovateurs qui, cherchant & échap-
per aux injonctions normatives et aux contrain-
tes de plus en plus fortes imposées par les di-
verses instances de tutelle, reprennent du pou-
Voir en se situant sur un terrain et un espace
fort peu abordés par ces derniéres, ou ils mobi-
lisent d’autres modeles d’accompagnement, ou
la dimension éthique prime. Le moment char-
niere du processus d’innovation est celui de
I'appropriation, appropriation qui, selon Norbert
Alter (2010), donne sens et efficacité. Elle est
gage de pérennité et de légitimité pour une
nouveauté. L'enjeu est de permettre aux per-
sonnes, quel que soit leur état physique et psy-
chique, de rester des acteurs de leur vie.
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Résumé

Vivre a la rue n’est pas une sinécure pour qui que ce soit, mais cela devient tres ardu a un age
avanceé alors que I'état de santé de I'individu se fragilise et que son réseau social tend a s'étioler. Te-
nant compte du vieillissement global de la population mondiale, cette sombre perspective menace un
nombre grandissant de personnes ici comme ailleurs. A Montréal spécifiquement, le phénoméne est
partiellement connu des chercheurs et des intervenants sociaux du réseau public et des organismes
communautaires du centre-ville (Agence de la santé et des services sociaux de Montréal (ASSSM),
2008; Réseau d’aide aux personnes seules et itinérantes de Montréal (RAPSIM), 2011; Ville de Mon-
tréal, 2011). Cette situation pose un certain nombre d’enjeux pour I'adaptation conséquente de leurs
pratiques a de nouvelles demandes en termes de réadaptation, de soins de santé ou de types d’hé-
bergement et de logement. Ces problématiques nous ont incités a initier un programme de recherche
dont nous présentons ici la premiére étape d’exploration suivie de nos conclusions préliminaires.
L'objectif final est de rencontrer les acteurs du terrain (personnes agées en situation d’itinérance et
intervenants) afin de mieux comprendre ce phénomene et de proposer des pistes d’intervention.

Mots-clés : itinérance, vieillissement, pistes d'intervention, soins de santé, réadaptation, hébergement

Abstract

Life on the street is not a joyride for anyone, but it becomes even more difficult in advanced age, as
an individual’s health becomes increasingly fragile and personal social networks disintegrate. Consid-
ering the aging of the global population, this somber perspective threatens more and more people,
here and elsewhere. The phenomena has been observed in downtown Montreal by researchers, pub-
lic health providers and workers within community organisations serving the homeless (RAPSIM,
2011, City of Montréal, 2011, ASSSM, 2008). A number of issues have been identified in adapting
practices to emerging needs for social integration, healthcare services and housing. We present re-
sults from the first phase of exploration from this ongoing research program, followed by preliminary
conclusions and analysis of the situation, as well as potential directions for future phases of research.

Keywords : homelessness, aging, areas of intervention, health services, rehabilitation, residential ac-
commodations

Cet article est une version remaniée et enrichie de notre allocution « Personnes agées en situation d'itinérance, un phéno-
meéne en croissance », présentée le 1° novembre 2013 dans le cadre du colloque annuel du RIPPH & Québec (Québec),
Les défi de la participation sociale des ainés ayant des incapacités : Interagir pour des politiques, des recherches et des
pratiques porteuses de changement. Université Laval, Québec 1% et 2 novembre 2013.
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ans cet article, nous rendrons

compte du travail exploratoire que

nous avons mené en vue de l'éla-

boration d’'un programme de recher-

che sur le phénomeéne grandissant
des personnes agées qui vivent en situation
d’itinérance au Québec. Pour ce faire, nous
avons obtenu la collaboration de deux experts,
Mme Marjolaine Despars, coordonnatrice ad-
jointe au Réseau d’aide aux personnes seules
et itinérantes de Montréal et de M. René Cha-
rest, organisateur communautaire au Centre de
santé et de services sociaux (CSSS) Jeanne-
Mance de Montréal. lls nous ont grandement
aidés a préciser notre questionnement et a
recruter des informateurs et intervenants che-
vronnés du milieu de l'itinérance. Nous avons
d’abord procédé a une revue de la littérature
sur notre sujet et ensuite interviewé onze inter-
venants de terrain (cing hommes et six fem-
mes) issus d’organismes communautaires et
de services en établissement du centre-ville de
Montréal : refuges d’'urgence et urgences hos-
pitalieres, services de premiére et deuxieme
ligne en CSSS, centres de jour et héberge-
ments communautaires. Enfin, nous avons preé-
senté la synthése de ces travaux a deux grou-
pes d’experts; et aprés révision, nous les a-
vons soumis via plusieurs communications pu-
bliques a des chercheurs, des intervenants so-
ciaux, des étudiants et des citoyens préoc-
cupés par ce sujet?.

Ajoutons que dans ce texte, nous souscrivons
a la définition de l'itinérance du Réseau cana-
dien de recherches sur l'itinérance selon lequel
les personnes itinérantes sont autant celles vi-
vant littéralement sans abri que celles qui utili-

2 Présentation d'étape au Groupe de travail sur les ser-
vices pour les personnes itinérantes en perte d'au-
tonomie du Comité de liaison en itinérance de Montréal
a I'’Agence de la santé et des services sociaux de Mon-
tréal (28 mars 2013); Présentation et discussion avec le
Comité de suivi élargi du projet FIR-TELUQ 2012-13
« Vieillir dans la rue », le 29 avril 2013; Conférence midi
a I'heure TELUQ du 23 septembre 2013; Conférence au
colloque du Réseau international sur le Processus de
production du handicap, « Les défi de la participation
sociale des ainés ayant des incapacités : Interagir pour
des politiques, des recherches et des pratiques por-
teuses de changement », le 1* novembre 2013 et; Con-
férence Midi CREMIS au CAU du CSSS Jeanne-
Mance, le 6 février 2014.
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sent un refuge d’'urgence qui sont logées provi-
soirement ou qui risquent de se retrouver a la
rue faute de revenus ou parce que leur logis
est réputé impropre a I'habitation (Canadian
Homelessness Research Network, 2012).
Cette acception permet de bien signifier que
litinérance n'est pas lissue inéluctable d'un
manque ni d’'une pathologie de la personne qui
en scellerait le sort de maniére durable. Ces
personnes ne souffrent pas seulement d'étre
non ou mal logées. L’enquéte de 1998-99 sur
la population fréquentant les ressources pour
personnes itinérantes a Montréal et Québec té-
moigne d'une situation plus complexe : « Les
problemes de santé y sont plus nombreux,
provoquent des incapacités et causent proba-
blement des douleurs aigués et chroniques »
(Fournier, 2001, p. 78). Ces probléemes peu-
vent survenir avant un épisode d'itinérance ou
étre causés, sinon aggravés, par celui-ci plon-
geant la personne dans un environnement ap-
pauvri et hostile. De telles conditions ont un
grand impact sur la santé globale de la person-
ne, si bien que les chercheurs et les fournis-
seurs de services s’entendent généralement
pour fixer a 50 ans le seuil du grand age pour
les personnes en situation d’itinérance (Crane
& Warnes, 2010). Notre appréhension du phé-
nomene sera inspirée par l'approche interac-
tionniste symbolique de la déviance et par le
modele systémique du handicap. La premiére
aborde les déviances en tant que constructions
sociales (Becker, 1985) et le second s’attache
aux facteurs environnementaux qui, limitant la
participation de certains citoyens, les placent
en situation de handicap (Fougeyrollas, 2007).
A cet égard, nous verrons que la personne en
situation d’itinérance et confrontée aux affres
du vieillissement subit de tels obstacles, no-
tamment pour satisfaire ses besoins de base et
accéder aux services sociaux et de santé. Les
choix d’'interventions pour contrer ces grandes
difficultés découlent des interactions politiques
entre groupes sociaux et mettent en concur-
rence leurs représentations de la situation. Une
meilleure connaissance et analyse de celles-ci
devraient éclairer nos choix collectifs. C’est
pourquoi nous comptons, au fil de nos projets,
les décrypter des discours et écrits des diffé-
rents acteurs interpellés par la présence de
personnes ageées a la rue.
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Cet article présente les observations tirées
d'un premier cycle de recherche. Aprés une
mise en contexte sociale historique du phéno-
meéne, Nous présentons un portrait des person-
nes agées en situation d'itinérance. Cette se-
conde section se veut surtout descriptive et est
structurée en fonction des themes abordés en
entrevue avec nos informateurs de terrain.
Nous y combinons les données tirées des en-
trevues avec celles issues de notre revue de
littérature. Nous souhaitons ainsi éviter les ef-
fets de répétition, tout en mettant en lumiére
les accents ou les nuances apportés par les
interviewés. La troisieme section, dans laquelle
nous présentons les pistes et les enjeux de
l'intervention, est plus réflexive. Elle s’alimente
nécessairement encore des données de la litté-
rature et des observations de nos interviewés,
mais aussi de notre dialogue avec nos parte-
naires de recherche et le public de nos com-
munications. En conclusion, nous synthétisons
les éléments de cette discussion et invitons
nos lecteurs a y participer.

Un nouveau contexte : les baby-boomers
menacés par la pauvreté

Le vieillissement de la population des sans-abri
concerne aujourd’hui un groupe démographi-
gue qui est apparu plus ou moins entre les an-
nées 1945 et 1965 (Lipschultz et al., 2007; Sta-
tistique Canada, 2013). Il forme aujourd’hui la
cohorte des 50 a 70 ans. C’est aussi une géneé-
ration au sens sociologique du terme puisque
ses membres, les fameux baby-boomers, par-
tagent des expériences historiques marquantes
gui ont scandées leurs années de formation
(Attias-Donfut, 1988; Attias-Donfut & Lapierre,
1994). Ce sont, entre autres, de grands évene-
ments politiques, tels la constitution de I'Etat
providence, des repéres sociaux comme les
écoles polyvalentes qu’ils ont fréquentés en
masse ou des références culturelles partagées
comme des émissions de télévision ou la mu-
sique populaire des années 1960 a 1980. Les
ainés de cette génération atteignaient I'age de
la retraite ou devenaient officiellement
« vieux » en 2010. Ce fait est d’ailleurs souvent
signalé comme le début et la cause du débor-
dement de nos services publics de santé. Les
baby-boomers sont souvent représentés com-

me des privilégiés, « gras-durs », bénéficiaires
des protections syndicales acquises a I'époque
de la prospérité économique de I'aprés-guerre.
lls en subissent aujourd’hui le contrecoup alors
gu’on les accuse de profiter indiment de leurs
acquis au détriment des jeunes (Walsh, 2003).
Cette image mérite d'étre nuancée, car elle
fausse la réalité : tous les plus de 50 ans ne
sont pas riches.

Il est indubitable que la population vieillit. Selon
Statistigue Canada, on comptait déja 5 millions
de Canadiens agés de 65 ans et plus en 2011
et on prévoyait qu’ils seraient 10,4 millions en
2036. Au Québec, ce contingent forme déja
plus de 16 % de la population et il atteindra
26 % en 2031 (Institut de la statistique du Qué-
bec (1SQ), 2013). Nous pourrions penser que
cette cohorte profitera d’'une bonne situation
financiére puisque, par-deld quelques fluctua-
tions, le revenu des personnes agées s’est
constamment amélioré au Canada depuis la fin
des années 1970. Néanmoins, un releveé récent
de I'Organisation de coopération et de déve-
loppement économique (OCDE) (2013) révele
gue cette tendance semble s’inverser, puisque
de 2007 & 2010 le taux de pauvreté y est pas-
sé de 5 a 7%. Au Québec, le taux de cette
population vivant sous le seuil du faible revenu
a aussi augmenté de 4,6 % a 12,3 % de 1996
a 2008. A lavenant, un plus grand nombre
s’est endetté pendant cette période, tandis que
leur taux de propriété domiciliaire fléchissait
(Couturier, 2011). Ici comme ailleurs dans le
monde, les femmes étaient les plus touchées.
Le plus souvent, elles ont été moins longtemps
salariées et & un moindre taux que les hommes
de leur age (Couturier, 2011; Fréchet, 2012;
OCDE, 2013). Si, malgré ces indicateurs a la
baisse, les baby-boomers restent en majorité a
l'aise financiérement, l'avenir apparait moins
souriant pour un certain nombre d’entre eux.
En 2007, on estimait qu'au Québec, 11 % de
cette génération présenterait une vulnérabilité
financiere a l'age de la retraite, et un risque
élevé d'appauvrissement sévére pour 5% du
groupe, soit pour 60 000 individus (Mo & Léga-
ré, 2007). L'Etat canadien, en vue de retarder
larrivée de cette cohorte au guichet de son
régime de pensions et dans I'espoir de lui faire
entre-temps augmenter ses provisions de re-
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traite, a résolu en 2012 de repousser progres-
sivement de deux années — soit de 65 a 67 ans
— I'age auquel les retraités auront droit de ré-
clamer leur allocation. L’application de cette
mesure s'étalera de 2023 a 2029. Le gouver-
nement québécois a fait de méme pour son
régime d’'aide sociale, mais sans prévoir de pé-
riode de transition. Depuis mars 2013, on peut
s'y prévaloir d’'un droit & des prestations amé-
liorées pour contrainte temporaire a 'emploi en
raison de son age a partir de 58 ans plutét que
de 55 comme auparavant. Ces nouvelles me-
sures vont prolonger la période du « fossé i-
dentitaire » (D’Amours & Lesemann, 1999) ou
du «trou noir » (Gélineau, 2013) dans lequel
risque de sombrer ces personnes. Ayant perdu
leur statut de travailleur, elles deviennent offi-
ciellement inactives mais sans pouvoir se pré-
valoir du titre socialement plus acceptable de
retraité. En effet, selon I'Institut de la statistique
du Québec lorsque le chémage frappe une per-
sonne au début de la soixantaine, elle est con-
sidérée par le marché du travail comme étant
trop vieille pour 'emploi et trop jeune pour étre
secourue par les régimes publics de retraite.
Les statistiques de cet organisme révelent éga-
lement que cela peut survenir plus précoce-
ment puisque depuis I'an 2000, le taux de fai-
ble revenu, selon la mesure du panier de con-
sommation (MPC), est toujours plus élevé pour
les personnes de 55 & 64 ans qu'il ne I'est pour
les plus jeunes (Crespo, 2013). La transition
entre la fin de la vie active et le début de la
retraite peut assurément se transformer en une
période de grande vulnérabilité financiere. A-
prés avoir épuisé ses prestations de l'assu-
rance emploi, la personne toujours en chéma-
ge peut recourir a un revenu de dernier recours
au Québec. Seule, sans fortune et agée de
plus de 58 ans, elle a droit a un revenu de
733 $ par mois, soit un peu plus de 45 % du
seuil de faible revenu (MPC). A 65 ans, elle
pourra compter sur un revenu mensuel de prées
de 1290 $ grace au régime de pension cana-
dien. Toujours sous le seuil du faible revenu,
elle devra contrbler séverement son budget et
exercer des choix cruels, ne pouvant a la fois
se payer le logement, la nourriture et les véte-
ments.

<4 4
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Depuis la fin des années 1970, les situations
d’itinérance touchent de plus en plus les jeunes
adultes. Ce phénoméne a choqué, car on avait
cru jusque-la que l'itinérance était globalement
en voie de disparaitre (Mercier, 1986). On at-
tribuait le phénoméne au déclassement des
compétences des anciens travailleurs saison-
niers, hommes a gages, artisans ou ouvriers
aux formations devenues obsoletes avec l'in-
dustrialisation et I'urbanisation décuplées par la
prospérité de I'aprés-guerre. Devenus vieux et
souvent usés par I'alcoolisme et la maladie, ils
allaient disparaitre. Mais la croissance inédite
des « trente glorieuses » s’est essoufflée. Des
jeunes ont commencé a régénérer le contin-
gent. Au détour des années 1970 a 1980, I'é-
conomie mondiale connaissait une crise de re-
structuration. Elle a freiné le développement
des emplois du secteur primaire pour la plupart
occupés par des ouvriers protégés par des
conventions collectives et des contrats a durée
indéterminée. Ce régime favorisait leur main-
tien en emploi tandis que se raréfiait I'ouverture
de nouveaux postes pour les jeunes. Ce res-
serrement du marché québécois s’est imposé
par une réorientation de I'économie vers le
secteur des services, elle-méme favorisée par
'apparition des nouvelles technologies infor-
matiques. Tout cela incitait les employeurs a
revoir leurs exigences, a délocaliser et frag-
menter la production ainsi qu’a individualiser le
travail au détriment de I'organisation collective
des employés. Les jeunes étaient désormais
confrontés & un marché du travail ou les candi-
dats peu instruits ou formés pour le secteur de
la production primaire étaient a leur tour dé-
classés et menacés de joindre le groupe des
nouveaux pauvres (Gagné & Dorvil, 1988; Le-
sage, 1986). Ce phénomeéne, que I'on pouvait
croire passager, le temps de I'adaptation de I'é-
conomie locale aux nouvelles normes mon-
diales, a cependant perduré jusqu'a nos jours.

Qui plus est, la pauvreté extréme en milieu
urbain s’est diversifiée avec, non plus seule-
ment des jeunes adultes, mais aussi avec des
adolescents, des femmes, des familles, des
personnes immigrantes, des autochtones et
plus récemment avec a nouveau des per-
sonnes agees (Montpetit, 2011, 2012; Minis-
tere de la Santé et des Services sociaux
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(MSSS), 2009, 2013, 2014; Roy & Grimard,
2006). Le coordonnateur du Réseau d’aide aux
personnes seules et itinérantes de Montréal
nous confirmait & 'automne 2013 que plusieurs
groupes membres de cette organisation fai-
saient face a une demande accrue d'aide en
provenance de personnes de plus de 50 ans.
Prenant acte de cette nouvelle réalité, le Comi-
té de liaison en itinérance de Montréal avait
d’ailleurs déja mis sur pied au printemps 2012
un Groupe de travail sur les services pour les
personnes itinérantes en perte d’autonomie,
agées ou présentant un profil gériatrique. De-
puis 2011, la presse montréalaise fait écho aux
miseres de ces vieillards qui n’arrivent plus a
se loger convenablement ni & avoir acces aux
services sociaux ou de santé qu’exigerait leur
situation. On nous annonce de plus en plus fré-
guemment la fermeture d’'usines qui emploient
des ouvriers non spécialisés. Leurs produc-
tions sont transbordées a I'étranger avec une
réduction conséquente de I'offre locale pour ce
type d’emploi. Au printemps 2013, ce fut une
fabrique de croustilles et une usine d’appareils
ménagers qui ont ainsi mis a pied quelques
1500 employés, agés en moyenne de plus de
50 ans. Tous ces indices convergent pour con-
firmer qu’un nombre grandissant de personnes
risquent de vivre des situations d'itinérance a
leur retraite ou méme avant cet age. Du moins,
depuis la fin des années 1990, cela est devenu
une réalité dans plusieurs grandes villes étran-
geres et canadiennes ou le sous-groupe des
50 a 60 ans est en hausse dans les cohortes
de sans-abri (Denoncourt, Poirier, & Sauva-
geau, 2005; Donahue, Janes, & Cleghorn,
2006; McDonald, Sermons, & Henry, 2010;
Shibusawa & Padgett, 2009).

Ce ne sont, bien s0r, pas toutes les personnes
sans emploi ou avec un faible revenu qui, a
I'orée de la retraite, vivent ou vivront des situa-
tions d'itinérance. Il y a néanmoins urgence a
comprendre comment elles peuvent y échap-
per ou a défaut comment elles peuvent en sor-
tir. On ne saurait négliger I'importance des fac-
teurs politiques et économiques de l'itinérance,
mais il nous faut aussi découvrir comment I'in-
dividu peut, par-dela ceux-ci, développer sa
marge de manceuvre, s’approprier ses actes et
exercer un contrdle suffisant sur son environ-

nement pour éventuellement éviter cette situa-
tion ou y échapper (Laberge et al., 2000). De
la, l'intérét de développer une meilleure con-
naissance des personnes agées en situation
d’itinérance, tant sur le plan intime que dans
leur rapport au champ social, et réciproque-
ment I'importance d’interroger les représenta-
tions du phénoméne selon les institutions et les
intervenants des services sociaux et de la san-
te.

Portrait des personnes ageées en situation
d’itinérance

Une étude de Santé Québec réalisée en 1997
et 1998 dénombrait un peu plus de 38 500 per-
sonnes qui, tous ages confondus, fréquentaient
des ressources d’hébergement, des soupes
populaires et des centres de jour dédiés aux
personnes en situation d’itinérance a Montréal
et a Québec (Fournier, 2001). Le phénoméne
était alors en pleine croissance, puisqu’en
2005 le gouvernement fédéral estimait qu’en-
viron 2 000 personnes de plus vivaient & Mon-
tréal des expériences d'itinérance (Réseau
d’aide aux personnes seules et itinérantes de
Montréal (RAPSIM), 2011). Il est cependant
toujours difficile de chiffrer cette population en
raison de ses caractéristiqgues (Brousse, 2005;
McDonald et al. 2006). Par définition, la per-
sonne en situation d'itinérance est en mouve-
ment. On pourrait la recenser a répétition au fil
de ses arréts quotidiens dans plus d'une res-
source dédiée, tout autant qu’elle pourrait
échapper a ce décompte en étant hébergée
temporairement chez un ami ou un proche, en
traitement a I'’h6pital, en prison ou parce qu’elle
passe ses nuits « a la dure » dehors ou sous
un abri de fortune. Par-dela les limites inhé-
rentes aux recensions formelles, les observa-
tions que nous avons recueillies aupres de nos
interviewés convergent pour témoigner d'une
augmentation des plus de 50 ans dans les re-
fuges et autres ressources fréquentées par les
personnes en situation d'itinérance (RAPSIM,
2011; Ville de Montréal, 2011).
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- Les personnes agées en situation d'itiné-
rance : une population qui passe « sous le
radar »

Bien que la proportion de personnes agées au
sein de la cohorte globale des sans-abri soit
encore assez restreinte, les chercheurs pré-
voient que son développement constituera un
probléeme social marquant dans les vingt pro-
chaines années (Crane & Warnes, 2005;
McDonald et al. 2006; Sermons & Henry, 2010;
Stergiopoulos & Herrmann, 2003). Le fait que,
malgré ces alertes, le phénomene soit peu in-
vestigué, pourrait s’expliquer par son invisibilité
sociale. Un interviewé, et intervenant en refu-
ge, nous a expliqué qu'avec le grand achalan-
dage de sa ressource, les comportements
« assagis par I'age » rendent ces personnes
moins visibles parce que cachées parmi un
grand nombre de demandeurs plus explicites
ou insistants. Elles passent « sous le radar »
nous disait-il. Méme a l'extérieur, elles préfe-
rent se cacher ou sinon se tenir toute la jour-
née a proximité immédiate de ces ressources
par crainte de perdre leur place, de s'égarer
dans le centre-ville ou d'étre victimes d’abus
par des plus jeunes ou des plus aguerris
gu’eux. On nous a signalé que souvent les in-
dividus qui sont récemment arrivés au centre-
ville et référés directement a un refuge ne con-
naissent tout simplement pas les services et
ressources qui pourraient leur venir en aide.
Ce savoir s'acquiert des pairs et a cet égard
nécessite un sentiment de confiance qui ne se
tisse pas spontanément. Or, nous verrons
gu’'une proportion importante des personnes
connait pour une premiere fois litinérance a un
age avanceé. Ce nouvel itinérant est subitement
immergé sans guides ni repéres dans un mon-
de qui lui est étranger. Des auteurs ajoutent
gue méme plus aguerries, plusieurs personnes
agées évitent de recourir aux refuges et aux
ressources d’'aide par crainte d'étre agressees,
intimidées ou simplement dérangées par les
plus jeunes (Crane & Warnes, 2005; McDonald
et al. 2006; MSSS, 2009). Les ressources
montréalaises sont néanmoins réputées étre
assez slres a cet égard, mais sont aussi, vo-
lens nolens, des lieux de rencontre ou des vic-
times potentielles peuvent étre repérées par
des exploiteurs. Les intervenants rencontrés
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confirment que les plus agés peuvent craindre
d’'étre I'objet de sollicitations insistantes, jus-
gu’'a l'agression parfois, lorsqu’ils ne sont plus
sous la protection du refuge.

- Le non-recours a l'aide disponible : problé-
matique partagée par les personnes agées
en situation d’incapacité

La littérature révele une pratigue de non re-
cours a l'aide disponible chez les personnes
agées en situation de handicap, phénoméne
plus difficile a observer de l'intérieur des res-
sources. Certains s’écartent stratégiquement
des ressources dédiées parce qu'ils en refu-
sent les regles (Frances, 2011); d'autres n'y
font méme pas de demande en raison de trou-
bles cognitifs, par manque d’habiletés ou de
motivation en lien avec leur age, leur santé
mentale ou leur toxicomanie. Cela serait assez
fréquent chez les personnes agées. Une étude
de cas menée en France (Balard & Somme,
2011) sur des ayants droit a des services d’ai-
de a domicile révéle qu’'un candidat sur trois
refuse les soins a domicile qui lui sont offerts.
Ce renoncement ne s’explique pas toujours par
le déficit cognitif ou par une méfiance patholo-
gique de la personne. Son désir de préserver
ses capacités, de conserver son identité de
« valide » ou son sentiment de contréle sur son
environnement peuvent le motiver. En outre,
elle peut tenter d’éviter une expérience jugée
pénible, qu'elle appréhende telle gu’elle I'a déja
vécue lors d'une prise en charge institutionnel-
le antérieure. La crainte de la stigmatisation as-
sociée au recours a de tels services, le refus
de s’endetter envers un aidant ou une institu-
tion, et la peur d’étre envahi par eux peuvent
également étre des freins a la demande d’aide.
Enfin, I'obtention de cette aide peut étre percue
comme un changement dont la personne agée
en situation de handicap ne sait s'il lui sera
plus tolérable que sa situation actuelle.

Dans le cas plus spécifique des personnes
agées en situation d'itinérance, les praticiens
intervieweés lors de notre étude prétendent que
ce sont surtout les hommes qui renoncent a
demander de l'aide. Les femmes, disent-ils,
sont plus « débrouillardes ». Elles évitent géné-
ralement les ressources mixtes et utilisent plus
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des réseaux qui, n'étant pas identifiés a [iti-
nérance, les font échapper au décompte et
peut-étre en partie a la stigmatisation des sans
domicile fixe. Elles recourent aux héberge-
ments pour les femmes victimes de violence ou
assez fréquemment, ce qui ne va pas sans
d’autres risques, a la cohabitation avec des
partenaires de passage.

- L'augmentation des personnes ageées en si-
tuation d’itinérance : observations de terrain
et données de recherche

Les personnes que nous avons interviewées
confirment par leurs observations que la situa-
tion montréalaise est semblable a celle décrite
par la littérature spécialisée suivant laquelle les
plus de 50 ans forment une sous-population de
la rue qui est en croissance dans plusieurs
grandes villes d’'Occident (Bissonnette & Hij-
jazi, 1994; Brown, Kiely, Bharel, & Mitchell,
2012; Crane & Warnes, 2010; Gonyea, Mills-
Dick, & Bachman, 2010; Stergiopoulos & Her-
rmann, 2003). Peu d’enquétes statistiques en
spécifient la proportion parmi un contingent
global lui-méme difficile & préciser (McDonald,
Dergal, & Cleghorn, 2007). Néanmoins, plusi-
eurs recensements locaux tendent a confirmer
que la proportion de personnes itinérantes de
plus de 50 ou de 55 ans — le seuil varie selon
les sources — est en augmentation en Ameé-
rique du Nord : aux Etats-Unis comme au Ca-
nada. Aux Etats-Unis, Hahn, Kushel, Bangs-
berg, Riley et Moss (2006) estiment qu'a San
Francisco, au début des années 1990, 11 %
des personnes sans abri étaient &gées de plus
de 50 ans alors qu’en 2003 ce taux a grimpé a
32 %. A Dallas, la proportion de ce sous-
groupe était de 34 % en 2009 et de 40 % en
2011. Au Massachusetts, la cohorte des plus
de 55 ans est passée quant a elle de 8 % en
1999 a 14 % en 2003 (étude citée par Sermons
& Henry, 2010). A Los Angeles, ce groupe
d’age comptait pour 20,1 % des personnes iti-
nérantes répertoriées en 2009 et 33,8 % trois
années plus tard (LAHSA, 2011).

Au Canada, on constate aussi une hausse des
personnes agées en situation d’itinérance. Se-
lon une étude menée pour le compte du gou-
vernement canadien, dans les refuges, la pro-

portion des usagers agés de plus de 55 ans y
est passée de 6,9 % en 2005 a 8,3 % en 2009
(Segaert, 2012). D’autres études, citées par
Crane et Warnes (2010), constatent aussi cette
progression a Vancouver en Colombie-Britan-
nigue et a Edmonton en Alberta. Le projet
« Chez-soi » opérant sur cing sites canadiens
(Winnipeg, Vancouver, Moncton, Montréal et
Toronto) rapporte qu’'une proportion de 10 %
de ses 1162 participants en situation d'itiné-
rance et diagnostiqués avec troubles séveres
de santé mentale était des personnes de plus
de 50 ans (Commission de la santé mentale du
Canada, 2011).

Dans la région de Montréal, la Maison Margue-
rite rapporte en 2012 que 40 % de sa clientele
hébergée — des femmes sans abri, seules, vio-
lentées ou en difficulté — est agée de plus de
51 ans. De plus, on y observe «[...] I'incidence
plus fréquente de femmes agées de plus de
50 ans qui sont a leur premiére expérience en
hébergement de dépannage » (Maison Mar-
guerite, 2012, p. 7). Le méme rapport signale
gue cette année-la la maison a di refuser, tous
ages confondus, 7998 demandes d’héberge-
ment par manque de place. En 2005, une re-
cherche menée dans trois grands refuges pour
hommes de Montréal établissait que 12 % des
individus hébergés étaient agés de plus de
55 ans (Cousineau et al., 2005). La méme an-
née, I'étude de Simard (2005) effectuée au re-
fuge pour hommes de la Mission Old Brewery
révélait que 38 % des hébergés étaient au
moins quinquagénaires.

Comme on le voit, méme si les fourchettes
d’age considérées varient, il y a convergence
entre les données de la littérature et le constat
des professionnels rencontrés quant a la crois-
sance réelle du phénoméne. Parmi les person-
nes que nous avons interviewees, une seule a
pu cependant appuyer cette évaluation sur un
relevé formel des ages consignés a l'entrée
dans la ressource ou elle travaillait. Dans ce
cas, les admissions des plus de 50 ans étaient
passées de 10 % en 2001 a 38 % en 2012.
Autrement, le vieillissement du contingent nous
a été confirmé par I'adoption de mesures spé-
cifiquement dédiées a ce sous-groupe dans di-
vers organismes visités. Ainsi, dans un refuge,
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on a mis en place un dispositif d’accueil pour
les plus agées et les personnes a mobilité ré-
duite tandis qu’'une autre ressource nous réeve-
lait avoir dO ajouter un poste budgétaire a son
budget pour noter I'achat de couches pour a-
dultes. Ailleurs, dans une ressource réservée
aux sans-abri de plus de 55 ans, l'intervenante
interviewée constatait 'augmentation constante
de l'achalandage depuis son arrivée en poste
guelques années auparavant.

L'état de santé précaire des personnes a-
gées en situation d'itinérance : des données
alarmantes

La littérature spécialisée considére que les per-
sonnes sans domicile fixe ont souvent, dés la
cinquantaine, un état de santé équivalent a ce-
lui d’'une personne de 65 ou 70 ans qui serait
demeurée mieux logée tout au long de sa vie
(Denoncourt et al. 2005; McDonald et al. 2007;
O’Connel, 2005). Autrement dit, I'espérance de
vie de la personne itinérante est de 15 a
25 années de moins que celle de la population
générale (Frances, 2011; Marpsat, 2002; Shi-
busawa & Padgett, 2009). Comme le résume
Maisondieu (2002) : dans la rue on vieillit vite
et on meurt jeune.

Ce vieillissement prématuré est causé par un
mode de vie qui favorise peu la prévention et
entrave le recours, et a fortiori le suivi, d’éven-
tuels traitements de santé ou d’aide psychoso-
ciale. Les intervenants montréalais interviewes
nous rappellent que par définition, les itinérants
ne disposent pas de lieux sOrs ni d'équipe-
ments adéquats pour conserver leurs médica-
ments. Leur agenda quotidien est déterminé
par les horaires des ressources, des refuges et
des soupes populaires. Cette routine de survie
peut entrer en conflit avec un rendez-vous mé-
dical ou obliger a interrompre Il'attente dans
une clinique sans rendez-vous. Sans adresse
fixe, ils ne peuvent aisément suivre une diete
prescrite, respecter des consignes d’hygiene ni
placer ou recevoir des appels qui leur permet-
traient de coordonner eux-mémes leurs activi-
tés.

Le fait de vivre a la rue entraine aussi un ris-
que élevé d'étre victime de violences délibé-
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rées ou accidentelles, de contracter diverses
affections liees a un mode de vie ou l'on re-
trouve fréquemment des situations de promis-
cuité, de manque d’hygiéne et de sommeil ou
d’exposition a des températures extrémes avec
I'obligation de se déplacer constamment a I'ex-
térieur. Plusieurs personnes en situation d'iti-
nérance sont aussi alcooliques, ont des pro-
blemes de santé mentale ou souffrent de ma-
ladies chroniques. Elles ont des problemes
musculo-squelettiques, des affections aux
pieds, de I'hypertension, de l'incontinence, des
pertes cognitives, etc. (Denoncourt et al. 2005;
Fournier, 2001; Stergiopoulos & Herrmann,
2003). Mais contrairement a la représentation
populaire, les itinérants agés ne correspondent
plus au modéle traditionnel du « vieux robi-
neux ». Selon la recherche québécoise, les
plus de 45 ans consomment méme moins d’al-
cool ou de drogues que leurs cadets et ils pré-
sentent moins de troubles mentaux qu’eux. De
plus, lorsque c’est le cas, ils acceptent plus fa-
cilement d'étre traités. Néanmoins, ils ont une
moins bonne perception de leur santé que les
jeunes et la décrivent généralement comme
moyenne ou mauvaise (Fournier, 2001).

- Une certaine hétérogénéité du groupe des
personnes en situation d’itinérance : les « si-
tuationnels » et les « chroniques »

Certaines personnes se retrouvent a la rue de
fagon transitoire, mais d’autres témoignent d’'un
plus long parcours (Stergiopoulos & Herrmann,
2003). Il y a des itinérants qui semblent avoir
vieillis a la rue. Leur longévité serait attribu-
able, selon les intervenants interviewés, a la
présence accrue des ressources communau-
taires, a 'amélioration des traitements de santé
contre le virus de 'immunodéficience humaine
(VIH) et I'népatite ou la prévention des troubles
physiques associés a certaines déficiences in-
tellectuelles. Ces interviewés nuancent cepen-
dant la définition de la chronicité souvent appli-
guée a la situation de personnes qui ont été a
la rue a plusieurs reprises depuis la sortie de
'adolescence jusqu’a un age avance. Il serait,
selon eux, pratiqguement impossible de vivre
constamment a la rue pendant autant d'an-
nées. Ce qu’ils observent, ce sont plutét des
va-et-vient entre des moments de stabilité et
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d’autres ou la personne se retrouve a nouveau
dans la plus grande pauvreté. Ces épisodes
d’itinérance « en pointillé » sont entrecoupés
de séjours dans diverses institutions parfois
décrits comme des pauses ou « break de la
rue » ou pour certains comme des occasions
de réfléchir sur leur vie (Shibusawa & Padgett,
2009).

La plupart des personnes en situation d'itiné-
rance ont connu un parcours d’emploi difficile
avec souvent de longues périodes de chdmage
et de recours aux prestations sociales. Plusi-
eurs présentent un profil de problemes de san-
té mentale ou physique, et presque toutes les
personnes ont un réseau social affaibli. Ce qui
est frappant dans les témoignages recueillis,
c’est que malgré ces caractéristiques commu-
nes, l'itinérance de transition ou circonstan-
cielle survient assez souvent pour la premiere
fois & un &ge avancé, ce qui réduit d’autant la
représentation des itinérants agés nécessaire-
ment chroniques. Une recherche menée au-
pres de cette population (Crane, Byrne et al.,
2005) dans trois sites (Etats-Unis, Australie et
Angleterre) confirme l'impression de nos ré-
pondants puisqu’on y a constaté que les deux
tiers des recrutés en étaient a leur premiére
expérience d'itinérance. Plusieurs deviennent
ainsi sans-abri au mitan de la vie ou aprées
lage de la retraite sans ne l'avoir jamais été
auparavant.

- Les raisons d'un premier épisode d'itiné-
rance a un age avanceé ou l'abandon systé-
mique des personnes agées en situation de
risque.

Les facteurs connus de litinérance seraient
'acquisition précoce de vulnérabilités person-
nelles : la maladie mentale ou physique et la
pauvreté économique ou sociale. Il serait ainsi
possible de parler de causes personnelles a la
source de 50 % des situations d'itinérance.
Elles surviennent le plus souvent en conjonc-
tion avec des causes structurelles. Ainsi, la
perte du logement pour cause de hausse du
colt du loyer ou suite & une éviction pour con-
version ou rénovation des lieux sont parmi les
déclencheurs les plus fréquents d’'un épisode
d’itinérance chez les plus agées. Les autres

causes importantes sont les différends, les rup-
tures et les deuils. Ce sont a priori des pro-
blemes relationnels appartenant au registre pri-
vé, mais qui, au vu de leurs conséquences,
s’entremélent assurément a d’autres facteurs
plus structurels comme la répartition des res-
sources économiques, la générosité relative
des programmes de sécurité du revenu ou l'ac-
cessibilité et la qualité des services sociaux et
de santé. Il n’y aurait pas ainsi de causes inévi-
tables ni univoques pour chacun des épisodes
d’itinérance. Ce sont des « spirales descen-
dantes » ou des « agrégats corrosifs » (Geli-
neau, 2013) qui, a chaque fois, forment une
construction originale a décrypter (Crane &
Warnes, 2005; Warnes & Crane, 2006).

La période de la cinquantaine n’est pas péril-
leuse que pour les chbmeurs et les personnes
seules; elle I'est aussi pour les personnes dont
le ménage éclate, pour celles qui doivent quit-
ter leur logement habituel et pour celles qui
perdent un proche aidant. Ces situations a ris-
qgues ne sont pas contrebalancées par une plus
grande sollicitude publique. De plus, les per-
sonnes ageées réputées « itinérantes » ne sont
pas priorisées par les autorités publiques ni ap-
préciées des gestionnaires de services. Elles
demandent beaucoup de soins pour peu de
résultats spectaculaires. Selon Maisondieu
(2002), elles sont pour cela les victimes d'un
abandon systémique fondé sur la représenta-
tion « hyper » moderne, productiviste et con-
sumériste, du « vieux pauvre ». Suivant cet
imaginaire commun, le « vieux pauvre » est de
facto exclu de la société puisqu’il n'a plus rien
a y échanger ni a offrir. Lanzarini (2009) le con-
firme : pour les femmes comme pour les hom-
mes d’'un certain age, les attentes des institu-
tions d'aide et de la société en général sont
quasiment nulles. Les services pour itinérants
sont conséquemment mieux adaptés aux be-
soins des plus jeunes desquels on espére en-
core une certaine productivité. Pour les mémes
raisons, les plus agés seraient aussi les pa-
rents pauvres de la recherche. Le peu d’atten-
tion que 'on semble leur porter pourrait expli-
guer pourquoi ils demeurent plus longtemps
gue les jeunes dans les refuges.
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Outre les refus de recourir & I'aide des services
sociaux et de santé pour contrer la honte, les
personnes peuvent aussi en étre exclues par
des barrieres systémiques. La littérature cible a
cet effet deux grands types d’entraves. La pre-
miere consiste a poser des normes d’éligibilité
gui excluent d’emblée le groupe de personnes
qui nous intéresse, méme si les visées géneé-
rales de ses programmes sociaux devraient les
concerner. La seconde entrave intervient lors-
gu'une classe d’'usagers est tacitement, mais
efficacement exclue, de certains services en
dépit de ses droits légitimes (Warnes & Crane,
2006).

Pour illustrer la premiere catégorie, on nous a
parlé de la regle d’acces aux logements sub-
ventionnés qui privilégie les familles au détri-
ment des personnes seules. Dés lors, la plu-
part des personnes candidates qui vivent en si-
tuation d'itinérance sont, étant seules, placées
en attente et cela possiblement pour plusieurs
années. Dans cette catégorie, nous rangeons
aussi les services de convalescence qui, pour
concéder un droit d’accés, exigent I'assurance
d'une adresse de domicile afin d’éviter de pro-
longer leur responsabilité d’hébergement au-
dela de la période de convalescence médica-
lement requise. Ce probléme bien réel pour les
personnes en situation d’itinérance, dont sou-
vent les plus ageées, a dailleurs conduit un
grand refuge de Montréal a lancer sa propre
aile de convalescence.

Pour décrire la seconde catégorie, les interve-
nants citent les pratiques de délestage qui vont
des hdpitaux aux prisons, aux refuges ou aux
centres de désintoxications, etc. Elles « trans-
institutionnalisent » les personnes en situation
d’itinérance plutdt gu’elles en soutiennent la ré-
insertion sociale (Denoncourt et al. 2005; Ploeg
et al. 2008). Pour certains interviewes, ce se-
rait une version institutionnelle du « pas dans
ma cour ». Ce syndrome s’alimente des regles
et restrictions imposées aux praticiens de ter-
rain pour désengorger les services sociaux et
de santé. La conséquence perverse de cette
bonne intention est de créer des dilemmes é-
thiques ou les gestionnaires d’établissements
sont constamment poussés a libérer leurs ser-
vices pour faire place a de nouveaux patients
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alors que ceux qui sont déja la sont en attente
d'un autre service ou d'un hébergement qui
n‘est pas disponible parce qu’aussi débordé®.
Un de nos interviewés, intervenant social, a dé-
noncé la hiérarchisation des services sociaux
et de santé pour les mémes raisons. Nombre
de personnes qui se qualifient pour I'obtention
de services spécialisés en centre de réadapta-
tion ou de 2°ligne, nous disait-il, s’en voient
exclues parce qu'elles n’en respectent pas les
horaires, consomment des drogues, de l'alcool
etc. Dés lors, de retour a la communauté, elles
risquent de se retrouver en situation d'itiné-
rance. Par contre, nous avons recueilli le té-
moignage d'initiatives d’inclusion de personnes
ex-itinérantes en Centre d’hébergement et de
soins de longue durée (CHSLD) ou précisé-
ment 'on aménageait ces régles de vie avec
succes.

D’autres nous ont signalé que la réalité et les
problemes vécus en situation d’itinérance cor-
respondaient mal aux instruments de mesure
des besoins de services. Il est en effet difficile
d’évaluer les aptitudes a prendre soin de soi
chez une personne qui a si peu de contréle sur
son environnement. Deés lors, toutes ces per-
sonnes exclues ou non admises par des éta-
blissements spécialisées ou pour I'obtention de
services spécifiques sont refoulées vers la pre-
miére ligne qui, théoriguement, devrait répon-
dre aux problémes courants des personnes vi-
vant dans la communauté. Certes, elles y vi-
vent forcément, mais y sont-elles véritablement
intégrées?

La coopération entre les services sociaux, de
santé et de logement qui serait nécessaire
pour ce groupe d’age n’existe pas, ce qui ex-
pliquerait pourquoi, selon quelques auteurs, les
plus agés demeurent plus longtemps dans les
refuges d’'urgence que les plus jeunes (Crane

3 Atitre d’'exemple, la directive de I'agence de la santé et
des services sociaux de Montréal publiée le 26 juillet
2013. Elle consiste a imposer un délai de huit jours aux
hdpitaux pour libérer les lits de soins de courte durée
occupés par des personnes agées dont I'état ne néces-
site plus de soins dits « actifs ». Elle est assortie d'une
amende de 984 $ par jour de contravention, peu im-
porte si les personnes concernées sont ou non en at-
tente d’'une place en hébergement dans le réseau ou de
services a domicile. La Presse, 13 septembre 2013.
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& Warnes 2005; McDonald et al. 2006; MSSS,
2009). Un intervenant communautaire intervie-
weé observait pour sa part que I'admission en
hébergement temporaire pouvait paradoxale-
ment ralentir 'accés de la personne a une res-
source permanente, étant entendu que le ré-
seau public privilégiait les cas urgents. Plu-
sieurs intervenants issus du réseau public dé-
ploraient que cette continuité revendiquée par
le milieu communautaire ne soit méme pas ac-
quise a lintérieur de leur établissement. L'en-
jeu serait de préserver les acquis de réinsertion
en misant sur la continuité d’'une relation mu-
tuelle de confiance a l'inverse des pratiques de
gestion courantes qui dissocient ce lien des
épisodes de soins de la personne.

Selon les intervenants que nous avons rencon-
trés, les personnes qui se retrouvent en situa-
tion d’itinérance a un age avancé vivaient sou-
vent déja « sur un fil » avant de se retrouver a
la rue. Plusieurs n‘auraient eu que trop peu
d’habiletés sociales, relationnelles ou intellec-
tuelles pour éviter ce péril lorsqu’est survenu
un événement précipitant. Parfois, elles avaient
une déficience intellectuelle, vivaient avec des
problemes de santé mentale ou étaient demeu-
rées jusque-la sous la tutelle de facto de leur
famille ou de leurs proches. Elles étaient lo-
gées et relativement en sécurité grace a ce
soutien gu’elles ont perdu a la suite d'une ma-
ladie, d’'une querelle ou d’un déces et a la fin la
perte du logement, voire méme celle du reve-
nu. Souvent, elles sont conduites au centre-
ville par les policiers ou les services sociaux
sont les plus nombreux, alors qu’elles ont leurs
habitudes dans un autre quartier. A cette caté-
gorie « situationnelle » s’ajoute les «a ris-
que » : c’est-a-dire les personnes dont la stabi-
lité se détériore vers I'age de la retraite avec la
perte d’un emploi, 'aggravation de leur état de
santé, le deuil ou la séparation conjugale, I'al-
coolisme, la toxicomanie, le jeu, I'endettement,
etc.

Des pistes et des enjeux pour l'intervention

Lors de nos entrevues de recherche et dans
'ensemble de nos communications, nous ter-
minions toujours la rencontre en demandant
aux participants de nous proposer des pistes

de recherche et d’intervention propres a préve-
nir les situations d'itinérance chez les person-
nes agées ou pour améliorer les services qui
leur sont offerts lorsque cela survient. Ces pro-
positions impliquent inévitablement des choix
gui peuvent mettre en jeu des pratiques exis-
tantes dans les établissements et les services
publics ou privés. A cette enseigne, ils concer-
nent le débat public.

- Création de ressources résidentielles et de
logement

Une premiére recommandation des personnes
rencontrées lors de notre recherche explora-
toire concerne la mise sur pied de ressources
résidentielles et de logement. Cette préoccupa-
tion met en jeu les politiques d’habitation et
celles des services sociaux et de santé. Les
intervenants constatent simplement que le prix
des loyers proposé par le marché privé & Mon-
tréal est inabordable pour une personne seule
qui vit de revenus gouvernementaux. Selon la
société canadienne d’hypothéeques et de loge-
ment, un studio s’y louait au prix moyen de
555$% en 2013, tandis qu’un logement avec
une seule chambre co(tait 651 $ par mois, en
plus d’étre rares. C’est pourquoi plusieurs in-
tervenants montréalais, dont ceux que nous a-
vons interviewés, sont favorables a I'élargisse-
ment de ce parc avec la création de logements
sociaux et communautaires dont le loyer serait
ajusté au revenu réel du locataire (Gagné &
Despars, 2011). L'expérience de gestion de ce
type de logements par quelgues organismes a
été évoquée a plusieurs reprises comme mo-
dele a suivre. L'option du logement privé avec
programme de subvention au loyer (PSL) qui
permet aux locataires d'y accéder a été peu
évoquée. Le PSL aurait pourtant I'avantage de
permettre aux locataires de choisir leur lieu
d’habitation et d’éviter d'y étre reconnus com-
me bénéficiaires de l'assistance de I'Etat. En
contrepartie de la réduction de 'effet « ghetto »
du modéle précédent, celui-ci a le défaut de ne
pas constituer une solution structurante du
parc locatif, puisque les propriétaires auront
toujours le loisir de se retirer de I'entente pour
réduire a nouveau l'offre de logements a bon
prix.
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- Partenariat public communautaire

D’autres initiatives communautaires a Montréal
comme la résidence J.-A. De Seve ou la Mai-
son Claire-Ménard offrent de I'hébergement a
long terme a des personnes agées de 50 ans
et plus qui ont vécu des situations d'itinérance.
Leurs services peuvent s’apparenter a ceux
des CHSLD du réseau public. Nous avons aus-
si constaté, dans notre bréve tournée, que les
refuges développaient de plus en plus de pro-
jets d’hébergement avec d’autres services ha-
bituellement offerts par le réseau public, telle
une maison de convalescence ou une unité de
traitement en psychiatrie. Selon certains inter-
venants, cela compensera la pénurie de ser-
vices pour les personnes en situation d'itiné-
rance, voire méme leur évitera la discrimination
dont elles sont victimes dans les établisse-
ments réguliers. De plus, elles se retrouveront
alors dans des milieux de vie connus ou elles
entretiennent des liens significatifs avec des
pairs, des intervenants ou le lieu méme, depuis
parfois plusieurs années, ce qui correspondrait
incidemment a un choix relationnel éventuel-
lement privilégié par les personnes de cet age
(Carstensen et al., 1999). A I'encontre, on peut
craindre que cela ne contribue a justifier une
privatisation partielle du réseau public avec un
péri-fonctionnariat moins colteux et moins bien
traité que le personnel appartenant de plein
droit a la fonction publique. La stabilité et la
gualité des services pourraient en souffrir alors
gue donnés par des ressources réputées com-
munautaires, tel que des organismes sans but
lucratif (OSBL), ils seront soumis aux aléas des
subventions de I'Etat et des priorités des fon-
dations privées. Enfin, cela constitue un réseau
paralléle a celui des établissements publics et
réservés aux plus pauvres avec un éventuel
effet de relégation et de stigmatisation des
pensionnaires.

- Plus de services sur I'ensemble du territoire

Certains intervenants du réseau public nous
ont semblé préoccupés d'offrir partout a Mon-
tréal des services professionnels aux person-
nes en situation d'itinérance. Dans cet esprit,
certains suggeérent le renforcement de I'Equipe
mobile de référence et d'intervention en itiné-
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rance (EMRII) formée de policiers et d'interve-
nants de la santé (travail social et infirmier).
Celle-ci pourrait ainsi assumer son mandat
montréalais et assurer des rondes plus fré-
quentes de dépistage a I'extérieur du centre-
ville ou elle est actuellement confinée faute de
ressources. lls ont aussi proposé de prévoir la
formation des intervenants sociaux et de santé
des établissements des autres secteurs de la
ville. L'objectif serait de permettre aux person-
nes qui vivent un épisode d'itinérance d'étre
aidées, si elles le désirent, dans leur milieu de
vie habituel plutdt que d’étre systématiquement
référées aux refuges, ressources communau-
taires et équipes des CSSS du centre-ville.
Ces groupes plus expérimentés pourraient en
échange se charger de déléguer des forma-
teurs pour les intervenants des autres établis-
sements de la région. Certains ont aussi pré-
conisé I'amélioration de la formation des tra-
vailleurs du milieu communautaire en ce qui a
trait au dépistage des problemes de santé
mentale et de santé physique. lls ont égale-
ment proposé de créer un systéme de « lits
d’'urgence » qui dans les hdépitaux généraux
pourraient recevoir et évaluer I'état complet de
santé des personnes en situation d’itinérance.
Il s’agirait ici de contourner les effets pervers
d’'une réglementation qui, nous lI'avons vu, peut
décourager leur accueil et contrer leur accés
[égitime aux services sociaux et de santé. Ces
propositions aussi bienveillantes gu’elles soient
ne peuvent toutefois faire I'impasse sur les
droits des personnes a disposer d’elles-mé-
mes, a décider de leur traitement et de qui
elles veulent les recevaoir. Il faut prendre garde
de leur imposer une surveillance discrimina-
toire & une échelle que nous n’accepterions
pas pour nous-mémes. La aussi, il faudrait
considérer les conséquences sociales, poli-
tiques et cliniques de I'hybridation des missions
communautaires réputées autonomes avec
des établissements publics de santé et la sécu-
rité publique qui ont des mandats et des res-
ponsabilités codifiés par la loi.

- Donner un sens a sa vie
La question du sens donné a la vie est centrale

lorsqu’il est question de déterminer les sources
de l'orientation a l'action des individus. Cette
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signification peut varier au fil du temps et des
expériences. Dans notre société, la formation
et I'emploi sont certainement considérés en
étre les vecteurs privilégiés. Le travail donne
en effet une signification & notre vie, une direc-
tion et une matérialité palpable. Des opportuni-
tés conséquentes devraient donc étre offertes
aux personnes Vvieillissantes qui le désirent.
Cependant et comme la plupart des personnes
de leur age, celles de 50 ans et plus qui vivent
des situations d'itinérance seraient plus préoc-
cupées par la recherche du sens de leur vie
emotional meaning from life, que d’entrepren-
dre de nouveaux projets (Leclerc, 2002; Shibu-
sawa & Padgett, 2009). Selon ces auteurs, la
conscience que la personne agée a de la limite
du temps qui lui reste a vivre, la pousserait a
miser sur le présent et a rechercher les émo-
tions positives, a privilégier les relations fami-
lieres et significatives plutdt qu'a explorer de
nouvelles avenues avec les risques de décep-
tion que cela comporte. Cette attitude serait en
guelque sorte thérapeutique et observable non
seulement chez les ainés, mais aussi chez les
personnes gravement malades ou parmi les
populations qui appréhendent une catastrophe
(Carstensen, 2006; Carstensen et al. 1999).
Les projets créatifs, d’expression de soi et de
loisir, comme des ateliers de musique ou de
dessin, les repas communautaires ou les sor-
ties en groupe semblent des plus appréciés
dans les centres de jour. Nous pouvons postu-
ler que ces activités sont mieux adapatées a
cette étape de vie ou les personnes cherchent
a aborder sereinement la suite de leur 4ge et a
bien en profiter. Si cette théorie s’avere, la l1égi-
timité de ces activités de méme que celle de la
création de ressources dédiées et communau-
taires pour le logement des plus agées serait
renforcée. L’effet pervers serait de donner une
fausse légitimité a ce qui pourrait devenir une
simple relégation de cette population a la
marge des opportunités et des services acces-
sibles a la majorité.

Conclusion

Notre projet de recherche est propulsé par la
manifestation d’'un probleme social dont la sur-
venue au détour du 21° siécle a pris de court
les institutions publiques. La présence de ces

pauvres agés a la rue qui semblait étre en voie
de disparition & partir des années 1960 et 1970
s'est plutdt régénérée a partir de la fin du sié-
cle. Ce phénoméne est en porte a faux de
notre imaginaire collectif qui fait de la cohorte
des plus de 50 ans d'aujourd’hui un groupe his-
toriguement favorisé et qui devrait conséquem-
ment étre immunisé contre la pauvreté. Notre
tournée des intervenants montréalais a révélé
une tendance a associer l'itinérance des ainés
a des problemes cognitifs. 1l est indéniable
gu'un bon nombre de ceux-ci souffrent effecti-
vement de divers troubles de ce type, suite a
une consommation abusive d’'alcool, de ca-
rences alimentaires, de vieillissement, etc.
Mais, il faut prendre garde de se satisfaire
d’'une explication unique qui responsabilise les
individus et dédouane notre mode de vie, nos
structures sociales et notre éthique du vivre
ensemble. Nous avons vu, en effet, que bien
des déclencheurs de l'itinérance en émergent,
comme la hausse du co(t de la vie non com-
pensé par des mesures sociales, I'étiolement
des solidarités familiales et la solitude qui I'ac-
compagne et le peu de considération que I'on
accorde aux besoins des personnes qui abor-
dent et vivent le vieillissement dans une socié-
té qui carbure a la productivité, a la vitesse et a
la consommation.

Nous avons identifié dans ce texte quelques
enjeux pour lancer la réflexion sur notre appreé-
hension collective des solutions au phénomeéne
grandissant des personnes agées qui se re-
trouvent a la rue, ainsi devons-nous :

- favoriser leur prise en charge par les services
sociaux et de santé du réseau public ou par-
tager cette mission avec des organismes pri-
vés et communautaires;

- maintenir une philosophie universaliste de
dispensation des services ou adopter une ap-
proche catégorielle respectueuse des appar-
tenances communautaires;

- prioriser le droit & la santé ou celui de chacun
a décider de sa vie jusqu’'a la mettre, a nos
yeux du moins, en danger;

- lutter contre le vieillissement ou I'accompa-
gner en tant qu’étape normale de la vie.
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Résumé : Au cours des derniers mois, partout dans le monde, y compris au Québec, des événements catastro-
phiques, comme des inondations, des accidents ferroviaires, des incendies dans des résidences pour ainés ont mal-
heureusement affecté bon nombre de personnes agées de 65 ans ou plus. Certaines de ces personnes ont subi de
graves blessures, d’autres ont eu peur de mourir et malheureusement plusieurs d’entre elles ont été incapables de se
déplacer rapidement pour faire face aux dangers, trouvant ainsi la mort dans des conditions atroces. Le but de cet
article est de présenter les faits saillants d’'une recension des écrits scientifiques portant sur les facteurs qui fragilisent
les personnes agées en cas de désastre et ceux qui les protégent pendant et aprés une catastrophe. A ce sujet, les
études consultées ont généralement permis de constater qu'en cas de désastre, les personnes agées de 65 ans ou
plus sont plus a risque que les adultes plus jeunes de mourir, de subir des blessures, de ne pas recevoir suffisamment
d’aide et de soutien des autorités publiques ou des organismes non gouvernementales (ONG) et de développer des
problémes de santé post-désastre. Il sera aussi possible de constater que trois points de vue différents s’affrontent
lorsque I'on parle de la question des conséquences des désastres sur la santé des personnes agées. C'est ainsi que
certains chercheurs estiment que les ainés représentent une population particulierement a risque de développer des
problémes de santé physique ou psychologique a la suite de leur exposition a un événement traumatisant, tandis que
d’autres considérent, par contre, que les ainés, et particulierement ceux agés de plus de 65 ans, s’en sortent mieux
que les adultes plus jeunes. Certaines autres études ont, pour leur part, démontré que les personnes agées ne sont
pas plus affectées que les victimes plus jeunes et que la vulnérabilité et la résilience des victimes d’'un désastre ne
sont pas des éléments nécessairement reliés a I'age. Cet article permettra aussi de présenter certaines données de
recherches qualitatives et quantitatives réalisées au Québec portant sur les effets a moyen et a long terme des si-
nistres sur la santé physique et psychologique des personnes agées. Dans ces diverses études portant sur les im-
pacts d’une grave inondation et d’'une tempéte de verglas sur la santé des ainés et sur leur processus de rétablisse-
ment, Maltais et ses collaborateurs ont ainsi pu identifier les principales difficultés que vivent ces personnes pendant
et aprés leur exposition a ce type de désastre ainsi que les répercussions de ce genre d’événement sur leur santé et
leurs conditions de vie.

Mots-clés : vulnérabilité, personnes agées, désastres naturels, traumatismes, obstacles environnementaux, acces
aux ressources, communauté

Abstract : In recent months, throughout the world, including Quebec, catastrophic events such as floods, rail acci-
dents and fires in senior homes have unfortunately affected many people over the age of 65. Some of these people
suffered serious injuries, others feared for their lives, and unfortunately many of them were unable to deal with the
dangers, thus succumbing to these atrocious conditions. The purpose of this article is to highlight the prominent facts
of a scientific literature review on the factors that make seniors vulnerable to disasters and those who protect them
during and after a disaster. In this regard, studies have generally found that in disasters, people over the age of 65 are
at greater risk than younger adults to die, to suffer injuries, not to receive enough assistance and support from public
authorities or non-governmental organizations (NGO) and to develop post-disaster health problems. It will also be
possible to see that there are three different points of view when discussing the consequences of disasters on the
health of the elderly. Some researchers believe that elderly people represent a population that is particularly at risk of
developing physical or psychological health problems as a result of exposure to a traumatic event, while others con-
sider that seniors, especially those over the age of 65, are better off in these situations than younger adults. Other
studies have shown that elderly people are not more affected than younger victims and that the vulnerability and resili-
ence of disaster victims are not necessarily age-related. This article will also present some qualitative and quantitative
data from research in Quebec on the medium and long-term effects of disasters on the physical and psychological
health of seniors. In these various studies relating to the impacts of severe flooding and ice storms on the health of
seniors and their recovery process, Maltais and his collaborators were able to identify the main difficulties experienced
during and after their exposure to this type of disaster as well as the impact of this type of event on their health and
living conditions.

Keywords : vulnerability, elderly, natural disasters, trauma, environmental barriers, access to resources, community
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Introduction

e Centre de recherche sur I'épidémio-

logie des catastrophes (CRED : 2015),

dans son dernier rapport publié sur les

catastrophes naturelles dans le mon-

de, a recensé qu'en 2014, 324 dé-
sastres de ce type ont causé la mort de 7 823
individus, ont affecté 140,7 millions de person-
nes et ont causé plus de 99,2 milliards de
dommages en dollars américains (Guba-Sapir,
Hoyois & Below, 2015). La majorité de ces
catastrophes naturelles ont été de nature hy-
draulique (inondations, glissements de terrain :
47,2 %), ou météorologique (tempétes et tem-
pératures extrémes : 36,4 %).

En cas de désastre, certains sous-groupes d'a-
dultes et de personnes agées sont plus vulné-
rables que d'autres pour diverses raisons, soit
parce qu’ils dépendent d'autres personnes
pour s’éloigner des dangers ou recevoir l'aide
requise, parce qu’ils n'ont pas facilement acces
aux ressources de la communauté ou parce
gu’ils présentent des incapacités les empé-
chant de bien entendre ou de respecter les
avis d’évacuation ou parce qu’ils sont incapa-
bles de bien comprendre et mettre en pratique
les consignes de sécurité énoncées par les au-
torités locales. Les personnes agées présen-
tant des incapacités physigues ou cognitives
font partie des sous-groupes de la population
qui sont vulnérabilisés ou défavorisés pendant
les périodes de crise et de désorganisation so-
ciale provoquées par les sinistres ainsi que
dans les semaines, les mois et les années qui
suivent ce type d’événement.

La survenue d'une catastrophe affecterait
d’'une maniére disproportionnelle les personnes
agées aux prises avec des incapacités variées
(Aldrich & Benson, 2008). De plus, il a été dé-
montré que chez les personnes agées souf-
frant d’un ou de plusieurs problemes de santé
chronique (arthrite, hypertension, maladie car-
diaque, diabétes, troubles respiratoires, etc.),
leur niveau de vulnérabilité devant un désastre
augmente en minant leur capacité a se prépa-
rer, a répondre, et a se rétablir vis-a-vis de
celui-ci (Aldrich & Benson, 2008). Lorsque des
milliers de personnes doivent en méme temps
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étre soutenues par différents systémes d’aide
et de soins, eux-mémes fortement ébranlés par
un environnement chaotique, les difficultés ne
peuvent que s’'accentuer. Il devient alors impor-
tant, selon Ngo (2001), de cibler les personnes
requérant une attention particuliéere, notam-
ment certains sous-groupes de personnes
agées vulnérables afin de leur offrir des ser-
vices sociaux et de santé adaptés a leur situa-
tion spécifigue. Les personnes agées présen-
tant des incapacités physiques ou cognitives,
ainsi que celles a faible revenu ou sans réseau
de soutien social, font partie des groupes qui
sont les plus a risque de subir des blessures,
de mourir ou de développer des problemes de
santé post-désastre.

Ainsi, partout dans le monde, année apres an-
née, parmi les personnes décédées et celles
ayant subi des blessures a la suite d'un deé-
sastre, I'on retrouve généralement un pourcen-
tage tres élevé de personnes agées qui excede
largement la proportion que ces dernieres re-
présentent au sein de leur collectivité. Par ex-
emple, en Nouvelle-Orléans en 2005, lors de
'ouragan Katrina, 71 % des personnes déceé-
dées étaient des personnes agées; pourtant
ces dernieres ne représentaient, a I'époque,
gue 15 % de la population (American Associa-
tion of Retired Persons, 2007).

Pour ce qui est du tremblement de terre et du
tsunami survenus au Japon en 2011, les auto-
rités gouvernementales ont déclaré que jus-
gu’en ao(t 2012, 90 % des personnes qui sont
décédées pendant et durant les mois qui ont
suivi cet événement étaient des personnes
agées de plus de 70 ans. Pourtant, les ainés
ne représentent que 25 % de la population de
ce pays (Majiroxnews, 2011). Lors du tsunami,
la principale cause de déces des ainés aurait
été la noyade en raison du manque de temps
pour s’enfuir des vagues ou de leur incapacité
physique a se déplacer sans I'aide d’'une autre
personne. De plus, dans les semaines qui ont
suivi ce tsunami, les principales causes de dé-
cés des ainés auraient été, entre autres, re-
liées a I'épuisement moral et physique des per-
sonnes agées évacuées des hopitaux et des
résidences pour ainés qui avaient été dépla-
cées dans des gymnases d’écoles.
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L’Association américaine des personnes retrai-
tées a également souligné, dans un de ses
rapports portant sur les besoins des personnes
agées lors d’'un sinistre, qu’environ 15 % des
Américains agés de 50 ans et plus estiment
gu'ils ne seraient pas en mesure d'évacuer leur
demeure sans assistance en cas de catas-
trophe naturelle et que la moitié d’entre eux au-
rait besoin de l'aide de quelqu'un provenant de
I'extérieur de leur ménage. Ces pourcentages
augmentent considérablement avec l'avance-
ment en age (American Association of Retired
Persons, 2007). Plusieurs pays estiment que le
nombre de personnes agées présentant des in-
capacités ira en s’accentuant au cours des pro-
chaines années. Ainsi, en 2050, la prévalence
de l'incapacité dans certains pays en dévelop-
pement devrait augmenter de 400 % en raison
du vieillissement de la population. D'ici 2050,
en Inde, on s'attend a ce que lincidence de
l'incapacité augmente de 120 %, en Chine de
70 %, et de 257 % dans I'Afrique subsaharien-
ne (Harwood, Sayer, & Hirschfeld, 2004).

Ainsi, la plupart des événements catastrophi-
gues des derniéres années ont malheureuse-
ment permis de constater que les personnes
agées, particulierement celles présentant des
incapacités physiques ou cognitives, sont plus
a risque que les adultes plus jeunes de mourir,
de subir des blessures, de ne pas recevoir suf-
fisamment d’aide et de soutien des autorités
publiques ou des organismes non gouverne-
mentaux (ONG) et de développer des proble-
mes de santé post-désastre (American Associ-
ation of Retired Persons [AARP], 2007,
HelpAge International, 2010; Masozera, Bailey
& Kerchner, 2006).

La relation entre l'augmentation en age et un
taux élevé de morbidité et de mortalité pendant
et a la suite d’une catastrophe s'avere donc as-
sez concluante a lintérieur de la littérature re-
censée pour nous permettre de reconnaitre
gue les personnes agées, avec ou sans handi-
cap, forment un groupe a haut risque de ne
pas recevoir suffisamment d’aide en cas de ca-
tastrophe ainsi que de développer des proble-
mes de santé post-désastre ou d’aggraver
ceux qui étaient déja existants. De plus, il faut
souligner qu'a 85 ans, les effets normaux du

vieillissement diminuent les capacités de n’'im-
porte qui, méme en l'absence de probleme de
santé majeur. De plus, les dommages que les
catastrophes naturelles ou technologiques peu-
vent infliger aux infrastructures collectives
d’'une communauté, comme les bris d’aqueduc,
les coupures d’électricité, le sectionnement des
voies de circulation, ou les pertes de repéres et
de biens matériels subies par les ainés lors de
ces mémes événements, peuvent possible-
ment empécher les personnes agées ayant
des incapacités de poursuivre leurs activités de
la vie quotidienne et de se déplacer pour obte-
nir de l'aide des autorités publiques.

Le but de cet article est de faire le point sur les
facteurs qui fragilisent les personnes agées
ayant des incapacités et sur les conséquences
gu’elles entrainent en regard de leurs capaci-
tés a faire face aux défis posés par une catas-
trophe. Dans un premier temps, des informa-
tions sont fournies sur les réactions des per-
sonnes agées en geénéral, victimes de catas-
trophes, puis des spécificités sont apportées
en ce qui concerne la fragilisation des person-
nes agées ayant des incapacités lors d'une ca-
tastrophe.

Avant de se pencher sur les réactions des per-
sonnes agées lors d’'une catastrophe, il est im-
portant de souligner que la plupart des ainés,
au cours de leur vie, ont dd faire face a diffé-
rents stress et ont développé des compétences
sociales, savent faire preuve de flexibilité,
d’empathie et sont, pour la plupart, capables
de communiquer leurs besoins aux différents
membres de leur entourage (Becker & New-
som, 2005). De plus, la majorité des personnes
agées, avec ou sans incapacités, sont généra-
lement capables de résoudre leurs problemes,
de faire des plans et de faire preuve de critique
et de réflexion. Généralement, avec l'avance-
ment en age et avec l'apparition des incapaci-
tés, elles continuent également de bénéficier
de contacts avec les membres de leur entou-
rage. Toutefois, la survenue d’'une catastrophe
peut perturber, de facon significative, la vie des
ainés présentant des incapacités et le soutien
gu’ils peuvent recevoir des membres de leurs
réseaux sociaux. La présence d’incapacités
peut aussi empécher les personnes ageées de
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bien réagir devant les différents stress et défis
qui apparaissent lors d’'une catastrophe natu-
relle ou technologique, et ce, pendant les diffé-
rentes phases de ces événements, c’est-a-dire
lors des phases d'alerte, de secours et de ré-
tablissement. Lors d’'une catastrophe, les ainés
vulnérables sont exposés a des risques plus
élevés, car des obstacles de nature mineure
dans des circonstances normales peuvent en-
trainer d’importantes conséquences en temps
de crise.

Réactions des personnes agees lors d’'une
catastrophe

Eldar (1992), Fields (1996), Myers (1990) ainsi
gue Thompson et al. (1993), considerent que
les personnes agées sont moins enclines a te-
nir compte des avertissements d'évacuation et
ont généralement une plus grande résistance a
quitter leur demeure. Les personnes agees se
retrouveraient aussi plus souvent seules dans
leur domicile au moment d’un sinistre, ce qui
augmente les risques de conséquences néfas-
tes des désastres chez cette population. Les
ainés auraient aussi tendance a moins se
plaindre que les individus plus jeunes (Kanias-
ty, Norris & Murrel, 1990; Tanida, 1996), ils
sous-utiliseraient les ressources formelles d’ai-
de et demanderaient généralement moins le
soutien de leurs proches et des organismes
communautaires (Bolin & Klenow, 1982-1983;
Kaniasty, Norris & Murrel, 1990; Ticehurst et
al., 1996). Bolin et Klenow (1982-1983) esti-
ment aussi que les personnes agées souffri-
raient plus que les autres adultes des pertes
subies en raison de la valeur sentimentale ac-
cordée a ce qui a été détruit ou perdu, et qu’el-
les auraient plus de difficulté a se rétablir éco-
nomiguement.

Dans diverses études portant sur les impacts
d'une grave inondation et d'une tempéte de
verglas sur la santé des ainés et sur leur pro-
cessus de rétablissement, Maltais et ses colla-
borateurs (Maltais, 2007; Maltais & C6té, 2007;
Maltais & Gauthier, 2010; Maltais, Gauthier &
Co6té, 2007; Maltais & Lachance, 2007; Maltais,
Lachance & Brassard, 2002; Maltais, Lachance
& Gauthier, 2008; Maltais, Lachance, Richard
& Gauthier, 2009; Maltais, Robichaud & Si-
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mard, 2002) ont aussi pu identifier les princi-
pales difficultés que vivent ces personnes pen-
dant et apres leur exposition a ce type de dé-
sastre. Ainsi, selon les personnes ageées, outre
les contraintes liées a de fréquents change-
ments de domicile, d’autres difficultés sont fré-
guemment vécues par celles-ci. C'est ainsi que
la complexité des procédures inhérentes aux
demandes de compensation financiere, les
nombreux déplacements, la fatigue, les tracas
qui s’accumulent, les difficultés a trouver le
sommeil, linterdiction d’accéder a son domi-
cile, la crainte de vandalisme ou de vol ainsi
que la peur d'étre de nouveau exposées a
d’autres événements traumatisants ont rendu
la vie difficile aux personnes agées. Des ainés
ont également relaté avoir trouvé particuliére-
ment dérangeant le fait d’avoir perdu tous leurs
vétements ou d’étre dans I'impossibilité de les
récupérer rapidement et d'avoir vu les mem-
bres de leur famille se disperser dans divers
milieux de vie.

Catastrophes et personnes agées présen-
tant des incapacités

La Fédération internationale des Sociétés de la
Croix-Rouge et du Croissant-Rouge, dans son
rapport de 2007 sur les catastrophes dans le
monde (International Federation of Red Cross
and Red Crescent Societies, 2007), souligne
que les personnes agées sont trés vulnérables
dans les situations de crise en raison de di-
verses situations, dont celles de la présence de
problemes de mobilité ou de problemes de
santé chroniques, de besoins nutritionnels spé-
ciaux et d'isolement. De plus, des études ont
fait ressortir qu'a la suite d’'un désastre, les per-
sonnes agées recoivent proportionnellement
moins d'aide que les personnes plus jeunes
(Fernandez et al., 2002), soit parce qu’'elles ne
sont pas vues comme prioritaires par les auto-
rités locales ou parce gqu’elles-mémes hésitent
a informer leurs proches et les organismes pu-
blics ou communautaires de leurs besoins de
soutien. L’énergie qui fait défaut a un age
avancé contribuerait également a leur vulnéra-
bilité (Fry, 1986), tandis que la présence simul-
tanée de plusieurs problémes de santé physi-
gue ou psychologique chez certaines person-
nes agées avant ou aprés leur exposition a une
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catastrophe ferait en sorte que les intervenants
peuvent sous-estimer les souffrances réelles
des ainés (Tanida, 1996).

Les personnes agées confinées a leur domi-
cile, isolées socialement et a mobilité réduite
peuvent aussi éprouver des difficultés a se ré-
tablir d'un désastre, tout comme les individus
dépendants d’'une médication réguliere, de trai-
tements médicaux, de soins infirmiers ainsi que
ceux ayant besoin d’un service de livraison de
repas a leur domicile (Fernandez, Byard, Lin,
Benson, & Babera, 2002). Enfin, selon Santé
Canada (1992, 1994), un ensemble de caracte-
ristiques personnelles et contextuelles rend
certaines personnes vieillissantes plus fragiles
lors de leur exposition a une catastrophe. Ainsi,
le fait d’étre &gé de 75 ans et plus, de présen-
ter des problémes de locomotion, d’avoir assis-
té au deces d'un étre cher au cours des deux
derniéres années, d’avoir été hospitalisé peu
de temps avant le sinistre ainsi que de souffrir
de confusion ou d’'incontinence sont autant d’e-
[éments qui représentent des facteurs de ris-
gue importants pour I'apparition ou l'aggrava-
tion de problémes de santé post-désastre.

Dans une étude réalisée en Chine, aupres des
victimes d’'un tremblement de terre, qui visait a
identifier les conséquences psychologiques a
long terme de cet événement auprés de deux
groupes d’individus agés de 20 a 70 ans (un
groupe d'individus ayant des incapacités phy-
sigues et l'autre sans), Zhang et Zhang (1991)
ont démontré que le séisme a laissé des traces
permanentes chez les personnes interrogées
dans les deux groupes de victimes rencontrés.
Ainsi, malgré le fait que dans cet article, les
auteurs ne font pas référence a I'utilisation d’'un
instrument de mesure servant a déterminer la
présence ou non de stress post-traumatique
(PTSD), il a été possible d’identifier certaines
de ses manifestations dont la peur de revivre
un tel événement, de I'anxiété, des problemes
de sommeil ou des réves répétitifs, etc. Selon
ces auteurs, les effets primaires deviennent vi-
sibles peu aprés le séisme et les séquelles
psychologiques sont toujours présentes apres
une longue période de temps. De plus, cette
étude démontre que les impacts d'une catas-
trophe sur les victimes affectent significative-

ment d’'une part, leur perception par rapport a
'événement et, d’autre part, plusieurs sphéres
de leur vie, par exemple, leur vie personnelle,
familiale, professionnelle, etc. Ces auteurs ont
également démontré que la personnalité ou
l'attitude de certaines personnes ont été gran-
dement modifiées a la suite de cet événement
traumatisant, en les rendant moins stables
dans leurs habitudes de vie ainsi que plus irri-
tables (Zhang & Zhang, 1991). De plus, cette
étude démontre que les personnes ayant des
incapacités physiques ont d0 composer avec
plus de difficultés dans leurs relations interper-
sonnelles et dans leur intégration sociale que
les personnes ne présentant pas de telles in-
capacités. En d’autres mots, a la suite d’'une
catastrophe naturelle, les personnes ayant des
incapacités physiques ont plus de difficulté a
s'adapter a leur nouvelle situation que les per-
sonnes n'en présentant pas (Zhang & Zhang,
1991).

Plusieurs experts ont également mentionné
gu’aprés une catastrophe plusieurs personnes
agées atteintes d’'une ou de plusieurs maladies
chroniques n’obtiennent pas les traitements né-
cessaires pour leur survie et ne recoivent pas
un contrble régulier de leur état de santé ou
n'ont pas accés a des médicaments pour traiter
les problemes fréquemment rencontrés chez
les ainés, tels que le diabéte, I'hypertension ou
l'asthme, etc. (Adams, Kaufman, Van Hattum,
& Moddy, 2011; Aldrich & Benson, 2008).
D’autre part, I'lASC (2008) souligne que lors
d'une catastrophe naturelle, les services de
santé sont souvent perturbés et que les per-
sonnes ageées peuvent éprouver des difficultés
a gérer efficacement leurs propres maladies ou
affections chroniques. De plus, selon divers ex-
perts, dans le mois suivant une catastrophe,
les personnes ageées, avec ou sans incapaci-
tés, ont régulierement tendance a négliger ou a
oublier de prendre adéquatement leurs médi-
caments essentiels a leur bien-étre, étant don-
né qu’elles doivent faire face a différents stress
aigus (Kamoi, Tanaka, lkarashi et al., 2006;
Kessler, 2007; Krousel-Wood, Islam, Muntner
et al., 2008).

De plus, les maladies chroniques, telles que
'hypertension, le diabéte, les maladies cardi-
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aques, larthrite et les troubles respiratoires,
sont quelques-unes des principales causes des
limitations des personnes agées au moment
d’'une catastrophe naturelle (IASC, 2008; Kamo
et al.,, 2011). Lors d’'un désastre, des proble-
mes de santé mineurs peuvent également de-
venir incommodants, faisant en sorte que les
personnes agées se sentent completement dé-
passées par les événements (Thomas & Du-
rant, 2011). L’état de santé physique de cer-
tains ainés les pousserait a ne pas vouloir se
déplacer (IASC, 2008; OMS, 2008). De plus,
certaines personnes agées ont plus de difficul-
té a accéder aux services et a fuir rapidement
les lieux présentant des dangers pour leur in-
tégrité physique (Aldrich & Benson, 2008;
IASC, 2008). La présence de troubles de la
perception sensorielle peut entrainer des pro-
blemes d'évitement du danger pendant I'événe-
ment et créer ainsi des difficultés a comprendre
I'état d'urgence et les instructions émises par
les autorités présentes sur les lieux (Aldrich &
Benson, 2008; Federal Emergency Manage-
ment Agency [FEMA], 2003; Oriol, 2000). Cette
réalité fait en sorte que les personnes agées se
sentent démunies et laissées-pour-compte.

La majorité des personnes agées (80 %) aurait
au moins une maladie chronique qui les rend
plus vulnérables que les personnes en bonne
santé durant une catastrophe (Agence de san-
té publique du Canada, 2006; Aldrich & Ben-
son, 2008). Selon Aldrich et Benson (2008),
ces maladies chroniques, combinées a des
changements physiologiques, sensoriels et co-
gnitifs, font en sorte que les personnes agées
sont plus fragiles et qu’elles ont besoin de trai-
tements spécifiques en cas d'urgence.

En ce qui a trait spécifiguement aux personnes
aux prises avec des incapacités (physiques,
auditives, visuelles, intellectuelles, mentales),
I'Organisation mondiale de la santé évalue a
600 millions le nombre d'individus compris
dans ce groupe particulierement vulnérable
lorsque surviennent des catastrophes (Interna-
tional Federation of Red Cross and Red Cres-
cent Societies, 2007). Cette vulnérabilité est
générée par la juxtaposition complexe de fac-
teurs de risque pré-désastre et post-désastre
associés tant aux incapacités de la personne,
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aux représentations véhiculées socialement,
gu’'aux caractéristiques rattachées aux désas-
tres rencontrés (Wisner, 2002). Tout d'abord,
'expérience momentanée ou prolongée d’inca-
pacités engendre I'émergence de besoins spé-
cifiques autant sur le plan individuel que social
(Parr, 1987). En effet, quantité de personnes
présentant des incapacités s'averent contrain-
tes a accepter une dépendance parfois routi-
niere et vitale a I'égard d’'équipements médi-
caux spécialisés (fauteuil roulant, respirateur
artificiel, matériel d’hémodialyse, etc.), d’'une
médication (antidépresseur, anxiolytique, etc.)
ou d’'une assistance souvent indispensable et
soutenue de la part d’autrui (National Council
on Disability, 2005; Parr, 1987; Person & Ful-
ler, 2007). De plus, les personnes ayant des
incapacités sont généralement dans I'obligation
de consacrer quotidiennement beaucoup d’ef-
forts a combattre différentes barrieres émanant
d’'une stigmatisation sociale a leur endroit au
sein de la plupart des sociétés a travers le
monde (Wisner, 2002). Selon Wisner (2002), la
vulnérabilité des personnes ayant des incapa-
cités découlerait principalement de la margina-
lisation persistante exercée par de hombreuses
sociétés refusant plus ou moins implicitement
d’adapter leurs structures sociales afin de re-
pondre aux besoins spécifiques de cette tran-
che de la population. L'omniprésence de cette
exclusion peut s’observer a travers la multitude
de barriéres, notamment la difficulté a accéder
a:

» une éducation de qualité;

» un emploi assurant un revenu décent;

» un type d’habitation confortable et sécuritaire;

» des infrastructures publiques et privées per-
mettant de vaquer a des activités valorisantes
et épanouissantes tant sur les plans person-
nel et social que professionnel (International
Federation of Red Cross and Red Crescent
Societies, 2007; Swain et al., 1993; Tierney et
al., 1988).

Dans un contexte de catastrophe, les person-
nes agées ayant des incapacités sont expo-
sées au risque de se retrouver plongées a l'in-
térieur d'un état de vulnérabilité extréme lors-
gue les exigences généralement vécues de fa-
¢con quotidienne répondent aux exigences ge-
nérées par la survenue d’'un désastre (Pank-
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hurst, 1984; Parr, 1987; Tierney et al., 1988;
Wisner, 2002). En fait, les facteurs de risque
associés aux désastres (pannes d’électricité,
destructions d’infrastructures, etc.) qui, une fois
combinés a ceux reliés aux limitations impo-
sées par l'existence des incapacités et aux re-
présentations sociales ambiantes, potentiali-
sent le niveau de vulnérabilité par rapport a
I'occurrence d’'une catastrophe (Gleeson, 1999;
Swain et al., 1993; Tierney et al., 1988; Wisner,
2002). Autrement dit, lorsque jumelée aux ris-
ques reliés aux désastres et a la stigmatisation
sociale environnante, la présence d’incapacités
peut alors compromettre, chez les personnes
atteintes, I'accés aux diverses ressources sus-
ceptibles de les aider (Parr, 1987; Wisner,
2002). Par exemple, plusieurs victimes ayant
des incapacités ont di étre séparées de leur
famille, étant donné le manque d’espaces dis-
ponibles dans les refuges temporaires lors du
passage des ouragans Katrina et Rita (Frieden,
2006). Ainsi, les personnes ayant des incapaci-
tés n‘ont pas pu compter sur le soutien des
membres de leur famille tant sur les plans af-
fectif et instrumental que médical (Frieden,
2006). De son c6té, I'Organisation nationale
sur I'incapacité (2005) a rapporté que moins de
30 % des abris de fortune disposaient d’un in-
terpréte pour le langage des signes. Ces inter-
prétes sont pourtant susceptibles de bien faire
saisir les mesures d'urgence aux individus ma-
lentendants. Leur absence risquait alors de di-
minuer les chances de survie de ces derniers
ou de les priver de leurs besoins de soutien.
Ensuite, des auteurs (Boyce, 2000; Chan et al.,
2003; Chou et al., 2008) estiment que les indi-
vidus fragilisés sur le plan physique ou mental
peuvent étre moins aptes a déployer rapide-
ment des actions pouvant augmenter leur es-
pérance de vie. En ce sens, Takhashi, Wata-
nabe, Oshima, Shimada et Ozawa (1997) sou-
lignent que les personnes ayant des incapaci-
tés intellectuelles ont parfois des difficultés a
s'adapter aux conditions post-désastre parfois
éprouvantes, car celles-ci demandent de ré-
pondre généralement a des exigences circons-
tancielles souvent tres strictes. Par exemple,
les personnes ayant des incapacités intellectu-
elles peuvent, une fois confinées a l'intérieur
d'un espace d’habitation de fortune partagé
avec d’autres individus sinistrés, étre victimes

d’'actes discriminatoires de la part de ces der-
niers; ces gestes sont souvent motivés par leur
incompréhension a I'égard des comportements
parfois étranges adoptés par ces personnes
(Frattaroli, 1991; Nagata Support Network,
1995; Person & Fuller, 2007; The Asahi,
1995a, 1995b). Ce phénomene constituerait,
selon le Nagata Support Network (1995), un
autre facteur de stress supplémentaire suscep-
tible d’élever le niveau de vulnérabilité de cette
population vis-a-vis les conséquences sous-ja-
centes aux différentes formes de catastrophes.
Le Tableau 1 présente des exemples non ex-
haustifs des obstacles ou des difficultés que
peuvent vivre des personnes ageées en fonction
de cing types d'incapacité : la vue, l'ouie, la
locomotion, la communication et les facultés
cognitives.

Conclusion

Le nombre de désastres a considérablement
augmenté passant du simple au triple en I'es-
pace de 40 ans (ISDR, 2004). La remémora-
tion de quelques faits historiques récents a per-
mis de constater que les personnes agées,
particulierement celles présentant des incapa-
cités physiques ou cognitives, sont particuliére-
ment vulnérables lors d’'un désastre. Quantité
de spécialistes soulignent la vulnérabilité gran-
dissante du Québec a I'égard des perturbations
du climat (GIEC, 2007; Lambert, 2004,
McCabe et al., 2001; Ouranos, 2004; Stone et
al.,, 2001). En effet, certains scénarios pre-
voient que le Québec connaitra un accroisse-
ment de la fréquence, de l'intensité ou de la
durée des phénomenes météorologiques extré-
mes (inondations, sécheresses, feux de forét,
tempétes de neige, pluies verglacantes) aug-
mentant par le fait méme les risques auxquels
seront exposées les personnes vulnérables
ainsi que les collectivités vivant a l'intérieur de
zones exposées aux aléas naturels (GIEC,
2004; Lemmen et al., 2008; Ressources natu-
relles Canada, 2004). Il apparait maintenant
évident que certains facteurs individuels et so-
ciaux exercent une influence sur le niveau de
vulnérabilité de différents groupes d’individus
aux prises avec des pertes ou des dommages
générés par les catastrophes naturelles, dont
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TABLEAU 1

RECAPITULATIF DES DIFFICULTES OU OBSTACLES POUVANT S E PRESENTER

EN FONCTION DE CINQ TYPES D'INCAPACITE

Types d’incapacité

Exemples d’obstacles ou de difficultés

Vue

Lecture des documents d’information (affiches, dépliants, lettres,
etc.).

Difficulté a se déplacer dans des endroits non familiers.

Difficulté & remplir les formulaires des assureurs ou des autorités
gouvernementales.

Réduction de la mobilité.

Difficulté a accéder aux services offerts dans la communauté.

Ouie

Probléeme a entendre les directives, les consignes et les instructions
de secours des autorités locales et des intervenants.

Capacité amoindrie de saisir et de réagir aux informations.

Difficulté par rapport aux formes traditionnelles de communication
comme la radio et la télévision.

Difficulté & comprendre de grandes quantités d’'informations.
Exclusion dans le processus décisionnel.

Difficulté a comprendre les informations lors de grands rassemble-
ments.

Locomotion

Incapacité a évacuer son domicile ou autres lieux dangereux sans
l'aide d’'une autre personne.

Incapacité de fuir rapidement les dangers.

Difficulté a se rendre dans les centres de soutien aux sinistrés
Dépendance envers les aides a la mobilité.

Difficulté a faire la queue pour recevoir de la nourriture, de I'eau et
des soins.

Difficulté a accéder aux services offerts.

Difficulté a concurrencer avec les autres sinistrés lors de la distribu-
tion de ressources.

Difficulté a avoir acces aux installations sanitaires dans des centres
de secours aux sinistrés.

Capacités restreintes a effectuer les travaux nécessaires de restau-
ration de son domicile.

Difficulté a avoir acces aux sites de distribution des biens essentiels
a la vie.

Exclusion dans le processus décisionnel.
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Suite...

Types d’incapacité

Exemples d’obstacles ou de difficultés

Communication vie.

— Difficulté a défendre et a réclamer ses droits.

— Difficulté & exprimer ses besoins.

— Création de barrieres linguistiques avec les autres (sinistrés, inter-
venants et autorités publiques).

— Risque de ne pas recevoir les médicaments nécessaires a sa sur-

— Confusion et incompréhension entre les personnes ageées et les
personnes qui tentent de communiquer avec elles.

— Plus susceptible de subir des abus et de la négligence que les per-
sonnes sans incapacités.

— Exclusion dans le processus décisionnel.

autres.

— Difficulté a exprimer ses besoins de soutien et les partager aux

— Incapacité a défendre ses droits.

— Difficulté a bien comprendre les directives des intervenants et des
autorités locales.

— Besoin de supervision.

Facultés cognitives — Risque accru de vivre de l'insécurité ou un traumatisme lié a la dé-
sorientation spatiale lors d’'un changement de milieu de vie.

— Plus susceptible de subir des abus et de la négligence.

— Incapacité a se protéger des dangers.

— Complications lors de I'évacuation.

— Difficulté a pourvoir a ses propres besoins.

— NEécessité de devoir recourir a une protection accrue.

entre autres, les personnes agées ayant des
incapacités (GIEC, 2007; ISDR, 2004).

Dans un tel contexte, il s'avere pertinent d'i-
dentifier les éléments susceptibles de maintenir
ou d’exacerber la vulnérabilité de certains seg-
ments de la population face aux catastrophes
afin d’étre en mesure d’élaborer et de mettre
en application des interventions biopsychoso-
ciales pré-désastre et post-désastre destinées
a rehausser leurs capacités d'adaptation en
période de catastrophe et prévenir I'apparition
de problemes de santé publique.

Murphy (cité dans Maltais et al., 2001) affirme
que les désastres correspondent a un type
d’expérience au potentiel particulierement trau-
matisant étant donné qu’ils sont susceptibles

de générer une cascade d’événements catas-
trophiques, et cela, en dépit du fait qu’ils soient
fréquemment percus comme des épisodes uni-
gues. Ce phénomene est particulierement per-
ceptible lorsqu’on prend conscience de la jux-
taposition de stresseurs que peuvent ressentir
les personnes agées vulnérables lors d’'une ca-
tastrophe.

Les nombreuses études réalisées aupres de
différents groupes d'individus sur les consé-
guences des désastres et sur les facteurs de
risque liés au développement de problemes de
santé pendant la période de crise et pendant la
période post-désastre permettent d’identifier
des groupes particulierement vulnérables en
cas de désastre. Dans le contexte d’'une catas-
trophe, la vulnérabilité constitue la capacité
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d’'une personne ou d’'un groupe a anticiper, a
composer, a résister et a se rétablir de I'impact
d'un danger naturel (Blaikie, Cannon, Davis &
Wisner, 1994). Selon Watts et Bolhe (1993), le
concept de vulnérabilité comprend trois élé-
ments :

= le risque d'étre plus souvent et plus sévere-
ment exposé a des situations de crise (expo-
sition);

= |le risque de ne pas avoir les ressources né-
cessaires pour faire face a la situation (capa-
Ccité a s’en sortir);

= |le risque d’encourir des conséquences néga-
tives a la suite de I'exposition a des crises et
de ne pas pouvoir récupérer les pertes en-
courues (potentialités).

A ce sujet, cet article a permis de constater
gue les personnes agées ayant des incapaci-
tés sont plus a risque de ne pas recevoir les
services qu’elles requiérent pendant la période
d’application des mesures d’'urgence et plus
enclines a développer des problemes de santé
post-désastre que les autres sous-groupes de
la population. Des événements récents, com-
me l'ouragan Katrina et la vague de chaleur en
Europe, ont malheureusement démontré qu’en
cas de désastre, le niveau de vulnérabilité des
personnes agées peut étre fortement sous-esti-
mé et provoquer ainsi la mort de plusieurs indi-
vidus. Selon Ngo (2001), méme si le terme per-
sonne agée vulnérable a été largement défini
dans les écrits en gériatrie et en gérontologie, il
faut maintenant développer une définition opé-
rationnelle de ce concept en cas de désastre et
s'assurer que chacune des communautés puis-
se répondre adéquatement aux besoins de
'ensemble des personnes agées de tout age,
tout en étant trés attentif aux besoins criants
des personnes agées de 75 ans et plus et de
celles présentant des incapacités physiques ou
cognitives.
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