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Des femmes et des soins
Lexpérience des aidantes naturelles
au Saguenay

NICOLE BOUCHARD, CLAUDE GILBERT €t MARIELLE TREMBLAY

Le désengagement de I'Etat en matiere de santé souléve des questionnements
importants dans notre société. De récentes politiques gouvernementales, telle la
responsabilisation accrue des communautés et des familles dans le soutien aux per-
sonnes, s'inscrivent dans un contexte de compressions budgétaires. La société civile
est appelée a exploiter des ressources pour satisfaire des besoins que I'Etat estime ne
plus étre sa responsabilité (Fortin 1987 : 220). Ce transfert d'une part importante de
la prestation des services collectifs a des conséquences particuliéres sur les familles,
dont on s'attend qu'elles assument la prise en charge? de proches des deux sexes
retournés a domicile a la faveur de la réduction du temps d'hospitalisation, des
processus de désinstitutionnalisation et du transfert a domicile de certains soins
(Guberman 1987 : 193-208 ; Martin 1994 : 5).

Les déplacements de responsabilité et de compétence des établissements de
santé vers les milieux naturels doivent étre analysés en fonction des conditions de vie
particulieres des femmes. Les pratigues de prise en charge subissent I'influence des
rapports sociaux de sexe, a l'intérieur desquels les femmes se retrouvent principales
responsables du bien-&tre des membres de la famille. Ce constat met en relief la place
dominante des femmes dans la sphére du soutien. Qutre gu'elle renforce le rdle de
maternage des femmes, la prise en charge a aussi des repercussions sur leur vie per-
sonnelle et familiale, leur rapport avec le travail salarié et leur santé? (Paquet 1988 ;
Sherif, Lopez-Tremblay et Alain 1986 : 98 ; AFEAS et al. 1998).

1. Dans le contexte de notre réflexion, I'expression « prise en charge » s'applique au réseau de soutien
primaire qui assume la responsabilité d'une personne dépendante, principalement adulte, mais non
exclusivement, selon le cas. |l s'agit donc ici surtout de la famille immédiate, de la famille élargie et
d'un réseau social comprenant les liens d'amitié et de voisinage (Guberman, Maheu et Maillé 1991).
L'expression « prise en charge » ne sert donc pas a décrire le travail de proximité (Folbre 1997 : 135-
162) exécuté par des bénévoles ou du personnel salarié d'entreprises de services, ou l'on retrouve
la aussi une majorité de femmes, tout comme au sein du réseau primaire.

2. Dans le contexte de notre recherche, nous avons retenu la définition du concept « santé » mise en
avant par le Women's Health Interschool Curriculum Committee of Ontario : « La santé de la femme
comprend le mieux-&tre affectif, social, culturel, spirituel et physique, et elle est déterminée par le
contexte social, politique et économique des femmes, de méme que par le facteur biologique.
Cette définition générale reconnait |a validité du vécu des femmes et les croyances de celles-ci en
ce qui concerne les expérience liées a la santé » (Phillips 1995 : 507).
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Interpelliées par cette réorganisation au sein du systéme sociosanitaire, nous
avons cherché a mieux comprendre I'effet de la prestation de soins sur I'existence de
ces femmes qui vivent avec un ou une proche qui dépend d'elles au Saguenay3. Leur
expérience est partagée par d'autres femmes du Québec. Cependant, elle a cours
dans un contexte géographique et social particulier, celui d'une région marquéee par
son isolement des grands centres urbains du Québec. Cette étude locale devient donc
un élément pertinent en vue d'une appréciation globale de la prise en charge par les
femmes en contexte québécois. Elle contribue a une meilleure connaissance des
processus qui sont en cause dans la prestation de soins en milieu naturel, dont certains
ont été analysés dans d'autres milieux socioeconomiques et déemographiques.

Diverses expressions servent a désigner les femmes assumant les taches de la
prise en charge d'une personne dépendante ou en perte d'autonomie en milieu
naturel. Les termes « soignante », « personne soutien », « donneuse de soin », « aidante
principale » ont cours. Dans le présent article, nous les désignerons comme des
« aidantes naturelles ». A ce titre, elles dispensent des soins comme « toutes les per-
sonnes de I'entourage immeédiat de la personne [...] en perte d'autonomie qui, a titre
non professionnel, lui assurent de facon réguliére ou occasionnelle un soutien émotif
et des soins et services de nature et dintensité variés, destinés a compenser ses inca-
pacités » (Garant et Bolduc 1990 : 33). Lexpression préte le flanc a la critique, car elle
intégre les familles, et plus particulierement les femmes, dans un rapport ou le travail
des soins devrait « aller de soi ». Nous n'entendons pas cautionner cette interprétation.
Le choix de I'expression « aidante naturelle » par notre équipe repose unigquement sur
son large emploi par les personnes-ressources du systéme sociosanitaire.

Notre article présentera une analyse de certains aspects de I'expérience de ces
femmes en contexte régional. Tout d'abord, nous situerons I'ensemble de la démarche
sur le plan méthodologique et contextuel. Puis, a partir des données empiriques de la
recherche, nous procéderons a I'analyse de I'expérience de prise en charge vécue par
des femmes du Saguenay. Enfin, nous consacrerons un espace particulier a une
critique des motivations et symboles auxquels des aidantes recourent pour justifier
leur engagement et persister dans la dynamique du soutien et des soins a une ou un
proche. Conscientes que notre réflexion n'abordera pas I'ensemble des aspects et des
dimensions qui caractérisent I'expérience des femmes en contexte de prestation de
soins a domicile, nous espérons cependant apporter une contribution significative a
une meilleure compréhension des pratiques de prise en charge des femmes en région.

3. La recherche ayant donné naissance au présent article a bénéficié du soutien financier de la
Fondation de I'Université du Québec a Chicoutimi (FUQAC) et du Centre d'excellence pour la santé
des femmes du Consortium Université de Montréal (CESAF).
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La méthode et le contexte

Diverses considérations ont influé sur nos choix méthodologiques. La premiére
tenait a I'objet lui-méme : la prise en charge d'une ou d'un proche par les femmes.
Cette expérience ne se révele pas facilement. Il faut savoir I'interroger avec prudence,
comprendre ses dessous invisibles, ses différentes composantes. La deuxiéme considé-
ration tient a la perspective féministe a laquelle nous nous identifions. Celle-ci exige
une grande souplesse et le contact permanent avec l'objet, car elle demande d'inter-
roger les paradigmes d'une science qui se définit comme « neutre » et « objective ».
Par ailleurs, la réflexion contemporaine en matiere d'épistémologie des sciences, et
tout particulierement des sciences humaines, remet en question la validité des modes
traditionnels de production de connaissances, principalement lorsque l'objet étudié est
lui-méme un sujet connaissant et donc, inévitablement, social et historique. Dans ce
contexte, il nous apparaissait que les indicateurs directement mesurables ne pouvaient
suffire, malgré leur utilité sur le plan quantitatif et épidémiologique, a appréhender de
la facon la plus appropriée possible les divers éléments de cette expérience.

Nous avons alors cherché une méthode de recherche minimisant la distance
entre les chercheurs et les chercheuses et le sujet a I'étude. Elle devait donner la
parole aux femmes et reconnaitre le savoir construit par ces actrices sociales. C'est
dans cette perspective que nous avons opté pour la méthode biographique, qui per-
met de prendre sur le vif l'identité personnelle et sociale des sujets (Bertaux 1976 ;
Desmarais et Grell 1986 ; Dorais 1993). Elle permet de rendre compte de la relation
entre praxis individuelle et collective, de saisir et d'analyser le rapport symbolique qui,
par I'entremise de la narration, relie I'individu au groupe. La méthode biographique
permet aussi de degager les enjeux sociaux au coeur de chaque récit individuel. La
personne gui se raconte parle a la fois d'elle-méme mais aussi des valeurs, des idéolo-
gies qui régnent dans son milieu, tout en dévoilant sa culture spécifique. Il y a donc
des traces du social dans le discours méme le plus « subjectif » (Ferraroti 1990:52):

Une vie est une pratigue qui s'approprie des rapports sociaux [les structures
sociales], les intériorise et les retransforme en structures psychologiques par
son activité de destructuration-restructuration. Chaque vie humaine se
révele jusque dans ses aspects les moins généralisables comme synthése
verticale d'une histoire sociale.

En fait, I'expérience vécue est un phénomene psychosocial dont il faut définir les
dimensions significatives. A ce titre, le récit de vie apparait comme un moyen privi-
légié d'analyse de cette imbrication de l'individuel et du collectif. Une expérience
comme l'accompagnement d'une personne en perte d'autonomie se préte a cet
exercice, car elle ne peut se concevoir autrement que dans I'enchevétrement des
multiples facettes de la réalité.

Notre échantillon a été constitueé sur la base du type de lien que l'aidante peut
entretenir avec une personne aidée : mére, conjointe (sans égard au statut matrimo-
nial ni a l'orientation sexuelle), sceur, fille. Cette typologie correspond a un systéme
ouvert dans lequel évolue lidentité d'une femme qui, durant le cours de sa vie, peut
assumer ces diverses positions. Les services de maintien a domicile de deux centres
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locaux de services communautaires (CLSC) ont rendu possible le recrutement des
informatrices. Les infirmiéres et les travailleuses sociales des organismes partenaires
ont fait les démarches de repérage et de premier contact. Pour notre part, nous
avons rencontré, a I'été 1998, les femmes ayant accepté de participer a la recherche.

Outre la situation relationnelle, l'autre critére de constitution de I'échantillon
reposait sur la prise en charge en contexte domestique. Nous en avons exclu les cas
relevant du virage ambulatoire, qui nous aurait obligées a étendre notre recherche
aux situations de périnatalité et de chirurgie d'un jour. L'échantillon constitué com-
prend ainsi des femmes inscrites dans une démarche de « suivi de clientéle » par un
CLSC. Les personnes aidées sont dépendantes ou en perte d'autonomie et utilisent les
ressources du systéme sociosanitaire sur une base importante : elles sont affectées
de conditions comme le cancer, des problémes neurologiques, des problématiques de
santé mentale, des maladies dégénératives du systéme nerveux, des conséquences
d'un accident cérébro-vasculaire ou encore de certaines maladies rares que nous
tairons pour éviter les risques d'identification, toujours possibles dans des milieux
ruraux. Dans tous ces cas, les situations existent depuis piusieurs années, voire depuis
la naissance de la personne aidee.

Les données ont été recueillies au cours d'entrevues semi-dirigées dont certaines
présentaient une trame narrative relevant du récit de vie (Bouchard, Gilbert et
Tremblay 1998). Le seuil de saturation du dire pour chacune des quatre catégories de
la typologie a été fixé a dix entrevues par situation identitaire (n =10 x 4, soit 40
entrevues). Lors des rencontres, les femmes ont été invitées a relater leur expérience
de prestation de soins a partir de quatre thémes. La description du déroulement de
la prise en charge a été I'occasion d'amasser des données factuelles sur les personnes
visées, de connaitre I'histoire de la relation aidante-personne aidée dans ce contexte.
Elle a surtout permis d'aller plus en profondeur quant aux motivations ayant conduit a
la décision d'assumer la responsabilité de la prestation de soins : sentiment d'obligation,
pressions diverses, dépendance socioéconomigue ou encore disposition personnelle a
aider, etc. Par la suite, I'aidante décrivait les soins exigés par la situation de la personne
aidée, ainsi que la perception qu'elle avait de ce type de relation. Dans un autre bloc,
I'entrevue portait sur les conséquences de la prise en charge sur les divers aspects de
sa vie, avec un accent particulier sur les motivations la poussant a persévérer.
Finalement, la rencontre se terminait par un examen du soutien obtenu des établis-
sements du systéme sociosanitaire et aussi d'organismes de la société civile. Basées
entiérement sur la perception de l'aidante, les entrevues ont été une occasion pour
chacune d'elles de faire le point sur son expérience d'un rapport avec soi-méme, avec
la personne aidée, avec les membres de la famille proche et élargie, avec le personnel
et les établissements du réseau de la santé et avec le milieu social et professionnel.

La réalisation de notre recherche en région en constitue une particularité. Le
Saguenay a comme profil particulier, comme certaines autres régions du Québec,
d'étre marqué par I'éloignement des principaux centres urbains. Des dynamiques
particulieres sur le plan des données sociodémographiques et géographiques le
caractérisent. Cette région voit se cotoyer des zones urbaines, semi-rurales et rurales,
et l'acces aux services de santé peut varier de facon importante d'un lieu a l'autre.
Ainsi, certaines femmes parmi celles gue nous avons rencontrées pour les entrevues
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vivent a Chicoutimi, ville ol habitent plus de 60 000 personnes, considérée comme un
centre régional et, a ce titre, la mieux nantie en ce qui a trait aux ressources et
équipements offerts par le systéme sociosanitaire. D'autres femmes vivent dans une
ville ouvriére de prés de 20 000 personnes, disposant des services offerts par un
CLSC. Quant aux autres personnes, elles viennent de municipalités semi-rurales envi-
ronnantes. Les distances a parcourir pour accéder a un hopital ou a un établissement
du réseau sociosanitaire varient : parfois les services sont tout prés, parfois il faut se
rendre dans une municipalité voisine, distante de plusieurs dizaines de kilomeétres.
L'analyse gagne a tenir compte de ces caractéristiques, car la prise en charge d'un ou
d'une proche se déroule dans un contexte territorial précis, ou I'accés aux ressources
peut avoir une influence directe sur le temps consacré aux soins.

La prestation de soins en contexte domestique

Lanalyse a permis de mettre en évidence un certain nombre de pdles autour
desquels s'articule I'expérience de prise en charge en milieu naturel par les femmes.

Le regard jeté par les femmes sur leur expérience ainsi que les observations des
personnes-ressources sur le terrain tendent a confirmer la place prépondérante des
femmes dans I'exécution des diverses taches associées a la prise en charge au
Saguenay. Ce constat vaut pour le Québec comme pour I'ensemble du monde occi-
dental (Abel et Nelson 1990 ; Evers et Van Der Zabden 1993 ; Hooyman et Gonyea 1995 ;
Lewis et Meredith 1988 ; Facchini 1992). En effet, les études qui se sont penchées sur
la question du maintien a domicile reconnaissent que les femmes, qu'elles soient
meres, conjointes, sceurs, filles, belles-filles, travailleuses rémunérées ou sans emploi
a reconnaissance publique, sont en premiére ligne des responsabilités assumées par
les familles dans la prise en charge. Les chiffres ne mentent pas. Au Québec, en con-
texte de convalescence, 23 % des conjointes aident leur partenaire comparativement
a 13 % pour les hommes ; 29 % des filles aident un parent, alors que seulement 8 %
des fils le font (Gouvernement du Québec 1994 : 40). Aux Etats-Unis, on a estimé qu'a
la fin des années 80 la famille fournissait plus de 80 % des soins dont avaient besoin
les personnes agées, et qu'ils étaient surtout dispensés par les conjointes, les filles
d'un certain age et les belles-filles (Bureau of National Affairs 1988, 1989). Les études
menées depuis une dizaine d'années au Québec établissent le méme constat. C'est
donc dire que dans notre société le soutien et les soins en contexte domestique sont
d'abord et avant tout assumés par les femmes (Hébert et al. 1997 ; Garant et Bolduc
1990 ; Jutras et Veilleux 1989 ; Lavoie, Lévesque et Jutras 1995).

Les aidantes accomplissent de nombreux et parfois complexes gestes de soutien
et de soins. Elles doivent voir a I'habillement, a la préparation des repas et a I'hygiéne
de personnes incapables de le faire par elles-mémes. Cependant, les taches ne se
limitent pas a ce seul volet des soins de base. La personne en perte d'autonomie a
besoin de soutien moral et psychologique, de compagnie, de sécurité affective,
d'écoute :
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Paul (nom fictif) ne s'est jamais couché, jamais un soir sans que j'aille le border
puis sans qu'on régle le probléme. On s'assoit, on en parle. Si ¢ca prend une
heure, ¢a prendra une heure. Si ¢a prend deux heures, ¢a prendra deux heures.

Aidante, mére d'un fils atteint de déficience mentale4

La coordination des personnes-ressources et la médiation aupreés des établisse-
ments de services publics (mobilisation des ressources de santé et services sociaux,
des ressources judiciaires, financieres et légales, intégration sociale) constituent un
autre volet du soutien et des soins. Les aidantes rencontrées doivent aussi recon-
naitre des symptomes, assumer certains soins allant des lavements a la pose de
sonde, veiller a l'alimentation a l'aide de tubes et superviser la prise de médicaments
(Guberman, Maheu et Maillé 1993). Dans certains cas, particulierement lorsqu'il s'agit
d'enfants, les soins exigent une attention de tous les instants non seulement en raison
de I'état de santé, mais aussi parce que les gestes a faire ont un caractére technique
et médical : lorsque ces soins ne sont pas administrés correctement, c'est la vie méme
qui peut étre en danger.

L'exécution de ces taches a des conséquences importantes sur les aspects
familiaux, conjugaux et sociaux de la vie des aidantes. Toutes les études citéas
précédemment ont relevé des bouleversements. Dans ces trois domaines, la prise en
charge a comme conséquence la diminution, parfois draconnienne, du temps et des
énergies a consacrer aux relations avec les enfants, le conjoint ou la conjointe, les
parents ainsi que les amies et les amis. Les aidantes sont aussi nombreuses a étre sur
le marché du travail (Cranswick 1997). Ces taches ont donc des répercussions sur
I'organisation du travail salarie, telles que le refus de responsabilités professionnelles,
la réduction du nombre d'’heures de travail, le congé sans solde, le travail a temps
partiel, la démission et la préretraite (Jutras et Veilleux 1989 ; Rosenthal 1997).

La conséquence la plus immédiatement ressentie est certainement le stress
occasionné par I'accomplissement de gestes ayant un caractére spécialisé. En effet,
le soutien et les soins sont des activités qui nécessitent un certain savoir-faire. Ce
dernier peut étre acquis par l'expérience ou par la formation. Cependant, le plus
souvent, les soins qui demandent une expertise technique, psychosociale et médicale
sont une importante source d'inquiétude en raison des conséguences qu'ils ont sur le
bien-étre de la personne aidée :

C'est maniéré. A six heures, je le branche [situation de gavage). Je le branche
et il finit vers huit heures, huit heures et cing. Cela fait qu'a huit heures et
demie, il faut qu'il se couche sur le divan. Une demi-heure, avant de monter.
Aprés ¢a, je 'ameéne a la toilette, aprés ca le temps que je prépare, il s'assit.
Apreés ¢a, c'est la toilette. C'est le lavage de dents, puis la barbe, le laver,
I'habiller. Laver, habiller et comme il est tannant, il faut que, si je ne mets pas
le rasoir a la méme place, il va aller le remettre a la méme place. Si la brosse
a dents est un petit peu plus loin, bien, il va la remettre... Ses intestins ne

4. Les verbatim proviennent des entrevues avec les aidantes du Saguenay. Les récits de certaines
femmes ont été mis a contribution plus que d'autres. Cela signifie seulement que leur témoignage
a valeur d'exemplarité dans I'ensemble du corpus disponible.
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marchent pas tout seuls. C'est paralysé. La journée des intestins [...] 13, j'y
donne des pilules de soins pour que ¢a commence a détremper durant la nuit.
Le matin avant de le gaver, je lui mets un suppositoire... Faut que je le vide.
J'y mets un suppositoire, faut que je le guette. Quand il a fini de se gaver,
normalement je 'emmeéne dans la chambre de bain. Il peut étre une heure a
la toilette. Des fois, il ne se rend pas a la toilette... Ca veut dire lavement!
Aidante, mére d'un fils adulte paralysé

Pour la pose de cathéters, I'administration d'injections, la désinfection de plaies
et le contréle de machines complexes qui prennent le relais de fonctions vitales, les
etablissements d'hébergement du systéme sociosanitaire ont recours a du personnel
spécialisé. Or, 'encadrement en contexte domestique pour la prestation de soins n'est
pas le méme que celui qui est offert en milieu hospitalier, par exemple. Les aidantes
doivent donc assumer la permanence technique qui revient habituellement 2 des pro-
fessionnelles ou des professionnels. Afin d'y parvenir, les femmes doivent fournir une
mobilisation soutenue de leur temps et de leur disponibilité : « Toujours a la maison.
Vingt-quatre heures sur vingt-quatre. Tu es vingt-quatre heures sur vingt-quatre a
essayer de trouver une solution, de donner tous les soins » (Aidante, meére d'un fils
atteint de déficience mentale).

Ces responsabilités s'ajoutent a l'inquiétude, aux nuits trop courtes, aux séjours
en milieu hospitalier, aux demandes des divers membres de la famille et 3 la concilia-
tion avec les exigences du marché du travail, qui ont pour conséquence de causer une
surcharge de travail et de mener a I'épuisement : « Lannée passée, j'ai arrété cing
mois. J'ai cragué completement » (Aidante dispensant des soins a sa mere, a sa fille et
a son conjoint).

L'épuisement peut se retrouver de facon plus subtile dans le désir du sommeil,
que des aidantes ont manifesté. Ce sommeil devient pour elle un refuge :

J'ai capoté quasiment l'automne passé, quand j'ai tombé vraiment. C'est les

forces physigues et le psychologique. J'étais tellement rendue a bout Ia que

[...] j'ai dormi, je pense trois semaines de temps. Je me levais le matin, je
déjeunais, je barrais les portes et je me recouchais.

Aidante, meére d'un fils adulte handicapé des suites

d'une encéphalite en bas age

Des situations de violence semblent propices a une accentuation de cette fatigue :

Il était agressif. Si je mettais une marmite sur le poéle, elle « revolait ». |l était

agressif pis on avait de la misere. Je I'attache parce que trop agressif. Il est
venu une ergothérapeute, elle a tellement eu peur.

Aidante, mére d'un fils adulte handicapé des suites

d'une encéphalite en bas age

Conscientes de ces effets néfastes sur leur condition physique et psychologique,
les aidantes ont une perception négative de leur santé. La plupart des femmes ren-
contrées nous ont déclaré des problémes récents qu'elles attribuent aux taches et au
stress occasionnés par la prise en charge. D'ailleurs, selon des données de I'Enquéte
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sociale générale sur le soutien social et communautaire de 1996, plus de 20 % des
personnes qui fournissent des soins affirment que leur sommeil et plus généralement
leur santé ont été affectés (Cranswick 1997). Ces conséquences négatives sur la santé
s'expliqueraient par le fait que les demandes de la prise en charge sont supérieures a
ce que les femmes peuvent assumer. Cela peut aller jusqu'a causer de la détresse psy-
chologique et une altération importante du bien-&tre (Abel et Nelson 1990) :

Ca fait gu'en novembre, décembre, J'ai presque tombé en dépression. Je suis

venue complétement a terre ! En 97, j'al été malade toute I'année. J'ai fait des

amygdales [sic] a tous les mois, amygdales [sic], pharyngites... j'ai fait des
rages cutaniques [sic)... des allergies.

Aidante hébergeant sa mere atteinte de diabéte,

de cécité et des conséquences d'un accident cérébro-vasculaire (ACV)

Le caractére récurrent du soutien et des soins n'est pas la seule cause de surcharge.
Les taches sont intégrées a une structure plus complexe, ou les demandes domes-
tiques s'additionnent a d'autres exigences, notamment celles du travail salarié. Des
demandes conflictuelles rendent difficile la conciliation des réles de mére, de sceur,
de conjointe, de fille, de travailleuse, d'aidante, de dispensatrice de soins. Ces inter-
férences (Duxbury et Higgins 1994) ont été soulignées par les aidantes du Saguenay.
Elles sont possibles, car les femmes ressentent la charge mentale exercée par la
superposition des exigences des activités domestiques a celles des autres dimensions
de leur vie, comme I'emploi salarié (Tahon 1995 ; Haicault 1984). Les informatrices ont
reconnu cette disponibilité permanente causée par le fait que les interactions avec
les autres membres de la famille ne se limitent pas a une peériode preécise dans la
journée ou la semaine. Les aidantes se retrouvent plutot dans une situation de presta-
tion de service sur une base constante, qui intégre leurs activités d'aidante, de mére,
de fille, de conjointe et de sceur.

Certains aspects de la prise en charge ont des conséguences sur I'environnement
physique des femmes (Auclair et al. 1999). Des conditions particuliéres de santé
demandent des aménagements du domicile, comme nous l'ont rapporté des aidantes
du Saguenay :

Quand elle a paralysé, on a descendu son lit dans notre salon. J'ai tout changé

en haut, j'ai mis du prélart, de sa chambre a ma salle de bain parce qu'elle

faisait son chemin. On a changé quasiment trois étages. C'est presque devenu
un hopital.

Aidante hébergeant sa meére diabétique, souffrant de cécité

et des conséquences d'un ACV

L'adaptation ou le changement du domicile n'est pas un épisode anodin de I'expé-
rience des aidantes rencontrées au Saguenay. Dans le cours normal de I'existence, le
domicile est le lieu de la vie privée et il constitue un élément fondamental de la
constitution de I'étre (Pezeu-Massabuau 1983 : 40). Les lieux habités deviennent des
repéres de lidentité (Bonetti 1994 : 36). Lorsque les lieux sont bouleversés en fonc-
tion des taches de la prise en charge, cela a comme conséquence de renforcer la
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perception de I'aidante comme dispensatrice de soins. Ce domicile devenu dispensaire
peut isoler les femmes du monde extérieur.

Les formes de soutien auxquelles les aidantes naturelles recourent parviennent
difficilement a rompre le repli sur soi dans lequel les confine peu a peu une expé-
rience prolongée de prise en charge. Les formes de solidarité créées dans ce contexte
s'établissent d'abord entre femmes, surtout au sein d'une méme famille, entre sceurs
le plus souvent. Cependant, elles sont fragiles (Bouchard, Gilbert et Tremblay 1997),
car elles visent d'abord le répit ou le dépannage en cas d'urgence. Lisolement devient
ainsi une caracteristique de I'expérience des aidantes naturelles.

Cette absence de soutien a cours dans un contexte ou le systéme sociosanitaire
offre des ressources. Cependant, la situation socioéconomique des femmes rencon-
trées pourrait étre une variable importante quant a l'utilisation de ces services. Des
femmes dont la situation socioéconomique est précaire nous ont démontré une ten-
dance a percevoir négativement l'accessibilité ou l'existence des divers services
offerts par les établissements de santé. Cette caractéristique de I'expérience des
aidantes prend un caractére particulier dans une région comme le Saguenay ou la
situation socioéconomique des femmes est moins favorable que celle des hommes de
la méme région et que celle des Québécoises en géneéral. La région connait aussi un
des plus faibles taux au Québec de participation des femmes au marché du travail et
une forte proportion de main-d'ceuvre féminine a temps partiel (Conseil du statut de
la femme 1995). De plus, les aidantes rencontrées habitent une région ol prés de
18 % des femmes vivent sous le seuil de la pauvreté, comparativement a prés de 14 %
des hommes, et ol 51 % des familles monoparentales avec enfant(s) de moins de 18
ans vivent aussi sous ce seuil (Lapierre et al. 1997). Ce profil socioéconomique des
aidantes naturelles semble donc exercer une influence sur leurs possibilités de
demander et d'obtenir I'aide institutionnelle disponible (Abel et Nelson 1990 : 71-75).

Le Saguenay présente aussi des particularités sur le plan de la santé publique qui
peuvent accentuer la potentialité quant a la prestation de soins. En effet, des études
récentes ont révélé une surmortalité générale de 8 % dans la région du Saguenay-Lac-
Saint-Jean par rapport au Québec au cours des quinze derniéres années (Gouvernement
du Québec 1992 ; Beaudry, Bégin et Bouchard 1994). La région est particuliérement
touchée par les maladies cardiovasculaires, le cancer du poumon et les maladies res-
piratoires. Des maladies autosomales dominantes ou récessives (Bouchard et De
Braekeleer 1991) ameéneront des handicaps sévéres ainsi qu'une dégénérescence
physique progressive, voire dans certains cas psychologique et cognitive avant d'en-
trainer la mort. Cela nécessite forcément un investissement considérable de la part
du milieu naturel, et tout particulierement des femmes qui seront en premiére ligne
de la prestation de soins a leurs proches affectés par ces conditions difficiles. Des
mécanismes de légitimation s‘avérent nécessaires pour justifier un tel engagement
et donner de la cohérence a I'expérience. Nous en retiendrons deux, soutenus par des
systémes symboliques : I'intériorisation de la fonction de maternage et la valorisation.
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La prise en charge et la valorisation :
la nécessité d'un espace critique

Dans nos sociétés, I'attention aux proches est considérée comme constitutive de
l'identité féminine de genre (Dandurand 1994 ; Perrot 1995). L'histoire et la culture
renforcent lintériorisation des taches de soins et de soutien (Couillard 1996 : 220). La
persistance dans I'accomplissement de ce travail de nature domestique repose en
bonne partie sur la valorisation personnelle et sociale que les femmes en retirent.

Les aidantes rencontrées n'ont pas remis en question leur engagement. Le regard
jeté sur leur expérience leur a permis de préciser certaines pratiques plus difficiles a
assumer. Elles ont accepté de porter la plus grande part du poids de la présence en
contexte domestigue. Plusieurs ont consenti au col(t important que la prise en
charge peut entrainer quant a la vie personnelle, conjugale, familiale et sociale.
Cependant, la plupart ont vu dans cette expérience un lieu de valorisation et de
réalisation de soi. Ainsi, I'apprentissage des responsabilités associées au soutien et
aux soins peut permettre le développement de la maturité, d'une force intérieure
ainsi que de l'autonomie et de l'indépendance (Abel et Nelson 1990: 5). La relation avec
la personne aidée peut amener des transformations sur le plan des valeurs, de la
vision de soi et des autres. La prise en charge se déroule souvent dans un contexte ou
I'amour et I'affection sont présents et peuvent engendrer des effets positifs sur les
personnes engagées dans les épisodes de prestation de soins. Le mieux-&étre apporté
peut aussi étre source d'estime de soi. Dans de nombreux cas, les gestes faits
améliorent la confiance que ces femmes ont envers elless-mémes : toutes les situa-
tions de prise en charge ne se transforment pas nécessairement en des situations
alarmantes d'epuisement.

Ces éléments positifs ne proviennent pas d'une reconnaissance publique du
travail des aidantes. Par exemple, elles ne jouissent d'aucune rémunération ni rétri-
bution financiére directe provenant de I'Etat dans les formes actuelles. D'ailleurs, les
montants en cause permettent I'embauche de personnes sur la base d'un taux
horaire a peine supérieur au salaire minimum (chéque emploi-serviceS, par exemple).
Les motivations ont donc une autre source (Garant et Bolduc 1990 : 55-56 ; Folbre
1997 : 140-141). Pour les unes, il s'agit de l'altruisme, c'est-a-dire le plaisir que l'on
éprouve au bien-étre d'autrui. D'autres nomment la réciprocité a long terme, souvent
dans le contexte d'une entente tacite pour échange d'affection. Enfin, certaines
parlent de l'accomplissement d'un devoir, celui qu'elles percoivent en tant que
femmes s’identifiant a un réle de meére, de conjointe, de sceur ou de fille.

Ces motivations ont une efficacité étonnante. Elles permettent de réaliser des
taches fastidieuses et répétitives. Elles rendent aussi possible la persévérance dans
un contexte d'isolement. A cet égard, on aurait pu s‘attendre que les réseaux sociaux

5. Le cheque emploi-service est une forme d'utilisation de l'allocation directe qui permet a un CLSC
d'accorder une rémunération en situation de maintien a domicile. Sur la base d'une entente de gré
a gré entre un client ou une cliente du systéme sociosanitaire et une personne assurant un service,
un salaire est versé a la personne employée en passant par un service de paie d'une institution ban-
caire ou d'une caisse populaire. Cela permet au client ou a la cliente du CLSC de se soustraire a des
obligations d'employeur.



ARTICLES 73

soient plus présents aupreés des aidantes au Saguenay que dans des grands centres
urbains. La réputation de solidarité imputée a la région pourrait aussi laisser croire
que les milieux naturels y sont aisément mobilisés. Lexpérience de certaines infor-
matrices est différente :

Il vient qu'ils [en parlant des membres de sa famille] sont tellement habitués
a toi, qu'ils t'en demandent tout le temps. Tout le temps un petit peu plus :
« Oui, occupe-toi z'en. C'est dimanche, nous autres on part.» Fait qu'un
moment donné tu viens enragée la aussi de dire tu as beau étre 13, c'est leur
mere comme toi la. [Vos fréres, vos sceurs vous remplacent ?] Ni fréres, ni
soeurs. Eux autres, ils vont bien aller [faire] leur petit tour. Les premieres
années, je me laissais... ils me manipulaient, je disais pas un mot. C'était tout
le temps correct. Mais 13, j'essaie de remettre un peu de l'ordre dans tout ca.

Aidante aupres de sa mére, de sa fille et de son conjoint

Résider dans une petite localité peut parfois étre une source supplémentaire de
stress, celle que procure la honte ou la géne de la marginalité causée par une condi-
tion de santé ou par un ou une enfant qui présente une différence :

Pis la géne, d'un petit village. Tu te dis: ben, gqu'est-ce que le monde doive
penser... ben y doivent dire : « Mais mon Dieu, comment c¢a se fait qui sont
rendus l1a ? » lis ont dit : « T'as manqué ton coup-la. »

Aidante donnant des soins a sa mére, a sa fille et a son conjoint

Je n'étais pas capable de l'arréter de crier la nuit... Les voisins m'entendaient.
Mais mes voisins disaient : « Cou’ donc, tu le maltraites-tu cet enfant-a... il fait
rien que pleurer ? Qu'est-ce que tu y fais, y fait rien que pleurer ? » Toujours
jugée. Toujours, toujours. « C'est un fou, elle le place pas. Pourguoi gu'elle le
garde chez elle ? Elle fera rien de bon avec ¢a. Elle perd son temps. Ca ferait
longtemps que je t'aurais placé ¢a. » Ma voisine d'en haut était descendue elle,
puis elle se mourait de peur. Une femme vient me dire : « Mais mon Dieu, tu
dois étre bien, il est a I'hopital 1a. Tu en es débarrassée 1a. Moi je serais assez
contente a ta place. Mon Dieu que j'irais méme plus le voir. J'arréterais tout ¢a. »

Aidante, mére d'un enfant atteint de déficience mentale

Ces motivations peuvent étre renforcées par certains symboles. lls sont divers.
Une mére nous a parlé de la seconde naissance de son enfant, celle que les soins
qu'elle a dispensés pour vaincre la maladie ont rendu possible :

Moi je trouve ca de toute beauté de voir la vie aussi belle malagré I'épreuve,
de voir que la vie vaut la peine d'étre vécue. Dans chaque épreuve, il y a du bon
a aller chercher, faut savoir aller le chercher. Non, ce n'est pas facile. J'ai mis
mon fils au monde, et je I'ai remis une deuxiéme fois au monde et je sais qu'il
va faire encore du chemin [...] C'est a peu prés ¢a, un second accouchement.

Aidante, mere d'en jeune adulte traumatisé cranien

Une autre femme nous a dit qu'elle trouvait sa motivation dans la certitude
qu'elle était la seule personne pouvant s'occuper de son enfant :



74 BOUCHARD, GILBERT et TREMBLAY

Mais je pense, je sais pas si c'est vrai, mais ils disent que les enfants peuvent
choisir les parents. Moi je pense que jai été choisie par [mon fils]. Je suis
heureuse d'étre sa mére parce que je me dis que, si ¢a serait une autre, il ne
serait pas heureux. Il ne s'épanouirait pas comme nous on peut lI'accepter. On
ne l'accepte pas, mais je pense qu'on vit bien avec, moi, je vis bien avec [mon
fils] [...] C'est un curé qui m'avait dit ca: « Tu sais les enfants ils choisissent un
peu leurs parents. » C'est ¢a que je disais tantot. Moi je ne verrais pas [mon fils]
avec un autre parent. Je serais bien triste. Je suis contente d'étre sa mére.
Aldante, mére d'un enfant atteint de polyneuropathie

Divers eléements sont invoqués. Le leitmotiv «un jour a la fois » revient tres
souvent. Régulierement aussi, les aidantes font référence a une forme quelconque de
spiritualité, le plus souvent la priére, mais parfois une pratique religieuse plus struc-
turée, ou le discours chrétien est présent. En d'autres occasions, les symboles
peuvent étre empruntés au Nouvel Age. Ces références ont une nette connotation
individualiste. Elles peuvent méme renforcer le phénomeéne de réticence a I'égard des
ressources du systéme sociosanitaire, que certaines études ont relevé (Paquet 1997).

La dimension individualiste de la motivation fait en sorte que la relation a la
personne aidée est dualiste. Ce type de relation constitue un renforcement de l'isole-
ment. Il s'agit d'une relation « je-tu », pour reprendre le modéle de Ricceur, qui inscrit
la relation dans la perspective du devoir, de I'altruisme (Ricoeur 1990a). Dans la termi-
nologie de Ricceur, lI'instance pronominale « je » est celle du sujet, idéalement libre et
responsable. Ce « je » est a la recherche d'estime de soi, qu'elle ou il actualise dans le
désir d'une vie accomplie. Linstance pronominale « tu » ouvre a l'altérité afin de faire
advenir la liberté et la responsabilité de I'autre comme semblable & celle du « je », Ce
dialogue, que Ricceur nomme « sollicitude », advient lorsque le sujet fait de l'autre et
de sa rencontre le lieu premier de sa réalisation, de sa responsabilité. Cette relation
« je-tu » est une dynamigue binaire et peut instaurer une inegalite fondamentale,
celle du sujet qui se refléte dans I'autre, celle ou l'autre n'existe pas pour lui-méme ou
elle-méme mais pour soi-méme. Cette dualité peut étre occasion de réclusion.

Dans le modéle relationnel de Ricoeur, seule lirruption du tiers permet d'inscrire
la relation « je-tu » dans une mouvance sociale. Ce tiers, l'instance pronominale « il ou
elle », contemporaine des deux autres et qui prend forme dans des institutions justes,
assure la sortie de la dualité. Louverture a la présence de l'autre, qu'il s'agisse d'un
organisme ou établissement ou encore d'un ou d'une membre du réseau primaire,
permet de reequilibrer cette asymétrie relationnelle entre la personne qui aide et
celle qui est aidée, qui peut produire surcharge et épuisement. Le tiers prend diverses
formes : le conjoint qui brise la tendance fusionnelle de la relation mére-enfant, la
personne-ressource qui surgit entre celle qui aide et celle qui est aidée, I'organisme
qui offre des ressources, I'établissement qui encadre des pratiques et oblige 2 un
questionnement. Sa présence n'est pas nécessairement la bienvenue. Nos informa-
trices ont parlé de leur réticence a faire partie de groupes de soutien. Elles voient
dans I'expert ou l'experte la personne intruse possible, qui peut violer l'intimité de la
relation établie avec la personne aidée.
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Cette typologie pronominale et cette dynamique relationnelle permettent d'in-
troduire certains éléments critiques sur le plan de la valorisation que la prise en
charge peut apporter aux aidantes. Toutes les expériences observées chez les
aidantes naturelles au Saguenay ne se deroulent pas nécessairement dans un con-
texte permettant le développement de l'estime de soi. Des relations entre une
aidante et une personne aidée sont parfois marqués par une violence subtile ou la
domination de I'une sur l'autre. Des systémes de légitimation a forte connotation indi-
vidualiste peuvent accentuer I'exclusivité de la relation « je-tu » et méme empécher
l'irruption de quelque tiers que ce soit. Létablissement d'une dynamique relationnelle
basée sur les trois instances pronominales n'assure pas que les épisodes de prise en
charge seront tous gratifiants. Cette typologie fournit tout de méme des éléments
conceptuels et théorigques permettant d'asseoir la nécessité d'une discussion du roéle
des aidantes naturelles sur la place publigue.

Dans ce contexte d'ailleurs, le désengagement de I'Etat dans le secteur de la
santé a pour conséquence de diminuer la possibilité d'intervention de tiers. La société
civile ne dispose pas actuellement des ressources lui permettant d'offrir aux aidantes
un encadrement et un soutien équivalent a celui qui est offert dans les établissements
du systéme sociosanitaire. Les raisons pour cela sont diverses. Une des premiéres a
prendre en considération est celle des budgets insuffisants avec lesquels les orga-
nismes communautaires et de soutien assurent I'essentiel de leurs activités. La
désinstitutionnalisation, la réduction du temps d’'hospitalisation et le maintien a domi-
cile de personnes en perte d'autonomie, dans un contexte plus large d'augmentation
de l'espérance de vie, font que les conditions de santé des personnes exigeant des
soins a domicile deviennent plus séveres. Cela entraine un alourdissement des taches
de la prise en charge. Plus nombreuses, les personnes aidées risquent d'engorger les
établissements du systéme sociosanitaire, ce qui aura des conséquences immédiates
sur la disponibilite des ressources du réseau. Au bout de cette chaine, les tiers venant
du secteur public qui pourraient rompre I'asymétrie relationnelle de la relation « je-tu »
ne pourront jouer efficacement ce role.

Conclusion

L'analyse de I'expérience des femmes rencontrées dans notre recherche a révélé
que la prestation de soins a domicile dans le contexte de la prise en charge d'une per-
sonne proche dépendante ou en perte d'autonomie a modifié de nombreux aspects
de leur vie. La prise en charge est devenue la clé d'un ensemble de bouleversements
des divers aspects de la vie des femmes. Pour la plupart, les relations au sein du
couple et de la famille s'en sont trouvées modifiées, car les soins et le soutien a la
personne aidée peuvent influer a la baisse sur le temps et I'attention a consacrer aux
autres. Dans certaines situations marquées par la surcharge et I'épuisement, ces
femmes avaient une perception négative de leur santé. Le soutien disponible pour les
aidantes naturelles, particulierement en ce qui a trait aux réseaux officieux, présen-
tait dans plusieurs cas un caractére temporaire et limite.
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La prise en charge semble aussi favoriser une intériorisation de réles sociaux
traditionnels, particulierement en ce qui a trait au maternage. Ce modele reconnait
aux femmes une compeétence particuliere dans la gestion des relations interperson-
nelles et des habiletés particulieres en ce qui concerne le soutien (Martin 1994 ;
Therrien 1987 ; Brody 1981). Intégrées dans cette dynamique, les aidantes pourront
légitimer leur place et leur responsabilité, particulierement envers la personne aidée
(Lewis et Meredith 1988 ; Hooyman et Gonya 1995). Ce mécanisme fait en sorte que la
prise en charge peut produire chez les femmes une conformité avec leur réle social
(Bouchard, Gilbert et Tremblay 1998).

Parallélement, I'expérience de prise en charge d'une personne proche dépendante
ou en perte d'autonomie peut constituer, pour certaines femmes, un lieu d'empower-
ment, d'apprentissage de compétences et de valorisation de soi. Les gestes accomplis
contribuent grandement au mieux-étre de la personne aidée. lis surviennent pourtant
dans un contexte ou ils peuvent nuire a celui de l'aidante, en raison du stress, de la
surcharge et de l'épuisement. La prise en charge constitue une tache dont les
familles, et particulierement les femmes, ne se sont jamais departies. Cependant, le
discours de I'Etat est a la responsabilisation du milieu naturel (Guberman 1987). Son
retrait a pour objectif de laisser plus de place aux familles. Dans le contexte de
vieillissement de la population et de réduction du temps d'hospitalisation, ce désen-
gagement laisse toutefois présager que les soins a consacrer aux personnes aidées
seront plus importants, ce qui risque fort d'alourdir les taches des aidantes et, par
consequent, les effets de la prise en charge sur ces femmes.

Lexpérience des aidantes du Saguenay devient une invitation a jeter un regard
critique sur cette réalité et a trouver les aménagements qui en feront ressortir les
aspects positifs pour les femmes en particulier, pour le mieux-étre des personnes
aidées plus précisément, et pour nos communautés de facon générale. Les familles,
visées au premier chef lorsqu'il s'agit de renvoi au milieu naturel, ont un portrait trés
varié : tailles diverses, monoparentalité et biparentalité, reconstitution, insertion dans
des dynamicues urbaines et situations socioéconomiques différentes sont maintenant
les contextes dans lesquels les femmes accomplissent de multiples interventions de
santé et de bien-étre en milieu domestique.

Parallélement, 'Etat attend de la société civile gu'elle assume des responsabilités
accrues en matiere de production de services. Les organismes communautaires et les
organismes bénévoles de services sont particulierement sollicités en ce sens. Plusieurs
services de ces milieux doivent conformer leur mission et leur population cible aux
priorités du ministére de la Santé et des Services sociaux afin d'améliorer leurs pers-
pectives de financement (Robichaud 1998). Par le jeu des critéres de subventions,
I'Etat transfére une partie de plus en plus importante des responsabilités en matiére
de maintien a domicile aux organisations bénévoles, ou travaillent une majorité de
femmes dorénavant aux prises avec une logique de marché croissante et des exi-
gences en fait de qualification professionnelle.

Sous le couvert d'une meilleure gestion du social, voire d'une approche plus
humaine de la santé, 'Etat crée les conditions pour un alourdissement des taches des
femmes en contexte domestique, sans parler de l'appauvrissement de celles qui
modifient a la baisse leur engagement dans un travail salarié. L'Etat mise sur le travail
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gratuit et invisible des femmes pour préserver sa couverture sociale. Ce méme travail
lui permet d'enregistrer des économies. Il renforce la perception que le travail des
femmes, accompli en contexte domestique et prive, n'a pas de valeur marchande et
contribue au renforcement de la division sexuelle du travail.

Par leur travail, les aidantes naturelles participent bien involontairement a cet
état de fait. La situation des femmes rencontrées au Saguenay nous semble constituer
un maillon valable d'une analyse plus vaste sur les enjeux sociaux du désengagement
de I'Etat québécois. Nous ne remettons pas en cause la part des soins revenant aux
familles. Cependant, I'expérience des aidantes naturelles nous indique que la réduc-
tion de la part de soins revenant a I'Etat n'eniéve rien a la nécessité des soins: les
femmes compensent plutét ce désengagement par une mobilisation de leur temps et
de leurs ressources personnelles.
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