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Résumé

Ce rapport rend compte des intentions, de la méthodologie et des résultats d’'un
projet de recherche-action participative en cours a Montréal depuis I'été 2014
jusgu’a 2017. Il porte sur les problémes d’accés aux services et activités dédiés a la
santé mentale pour les personnes vieillissantes ou de plus de 50 ans. Il a été mené
par une équipe formée de chercheurs universitaires, d’intervenants et de citoyens
engagés au comité de défense des droits en santé mentale de Montréal, Action-
Autonomie. Cette association a donné lieu a la création du comité Vieillissement
et Santé Mentale (CVSM) qui joue un réle de conseil dans I'élaboration des
différents processus de recherche du projet: recherche documentaire,
identification des sites de recherche, discussion sur les données recueillies et les
hypothéses de leur analyse. Deux conférences offertes au CVSM par des
représentantes d’associations d’organismes communautaires montréalais dédiés
a la santé mentale, le RACOR et ’ACSM? ainsi qu’une synthése commentée, des
données recueillies par notre sondage mené en ligne auprés des membres du
RACOR sont d’autres sources présentées dans le présent rapport.

Notre hypothése suivant laquelle les personnes agées considérées malades
mentales font face a une double discrimination en raison de leur dge et de leur
étiquetage en tant que personnes atteintes d’'une maladie mentale est soutenue
par la littérature savante, cette double stigmatisation est bien pratiquée dans la
population en général, dans les milieux de soins et par des intervenants
professionnels en santé mentale. La représentation sociale des personnes ainées
présente cependant des traits variables selon les époques et les sociétés. Cela
permet d’affirmer que ces conceptions ne sont pas attribuables autant a la nature
propre du vieillissement qu’aux contextes sociaux, politiques et économiques des
sociétés et époques considérées. Ainsi, parfois la vieillesse est considérée comme
un apport social d( a I'expérience de vie, a la sérénité et a la sagesse acquise des
ainés, mais elle est a d’autres moments percue comme un déclin personnel et une
charge pour la communauté. Tel est le cas de notre époque ol les enfants du baby-
boom forment une grande partie de cette cohorte et le feront encore jusqu’en
2030. La représentation largement diffusée de ces « boomers » en tant que
génération privilégiée et dépensiere coincide avec un projet politique, tout aussi
populaire, de réduction drastique des missions sociales, éducatives et de santé de
I’Etat. La charge de la solidarité doit, selon cette perspective, étre transférée aux
individus et a I'initiative privée. La littérature confirme que cette nouvelle vision de

1 Réseau alternatif et communautaire des organismes en santé mentale de Montréal et
Association canadienne pour la santé mentale, division de Montréal
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la gestion publique est aujourd’hui largement appliquée aux services sociaux et de
santé du Québec.

Selon les participants a nos entrevues de groupe, tous agés et utilisateurs de
services de santé mentale, les obstacles a I'acces aux services de santé mentale
sont : leur représentation sociale défavorable en tant que personne agée et
atteinte d’un trouble de santé mentale; I'injonction a autonomie; une offre de
traitement surmédicalisé; une organisation technocratique des services; la
pauvreté des personnes agées, les tabous de la mort et de la sexualité.

Introduction une étude participative pour comprendre et
contrer I'agisme exercé au détriment des personnes vivant

avec un probléme de santé mentale.

En tant que comité de défense des droits en santé mentale, le collectif de
Montréal, Action Autonomie ne pouvait qu’étre préoccupé par le discours «
ambiant » qui présente les personnes agées comme le péril social et économique
des années 2000. A I'instar du racisme, du sexisme ou de I’lhomophobie ce discours,
gue I'on peut qualifier d’agiste, attribue aux personnes ainées des caractéristiques
infamantes. lls seraient égoistes, dépensiers, geignards, maladifs ainsi que lents
physiquement et intellectuellement. Si en plus elles sont étiquetées en raison d’un
diagnostic de maladie mentale, il s'ajoute a ces préjugés ceux d'imprévisibilité,
d’irresponsabilité et de dangerosité. Avec le vieillissement de la population
générale, cette double stigmatisation menace un nombre grandissant de
personnes. On estime, en effet, qu’au Canada environ 25% des adultes de plus de
65 ans souffrent d’un trouble psychiatrique (Statistique Canada, 2006, cité dans
Imbeault, 2012). L'Organisation mondiale de la santé évalue pour sa part que plus
de 20% de la population mondiale des sexagénaires est atteinte de troubles de
santé mentale ou neurologique (OMS, 2016). Au Québec « La prévalence des
troubles psychiatriques chez les personnes agées est de 12% a 20% [et de] 80% a
90% chez les pensionnaires de centres de soins de longue durée » (Imbeault,
2012;2). Jovelet (2017, 1) rapporte qu’en 2009, en France, on estimait qu’une
personne sur sept parmi celles considérées étre schizophrenes était agée de 65 ans
ou plus. Ces personnes sont toutes susceptibles de subir la double stigmatisation.
C’est ce qu’observent depuis le début des années 2000 des institutions crédibles
d’envergure internationale et locale comme I’'Organisation mondiale de la santé
(2002), le Conseil des ainés du Québec (2010) ou I’Agence des Services sociaux et
de Santé de Montréal (ASSSM, 2011). Le fait est ainsi reconnu et documenté : la
discrimination dont sont victimes les personnes agées qui vivent déja avec
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I’étiquette de malade mentale ne les exempte pas d’un nouvel opprobre qui leur
est accolé en raison de leur age.

Mais, qu’en est-il de ce vieillissement qui suscite tant de craintes? Vieillir est
assurément plus qu’une réalité personnelle et physiologique. C'est aussi un
phénoméne, démographique, social et historique. Vieillir n’est pas donné a tous ni
de tout temps. Ainsi, en 1960 moins de 6 % de la population québécoise avait
dépassé I'age de 65 ans alors qu’aujourd’hui c’est le cas de 17.5 % des Québécois.
Les démographes prévoient de plus que cette tendance ne commencera a fléchir
gue vers 2030. Le taux des 65 ans et plus dépassera alors 25 % de la population,
soit au moins 3,3 millions de personnes (MSSS, 2015, ISQ, 20154, IRIS, 2015). Voila
qui devrait étre considérée comme une bonne nouvelle : notre espérance de vie
s’améliore. Pourtant ce progrés heureux est maintenant associé a une perspective
négative de I'avenir collectif. Les personnes agées d’aujourd’hui et surtout ceux
issus de la cohorte des « baby-boomers » sont devenus un « poids économique »
(Trincaz, 2015, 472). On les qualifie de « Gras durs » parce qu’ils seraient tous des
bénéficiaires des protections syndicales acquises au cours des années 1960 a 1980,
ils ont eu en plus la chance d’avoir été éduqués et de mener I'essentiel de leur vie
adulte dans une période marquée par une conjoncture économique
exceptionnellement favorable. Vus comme tels, on les accuse de vivre au
détriment des plus jeunes qui, eux, doivent contribuer au paiement des services
sociaux et de santé de ces ainées tout en ayant a se débrouiller a une époque ou
la croissance est plus lente (Walsh, 2003, Bélanger 2015). La charge serait lourde
puisque les premiers-nés du baby-boom ont atteint I'dge de la retraite en 2010.
Alors que les plus jeunes du groupe y arriveront en 2030. Blamés ainsi de causer
un péril économique durable, ils voient leurs droits aux solidarités collectives étre
contestés. C’'est que I'on amalgame tous les membres de la génération des «
boomers » a ce qui serait plutdét une strate sociale et économique favorisée.
Pourtant, les générations, celles des boomers comme toutes les autres, ne se
caractérisent que par le partage d’expériences sociales et historiques marquantes
qui ont scandé leurs années de formation (Attias-Donfut, 1988; Attias-Donfut et
Lapierre, 1994). Réduire une génération au seul critére de I'age, occulte le fait
important qu’une génération, quelle qu’elle soit, est inévitablement traversée par
des situations et des classes sociales. Ce brouillage conceptuel devient prétexte a
une discrimination qui, a la fin, attaquera plus durement ceux qui sont déja en
situation de pauvreté et de mise a I’écart de la société.

C’est en connaissance de ces éléments qu’Action-Autonomie a accepté de
s’associer au projet de recherche-action que nous présentons dans le texte qui suit.
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Ce projet est mené depuis quatre années par le CVSM, formé de chercheurs de la
TELUQ, de plusieurs membres citoyens concernés et d’une personne chargée de
dossiers pour I'organisme. Celle-ci assure I'animation des rencontres, la liaison
entre ses participants et celle du projet avec les ressources et partenaires externes.
Nous rendrons compte de cette démarche et de ses résultats comme I'exige un
rapport scientifigue traditionnel avec ses références théoriques et
méthodologiques, la présentation des données recueillies et de leurs
interprétations ainsi que la discussion sur les pistes que tout cela peut ouvrir, sans
occulter les limites du projet tel que réalisé.

Mais ce ne sera pas sous ce seul modele que nous exposerons le travail de notre
groupe. Ce rapport prendra aussi, tour a tour, I'allure d’un essai sur les conditions
de la recherche-action, d’un récit du parcours du projet et de la collaboration entre
les chercheurs universitaires et les chercheurs-citoyens qui ont rendu le tout
possible. Comme nous I'expliquerons au premier chapitre, la recherche-action, en
raison de ses caractéres coopératifs et itératifs, présente des résultats toujours
provisoires. lls sont, en effet, produits d’abord en vue d’applications ou de
changements de pratiques sociales jugés cruciaux par un regroupement de
personnes concernées et de chercheurs. Ces derniers soumettent leurs hypothéses
a I'épreuve de I'expérience et des savoirs qu’en tirent les personnes a qui ces soins
ou activités sont dédiés. Les résultats ainsi produits demeurent parties prenantes
d’un processus d’action collective qui se poursuit par leur diffusion. Il s’agira, en
plus de la publication du présent rapport et d’articles, de la tenue de formations et
de causeries. Ces moyens visent a élargir le débat public sur I'accés des personnes
agées aux services de santé mentale et ultimement a amener des changements
positifs a cet égard dans les pratiques sociales et de santé.

Petite histoire et notes sur la méthodologie d’'un projet de
recherche-action participative

Parmi les recherches préalables qui ont préparé les chercheurs universitaires du
groupe, nous pouvons compter celle dirigée par Michel Parazelli (Parazelli et al,
2013) a laquelle était associée le chercheur principal du projet, Jean Gagné. Cette
recherche utilisait une méthode d’analyse des pratiques sociales qui, développée
par le chercheur principal dans le cadre de ses travaux précédents sur la question
de l'itinérance urbaine (Parazelli 2002 et 2009, Colombo, Parazelli, Pulzer, 2012),
inspira aussi la démarche de notre groupe. Il s’agissait de saisir les différentes
représentations des situations de marginalités qui s’entrechoquent dans les
pratiques et les politiques d’intervention lorsque des personnes marginales
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occupent I'espace public. Le souci de reconnaissance de ses savoirs pratiques et
d’expériences des uns et des autres ainsi que la connaissance des impacts de leurs
interactions se concrétisait dans la composition mixte d’'un comité de recherche.
Celui-ci comptait, outre des chercheurs universitaires, des chercheurs praticiens
issus des milieux communautaires et des établissements. Un autre projet dont
nous avons pu nous inspirer est celui de Marie-Laurence Poirel. Pour les mémes
raisons que pour le projet précédent, celle-ci a mis en place un dispositif de
pilotage mixte de sa recherche sur l'intégration dans la collectivité des personnes
vivant avec des problémes de santé mentale (Poirel, Clément, Gagné et Rodriguez
2016). On y comptait des chercheurs universitaires et des praticiens de terrain
auxquels ajoutaient, cette fois, des personnes qui vivaient ou avaient vécu avec un
probléeme de santé mentale. Ces derniers contribuaient a la compréhension du
phénoméne étudié au portrait des diverses perspectives d’'une méme situation a
chacune des étapes de la réalisation du projet. Ces deux recherches mettent en
lumiére les différentes lectures de situations de marginalité et de leurs enjeux
exprimés concurremment par divers acteurs sociaux qui sont directement
concernés par une situation donnée.

Les chercheurs universitaires membres du CVSM (Gagné et Poirier 2013, 2016) ont
d’abord repris cette stratégie a leur compte pour proposer et mener une étude
exploratoire sur les représentations que se font les intervenants de terrain a
propos des services offerts aux personnes de plus de 55 ans qui vivent une
situation d’itinérance. Ceux-la observaient notamment des cas de discrimination
dans plusieurs services sociaux et de santé. Selon plusieurs, I'organisation des
services devait étre mise en cause pour faute d’adaptation a la réalité des
personnes agées du groupe étudié. Dans plusieurs cas les obstacles identifiés
pourraient &tre communs a ceux rencontrés par toutes personnes agées qui vivent
avec des revenus minimaux. Cela signifie un acces restreint au transport et aux
moyens de communication, a certains médicaments, aux services non couverts par
I’'assurance maladie ou a une alimentation suffisante et saine, etc.

Dans ces conditions il est ardu d’étre « compliant » aux normes des services sociaux
et de santé qui sont plutot adaptés a une clientéle qui dispose des commodités de
base, d’un réseau social soutenant et d’un revenu qui dépasse le seuil de pauvreté.
Comme les personnes itinérantes, les personnes agées sont réputées réfractaires
aux soins. Cela se manifeste par leur non-recours a de tels services alors que tant
d’autres endossent plus facilement le réle de malade?. Nous savons cependant que

2 Suivant le concept développé par Talcott Parsons dans The Social System. Glencoe Free Press,
1951, le réle de malade consisterait a se reconnaitre comme tel et a conséquemment a accepter
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ne pas suivre correctement les traitements qui lui sont prescrits n’est pas
nécessairement I'expression d’un trouble cognitif du patient qui I'empécherait de
bien évaluer ses propres besoins. Le refus d’un soin ou d’une quelconque forme
d’aide peut étre une stratégie d’évitement de la honte. Elle peut ainsi exprimer son
refus d’étre considérée comme indigente ou incompétente, par sa crainte de subir
des contraintes associées a une prise en charge ou de revivre de mauvaises
expériences vécues comme inadéquates ou abusives (Damon, 2009, Balard et
Somme, 2011).

Les obstacles a I'accés aux services sociaux et de santé peuvent aussi émerger du
modéle organisationnel des institutions dispensatrices. Celles-ci peuvent étre mal
adaptées aux besoins et attentes des personnes plus agées ou provenir de ses
intervenants qui peuvent plus ou moins désirer ou étre aptes a répondre a leurs
demandes particulieres. De plus ceux-ci, selon leur spécialité ou leur institution
d’attache, n’observent pas nécessairement les mémes signes, n’ont pas les mémes
priorités ni les mémes contextes de travail qu’ils soient en établissement, en
organisme communautaire ou sous la gouverne d’un employeur privé.
Réciproquement, 'autoperception des demandeurs agés peut tout autant étre
variée. Certains rechercheront des traitements par la médication et d’autres
réclameront de I'écoute, une prise en charge maximum ou plutét un
accompagnement bienveillant, etc.

Ces observations nous conduisaient a poser I'hypothése que la mise au jour et la
discussion sur les représentations sociales produites a partir d’'une méme situation,
mais chacune construite selon le point de vue d'un sous-groupe différent
pourraient conduire a des pratiques de collaborations mieux informées. Le
croisement de ces perspectives et savoirs révelerait la trame contextuelle,
certainement complexe, qui conditionne la survenue du probleme. En contrepartie
les pratiques d’aide et de soins conséquentes devraient inévitablement traverser,
elles aussi, les frontiéres disciplinaires et des institutions. C'est avec cette
hypothése en téte que nous avons, avec le CVSM et I'organisme Action Autonomie,
concu le présent projet. Le chercheur principal avait déja travaillé en collaboration
avec cet organisme et quelques-uns de ses membres dans le cadre d’une recherche
précédente sur la participation des personnes utilisatrices a I'organisation des
services de santé mentale (Gagné, Clément, Godrie et Yves Lecomte, 2013), de
méme que le cochercheur, Mario Poirier a une longue fiche de route de
collaborations avec divers organismes et établissements du champ de la santé
mentale au Québec. Cette nouvelle collaboration s’inscrit aussi dans une commune

les contraintes d’un traitement médical et I'objectif de guérison en échange d’une réduction
temporaire des attentes sociales a son endroit.
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participation de I'organisme Action autonomie et des deux chercheurs
universitaires au CREMIS, le centre de recherche du CIUSSS du Centre-Sud-de-I"le-
de-Montréal.

La question de la question

Le projet de recherche « Vieillissement et santé mentale, droits et acces aux
services » s’est inscrit des le départ dans une perspective de recherche-action. Son
impulsion premiére était surtout professionnelle puisqu’il s‘agissait pour les
chercheurs universitaires de poursuivre le programme de recherches que nous
venons de décrire. Il s’est construit par des collaborations avec des milieux de
pratique et en s’appuyant sur les discours des acteurs sociaux concernés. L’objectif,
commun a ces recherches, est de connaitre et comparer les représentations de
situations des praticiens, décideurs et citoyens usagers. Ce second motif, plus
épistémologique, a été partagé par les autres membres du CVSM en visant d’abord
I’exploration des savoirs d’usagers de plus de 50 ans sur les services de santé
mentale. Le troisieme motif est plus personnel puisque le sujet du projet fait écho
a une expérience de vie qui est partagée autant par les chercheurs universitaires
qgue par les chercheurs-citoyens du CVSM qui les ont rejoints dans cette aventure.
Tous, nous devenons vieux au regard des autres. Nous posons ici I'hypothese que
le foyer de notre motivation commune serait «l’angoisse» que nous vivons tous
lorsqu’arrive le passage d’un temps de la vie & un autre. A chaque fois, que ce soit
a I’age de la premiere rentrée scolaire, a I'adolescence ou a I'aube de la retraite,
inéluctablement nous sommes animés, peu ou prou, par un certain désarroi et sans
doute aussi, de sentiments plus ou moins enfouis issus des aléas de traversées
semblables de la naissance a I’enfance puis de I'adolescence a la maturité. Arrivés
au mitan de la vie, qui annonce notre progression inéluctable vers le grand age,
nous sommes confrontés a des images sociales assez tristes de ce que nous
devenons. Vieillir c’est quitter le monde actif, c’est la maladie, le deuil, la solitude
et la perspective de la mort. Cela est adouci parfois par le sentiment de devenir
plus sage et serein et de pouvoirs nous consacrer a des projets qui expriment mieux
nos valeurs et nos talents, cela, dans notre nouvel état de maturité avancée. Tous,
arrivés a ce seuil, nous nous demandons: qu’en sera-t-il pour moi, de mon
entourage, de mon environnement, de ma santé physique et mentale, etc. ? Est-
ce que les autres me verront, m’entendront-ils, me recevront-ils? Quel est mon
projet pour cette nouvelle étape de ma vie? Ces questions existentielles sont déja
des questions de recherche, car comme le souligne Barus-Michel: « [..] en
recherche que cherche-t-on si ce n’est ce qui pose question a soi-méme » ? (1982,
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cité par Costantini, 2009, 102). Cette question est celle soulevée par I'expérience
intime du vieillissement et de I'image que nous renvoie de nous-mémes la société.
Elle est telle que nous voudrons nous protéger, notamment avec une armure
théorique et méthodologique (Devereux, 1980). Il importe donc de s’interroger sur
nos propres appréhensions de la vieillesse.

Les chercheurs universitaires autant que les membres « profanes » du comité
partagent ce vécu et cette réaction défensive face a la représentation d’eux-
mémes comme des « devenus vieux ». Dans nos discussions informelles, en début
de séance ou lors des pauses, nous évoquions souvent nos expériences
personnelles du vieillissement de notre image sociale. Plusieurs nous étaient
communes : se faire céder pour la premiére fois une place dans le métro, étre
confronté a la fracture numérique «grise»3, devenir grands-parents ou constater
gue ses propres parents sont déja aux prises avec les affres du trés grand age. Nous
nous sommes amusés de constater que nos médecins de famille nous faisaient les
mémes recommandations avec les mémes prescriptions médicamenteuses pour
prévenir les risques communs aux plus de 50 ans. Le partage de telles anecdotes
tisse inévitablement un sentiment d’identité fondé sur des expériences
existentielles communes. Il ne s’agit pas de viser ni de prétendre qu’il advient une
fusion de I'identité des chercheurs universitaires a celle des cochercheurs citoyens.
Il est plutot question qu’ils se reconnaissent comme des « partenaires égaux, bien
que différents » (Dewar, 2005). Le projet est de rompre avec une vision
hiérarchigue des savoirs pour les mettre en dialogue, découvrir leur
complémentarité et ainsi augmenter nos savoirs plutét que de les mettre en
concurrence.

De la participation a la recherche-action

Mais qu’en est-il plus précisément de cette approche de recherche-action?
D’abord les origines: on en attribue généralement la paternité au
psychosociologue Kurt Lewin* (1890-1947) (Adelman, 1993, McTaggart, 1994,
Burnes, 2004, Wallerstein et Duran, 2006, Morrissette, 2013). Celui-ci a utilisé

311 s’agit des inégalités des ainés quant a I’accés et I'usage d’Internet et du matériel informatique
pour des raisons sociales, é&conomiques ou de connaissances techniques (voir, Charmakeh, 2013).
4 Mc Taggart (1994) a la suite d’ Altrichter et Gstettner (1993) I'attribue plutét a I'inventeur du
psychodrame, Jacob Levy Moreno qui dés 1913 développait un projet d’organisation
communautaire des prostituées des faubourgs de Vienne avec leur participation et I'idée d’en
faire des co-chercheurs (1994, 316)
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cette dénomination au cours des années 1940 pour définir un modeéle de recherche
axé sur les processus de changement et la résolution des conflits sociaux. Il
explorait I’hypothése suivant laquelle tout changement social, pour gu’il puisse
vraiment s'implanter, doit se déployer avec la participation des acteurs concernés.
Il croyait en effet que la résolution de conflits par la voie démocratique était
supérieure aux pratiques autoritaires et coercitives. Sa perspective aurait été
néanmoins, selon Alderman (1993, 10), surtout individualiste puisqu’orientée
prioritairement sur le développement de I'estime de soi et de I'indépendance.
Ainsi, tout en promouvant que les milieux de travail adoptent I’atelier plutot que
le taylorisme, il ne se serait jamais préoccupé de la structure politique et
économique qui conditionne pourtant ces modeles d’organisation du travail et des
réles sociaux. Burnes (2004, 992-995) estime que cette critique est inadéquate
puisque Lewin conceptualisait le changement comme un événement complexe qui
survient dans un monde vivant fait d’éléments interactifs qui ne peuvent étre
réduits a un seul enjeu. Cela signifie notamment qu’un changement structurel de
toute la société ne pourrait se maintenir que par des changements
comportementaux soutenus a tous ses échelons : individuel, communautaire et
institutionnel. Réciproquement, il serait, selon Lewin, vain de combattre une
injustice vécue a quelque niveau de |'organisation humaine que ce soit sans
considérer l'influence réciproque des relations qui trament le social avec ses
qualités et ses défauts. Il prétendait que si le changement pouvait étre initié de
n’importe quelle position sociale, il ne pourrait cependant jamais se déployer que
par la participation et la volonté de tous.

Son modele du changement social comporte trois étapes récursives. D’abord il y a
celle du « gel » ou I'on constate qu’une situation normale pose ou non probleme.
S’il y a probléme, on entreprend sa modification et c’est la phase du dégel qui
s’amorce. Finalement si cette entreprise a du succes, elle provoque une nouvelle
stabilisation, celle d’un « regel ». La recherche-action vise a provoquer une telle
démarche, sachant cependant que ce retour a I'équilibre sera toujours précaire et
destiné a faire I'objet d’un nouveau projet de refonte et ainsi de suite (Burnes,
2004). La simplicité apparente de cette conceptualisation du changement ne doit
pas occulter la difficulté de faire surgir et se formuler les savoirs théoriques et les
savoirs pratiques issus du sens commun des gens, celui-la méme qui guide leurs
actions.

C'est l'objet d’une deuxiéme contribution qu’apporte a cette approche le
pédagogue et militant Paulo Freire. Trés impligué dans les mouvements
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d’éducation populaire au début des années 1960, Il a créé la Pédagogie des
opprimés. Cette pédagogie consiste a mettre a profit les connaissances d’usage et
la culture des apprenants dans un projet d’enseignement. Plutét que de les
soumettre a ce qui serait le seul savoir valable, celui des institutions dominantes,
Il leur fait exprimer, dans leur langue et dans les formes de leur culture, un
probleme qui est posé a leur communauté. De la ils en font I'analyse et
déterminent les actions qu’ils peuvent poser pour sa résolution. lls apprennent
dans I'action. Dés lors, cette pédagogie remet en question les inégalités de pouvoir
en s’axant sur le développement des groupes opprimés (Doyle & Timonen, 2010).
On retrouve cette combinaison dans cette autre définition:

« Les démarches de recherche-action contiennent deux
objectifs indissociablement liés, I'un se réalisant par l'autre :
une action de transformation de la réalité sociale par les
différents acteurs concernés par une question sociale donnée,
et la production de connaissances au sujet de cette réalité
sociale, notamment au travers de dispositifs de restitution,
qui [...] ont une place centrale au sein de ces démarches »
(Durif-Bruckert et Gonin, 2011, 137)

Notre méthodologie ou notre stratégie de recherche est fondée sur ces deux
objectifs fondateurs de la recherche-action. Il s’agit, pour une part, d’approfondir
les connaissances des obstacles que rencontrent les personnes vieillissantes
lorsqu’elles demandent a recevoir des soins de santé mentale et d’autre part de
développer avec elles des activités propices a réduire ces barrieres. Nous
élargissons ici le concept de « soins de santé mentale » aux différents services et
activités que peuvent dédier a la santé mentale des établissements publics ou des
organismes communautaires. Ce sont des hopitaux, des CIUSSS, des centres de
jour, des groupes d’entraide, de psychothérapie, de formation, etc. Nous
assumons un a priori suivant lequel les connaissances pratiques ou tirées de
I’expérience des gens « ordinaires » sont toutes aussi importantes a considérer que
celles produites par la science.

La recherche-action® implique toujours une certaine association des chercheurs
professionnels avec des acteurs du milieu qui est en quelque sorte la cible de

5 La nébuleuse de la recherche-action comprend en autres la recherche participative, la recherche
collaborative, la recherche-action intégrale, action participative, conscientisante et
communautaire. Ce sont des pratiques différentes, mais qui ont en commun de viser a ce que la
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I’action envisagée par le projet. Le notre correspond d’assez prés au modele de
recherche-action participative ancrée dans la communauté ou Community-Based
Participatory Research, que proposent Minkler et Wallerstein (2003, cité dans
Wallerstein et Duran, 2006, 312). Selon ces auteurs, cette approche se définit
d’abord par sa préoccupation sincere de la communauté concernée. Cette
préoccupation devrait étre soutenue par une coopération équitable et de longue
durée entre des partenaires universitaires et communautaires (ibid. Gélineau,
Dufour, Bélisle, 2012, Morissette 2013). Les apports respectifs de ces deux groupes
guant au développement des savoirs et des actions propres a améliorer la santé
de la communauté et a réduire les inégalités doivent étre reconnus et mutualisés.
Le projet aura un double mandat: premierement, identifier et documenter
certaines inégalités sociales et deuxiemement, contribuer a leur correction. Dans
notre cas, le probleme postulé, notre hypothése, est qu’il y a en santé mentale un
acces systématiquement réduit pour les personnes dgées, a des soins et services
adéquats. Notre cible de changement est la sensibilisation des intervenants et
décideurs du milieu de la santé mentale a ce phénoméne et leur mobilisation
conséquente pour le contrer.

Selon Tervalon et Murray-Garcia, le repositionnement plus égalitaire des
partenaires en recherche-action passe par I'acquisition d’'une « humilité culturelle
». Elle sera soutenue par un:

« [..] engagement a long terme d’auto
critique, d’auto-évaluation et de tenue en
compte par chacun et de ses propres biais
culturels. Le tout en vue de corriger les
inégalités de pouvoir, de développer et de
maintenir des rapports dynamiques et
respectueux entre les communautés » (1998,
cité dans Wallerstein et Duran, 2006, 316)°.

Selon Durif-Bruckert et Gonin, ce serait la « [...] confrontation répétée des acteurs
du groupe a différents niveaux d’étrangeté [qui] fait reculer progressivement les
clivages entre ceux qui sont spécialistes de la question et ceux qui jusqu’alors n’ont
jamais pensé |'étre, entre les décideurs et les acteurs sur le terrain» (2011, 11). Le

recherche bénéficie a ses participants autant en intervention directe que par I'utilité de ses
résultats pour documenter les changements sociaux a faire (Israél, 1998, 175, cité dans Doyle et
Timonem, 2010)

5 Notre traduction
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projet de recherche-action ne peut étre que par cette construction d’une confiance
et d’'un respect mutuels. Le partage de ces positions est nécessaire au bon
déroulement du projet et a la production des changements désirés par la
communauté d’ou émane la question de recherche. Ce sont la des enjeux de la
recherche-action.

Il s'agit la d’'une position épistémologique issue de I’anthropologie. C’est
cependant un linguiste, Keneth L. Pike qui au début des années 1950 a transposé
les concepts linguistiques de phonétique et de phonémique a I'analyse de faits
culturels pour spécifier deux perspectives courantes en recherche. Il y a celle qui
consiste a identifier dans I'objet de recherche des éléments et des catégories déja
connus qui permettent de le classer dans |'univers commun ou inversement le
repérage de I'inconnu qui peut remettre en question notre préconception de ce
méme objet (Olivier De Sardan, 1998, Jogerson, Leeds-Hurwitz, 2011, Arneton,
2014, Olive, 2014). Le modele de cette distinction est emprunté a la linguistique.
La phonétique étudie les sons et leurs fonctions dans le langage alors que la
phonémique s’intéresse aux plus petites des unités phonologiques de la langue
étudiée ou aux « phonémes ». Par analogie, Pike a formé les néologismes de «etic»
et «émic (en francais l'usage est de les orthographier : « émique » et «étique»). lls
désignent deux positions de recherche. La position « étique », a ne pas confondre
avec son homonyme «éthique», est externe a son objet, c’est-a-dire que le
chercheur est a I'affit de manifestations de catégories qu’il a prédéfinies. Dans le
cas du linguiste, par exemple, ce serait la recherche des sons gu’il reconnait comme
étant apparenté a ceux de langues connus parmi tous ceux émis par un
interlocuteur qui s’exprime dans un idiome par ailleurs inconnu de |'observateur
savant. En médecine ce serait le dépistage de signes et de comportements déja
identifiés comme des symptémes ou des facteurs connus de problémes ou de
guérison, et non la prise en compte des interprétations que le patient peut faire de
son état. La position émique est au contraire une prise de vue de l'intérieur des
sujets avec le projet de respecter leurs points de vue et leurs pensées. C’est en se
positionnant ainsi que I'on a pu comprendre que certains gestes ou sons non
verbaux, comme un claguement des levres, font partie intégrante de certaines
langues non européennes. Les auteurs cités soulignent que cette distinction n’est
pas une opposition. Elle présente plutot deux perspectives complémentaires d’un
méme obijet.

Ainsi lorsque nous avons procédé aux entrevues de groupe de personnes agées de
plus de 50 ans qui acceptaient de nous parler de leur expérience vécue dans les
organismes et établissements dédiés a la santé mentale, nous nous sommes
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inévitablement servis de themes déclencheurs et de questions qui étaient fondées
sur notre propre construction des enjeux telle qu’inspirée par nos lectures, nos
analyses et recherches préalables. L'absence de prénotion est en fait une position
impossible. Néanmoins I'observation et I'acceptation de I'inconnu en tant qu’il
peut étre significatif, lance un processus de « tuilage », selon I'expression utilisée
par Olivier de Serdan (op. Cit. 158), ou le savoir d’expérience s’ajoute aux
catégories extérieures ou savantes pour donner lieu a une nouvelle formalisation
qui sera a son tour enrichie d’'une réflexion pratique et ainsi suite. Il s’agit d’une
perspective de complémentarité plutét que hiérarchique des savoirs que I'on peut
qualifier de savant par rapport a ceux acquis informellement, dans la pratique
(Borkman, 1976).

L'inclusion des personnes agées a des projets de recherches participatifs serait
assez rare si I'on s’en tient aux principes essentiels de la méthode : participation,
empowerment, co-apprentissage, construction et transformation des pratiques,
implication en recherche et en action; collaboration durable. Plusieurs projets dits
participatifs ne se qualifieraient pas dans cette catégorie puisqu’ils limiteraient la
participation des profanes au seul fait de répondre aux questions d’entrevues
posées par les chercheurs professionnels et sans les intégrer a leurs équipes de
recherche ni a I'analyse des résultats (Blair et Minkler, 2009). De telles restrictions
a la participation des ainés relévent de I'dgisme ou du postulat suivant lequel la
capacité d’implication a de tels projets disparait chez les personnes agées (Dewar,
2005; Blair et Minkler, op. Cit). Par contre, soulignent Doyle et Timonem (2010) la
participation des ainés a la recherche est a juste titre promue par la littérature de
la gérontologie sociale puisque cette pratique favorise l'autonomie et le
développement des habiletés des personnes participantes ainsi qu’elle en renforce
les réseaux communautaires. Cette participation a de plus I'avantage d’évaluer les
services dédiés aux personnes agées a I'aune de leurs besoins, ajoutant ainsi a leur
acceptabilité sur le terrain.

Vieillissement et santé mentale, premiers apercus

Le fait est bien connu, les personnes qui vivent des problemes de santé mentale
sont souvent pauvres et victimes de discrimination (MCAIl et coll. 2012; 65-92;
Otero, 2003; 281-7, Robichaud et al, 1994). Suite a notre premiére exploration de
la question de l'accés aux services pour les personnes agées qui vivent une
situation d’itinérance (Gagné et Poirier, op. Cit.), nous avons voulu vérifier ce qu’il
en était pour les personnes de la méme génération qui vivent avec un probléeme
de santé mentale. Pour ce faire, nous avons d’abord rencontré les conseillers et
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conseilleres du Comité de défense des droits en santé mentale de Montréal, Action
Autonomie en janvier 2014 puis, en juin de la méme année, un groupe de
volontaires participants du méme organisme. Nous avons d’abord appris que le
vieillissement global de la population se répercutait dans le profil des usagers et
membres de ce groupe communautaire. En effet, si en 1997, 26 % d’entre eux
étaient agés de plus de 45 ans, 15 années plus tard, en 2012, 42% avaient franchi
ce cap. L'effet de cohorte du « baby-boom » est a tenir en compte. Néanmoins, les
conseillers de I'organisme observent aussi que le fonctionnement participatif du
groupe incite les accompagnés a s’y impliquer et que plusieurs le font parfois
pendant plusieurs années. Plus qu’un organisme de services, Action Autonomie est
aussi un lieu d’implication sociale. On peut y joindre des comités de travail, assister
a des conférences et formations ou participer a des actions publiques’. Il n’est pas
pour autant exclu que cette fréquentation grandissante des plus dgés ne reflete
pas aussi une moins bonne adaptation des services psychiatriques et de santé
mentale a leurs demandes et besoins spécifiques. lls trouveraient conséquemment
plus a s’en plaindre. La mission d’Action Autonomie consiste non seulement a
accompagner les individus dans une telle démarche, mais aussi a promouvoir et
soutenir I'autonomisation collective et donc aussi des changements dans les
institutions.

Les conseillers de cet organisme observent que parmi les demandeurs, certains
connaissent la psychiatrie pour la premiére fois apres I’age de 50 ans. Un cas type
serait celui de la personne qui ayant perdu son emploi a cet age, puis a subi par la
suite une dépression psychologique et eut, pour cette raison, recours aux services
de santé mentale et s’en est trouvée insatisfaite. Ils ont aussi évoqué le cas de
personnes agées qui ont fait des expériences semblables, parce qu’épuisés par
leurs taches de proches aidantes. Car, ce cas de figure est le plus souvent celui vécu
par des femmes. Elles subissent de plus un biais de genre. Les membres du groupe
interrogé étaient d’avis qu’il y avait une tendance observable des services sociaux
et de santé a psychiatriser les personnes agées et surtout les femmes qui ne
répondent pas aux stéréotypes de la « bonne vieille » docile et discréte. La faible
disponibilité des services qui devraient favoriser le maintien a domicile dans de
bonnes conditions alimenterait cette tendance. lls ont aussi indiqué que les effets
délétéres d’une prise de médicaments psychotropes a long terme étaient de plus

7 Tel est le cas des membres du groupe de chercheurs citoyens qui se formera suite a cette
premiére entrevue collective. La plupart connaissent Action Autonomie de longue date et
plusieurs s’y sont impliqués a différents titres auparavant. Conséquemment, ces personnes, dites
«profanes», le sont beaucoup moins que la population générale en ce qui concerne les services
dédiés a la santé mentale.
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en plus documentés. Cela contribue a la complexification des problemes de santé
des personnes psychiatrisées qui abordent la soixantaine. Les conseillers observent
gue cette médication cause de la somnolence, des étourdissements et affectent le
sens de I'orientation de leurs accompagnés agés, et cela avec un risque accru de
chutes. Leur santé mentale est, disaient-ils, affectée par l'isolement dans une
société globale qui valorise surtout la jeunesse. Les ressources d’aide, les occasions
de loisirs, les programmes de réinsertion et autres sont a I'avenant, rarement
adaptés aux besoins et conditions des personnes plus agées. Les participants
déploraient la propension de la psychiatrie a administrer I'électrovulsivothérapie,
une pratique de soins toujours controversée, aux femmes agées, plus qu’a toutes
autres populations.

Interrogés plus précisément sur les services de traitement en santé mentale, des
participants disaient avoir observé que les travailleurs du réseau public de la santé
leur semblaient étre épuisés, ce qui expliquerait plus de brusquerie envers les
patients. Ces derniers se considérent de plus étre les victimes d’une stigmatisation
qui se traduit par une absence d’écoute ou par une crédibilité réduite aupres du
personnel soignant quant a leur capacité d’identifier et de distinguer par eux-
mémes leurs maux physiques de signes de leur détresse psychologique. Leurs
plaintes seraient trop souvent réinterprétées comme des symptémes d’une
maladie psychiatrique ou d’'une somatisation. Cette peur de ne pas étre cru fut
fortement et fréquemment exprimée par des membres citoyens du CVSM.

Lors d’une discussion tenue sur I’édiction prochaine d’une loi sur les soins de fin
de vie par le parlement québécois, plusieurs manifesterent leur crainte que celle-
ci ne serve a écourter lavie de patients 4gés. En particulier, les participants disaient
craindre que leur diagnostic psychiatrique ne serve de prétexte a étre considérés
inaptes a décider pour eux-mémes. Bien que complétement étranger a notre plan
d’entrevue, I'apparition spontanée de ce theme nous révélait déja une méfiance
acquise par les usagers envers les institutions politiques responsables des services
publics de santé. Celle-ci s’appuie malheureusement sur une expérience de non-
écoute qui a été évoquée dans tous les groupes que nous avons interviewés.

Le seuil du vieillissement posé a 50 ans par notre groupe mixte de recherche est
fondé sur le fait que I'espérance de vie des personnes aux prises avec des
pathologies psychiatriques est effectivement réduite par rapport a celle de la
population générale. Thornicroft rapporte que cet écart est de 20 années pour les
hommes et de 15 pour les femmes (2011). Jovelet réduit cette différence a 15 ou
méme a 10 années de moins pour le groupe plus restreint des personnes atteintes
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de psychose (2017, 18). Hanon fixe, quant a lui, a 60 ans I’age a laquelle le patient
psychiatrique devrait étre considéré comme « vieux » (2015, 717), mais selon
d’autres, il serait courant de fixer ce seuil plus tot, a partir de 55 (Blair et Minkler,
2009). Néanmoins si notre groupe a opté pour un seuil fixé a 50 ans, c’est aussi
parce que plusieurs de ses membres avaient a peu prés cet age et qu’a partir de ce
mitan de la vie, la perspective de la vieillesse se fait plus proche et les individus
commencent tous a s’en préoccuper. Cette période de vie qui débute vers la
cinquantaine en est aussi une de « fossé identitaire » (D’Amours et Lesemann,
1999) ou de «trou noir » (Gélineau, 2013) pour la plupart des membres
participants a I'organisme Action Autonomie. Comme plusieurs qui a cet age se
retrouvent sans emploi ou bénéficiaires de la sécurité du revenu, ils n’ont pas acces
a un programme de formation ni au titre socialement plus valorisé de retraité. A
cet égard I'activité de recherche pouvait se vivre pour certains comme |'analogue
d’un groupe de préparation a la retraite, une facon de donner sens a cette étape
de la vie.

Dés le début, en effet, I'objectif était de discuter et de mettre a jour nos savoirs
d’expérience sur le vieillissement et de nous instruire des connaissances d’experts
externes®. Le comité a, de plus, piloté un sondage en ligne auprés des organismes
membres du RACOR pour explorer la réalité de cette partie des services offerts en
santé mentale pour les personnes vieillissantes®. Dans le cadre de cette étape de
vie de notre comité, nous avons déja mené des actions publiques, dont la diffusion
de nos premiers travaux. Monique Normandeau, membre citoyenne du comité de
recherche, a ainsi présenté en tandem avec le chercheur, Jean Gagné, une
premiere communication du comité au « séminaire international, Dispositifs
publics et métiers de la relation » tenue a I’'Université du Québec a Montréal en
mai 2015. Ce fut un moment marquant puisque notre groupe obtenait ainsi une
premiere reconnaissance de la scientificité de son projet.

Par la suite, le comité de recherche a lancé une nouvelle phase d’activités avec une
série de quatre entretiens de groupe (Focus group) aupres d’usagers des services
de santé mentale de plus de 50 ans qui vivent dans la région de Montréal. La grille
d’entrevue a été composée par les chercheurs en collaboration avec le CVSM. A
partir de ces premiers travaux Jean Gagné et Mario Poirier ont présenté au 20¢

8 Valérie Coulombe de I’Association canadienne pour la santé mentale, division de Montréal,
aujourd’hui a I'enseignement médical et universitaire du CIUSSS du Centre-Ouest de Montréal et
Mme Julie Nicolas du Réseau alternatif et communautaire des organismes en santé mentale de
Montréal (RACOR). Elle est aujourd’hui conseillére et formatrice en développement
organisationnel au Centre de formation populaire.

9 Annexe 1 du présent rapport
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congrées des sociologues de langue frangaise une nouvelle communication, le 7
juillet 2016, intitulée Vieillir en marge : récits et débats pour mieux comprendre et
intervenir. Par la suite, avec Jean-Francois Plouffe, chargé de dossiers et de
communications a Action Autonomie, ils ont procédé aux entretiens prévus dans 4
organismes communautaires dédiés en santé mentale. Ils y ont rencontré 20
femmes et 9 hommes agés de 50 ans et plus. Ceux-ci ont accepté de parler de leurs
perceptions des services de santé mentale, de I'accueil, des pratiques, de leurs
attentes, de ce qu’ils y apprécient ou non et de ce que signifie globalement, pour
eux et elles, vieillir. Un rapport préliminaire de ce travail a été présenté au comité
citoyen de suivi de la recherche d’Action Autonomie, puis plus largement aux
personnes intéressées qui fréquentent I'organisme. Ce rapport ainsi enrichi des
observations des personnes ayant participé a ces présentations a alimenté une
seconde conférence présentée a nouveau par le duo formé par Jean Gagné et
Monique Normandeau, au colloque « Vieillir en marge, agisme, droits et accés aux
services sociaux et de santé » du 85 Congres de I’ACFAS en mai 2017 a l'université
McGill a Montréal. Jean-Francois Plouffe d’Action-Autonomie et Angelina Mendez,
membre du comité de recherche citoyen ont aussi participé a la table ronde de
réflexions croisées qui concluait cet évenement.
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Le vieillissement est une représentation sociale.

Comme pour tout écrit a prétention scientifique, il nous faut définir les concepts
gue nous utilisons pour saisir notre objet, en décliner les caractéristiques et les
propriétés. Ainsi qu’en est-il de cette affirmation étrange? « La vieillesse est une
représentation sociale». Tout un chacun sait bien que vieillir est un phénomene
objectif, naturel, universel et irréversible. Cela semble évident : toute personne
vieillit et voit ainsi, avec le temps, s’étioler sa vitalité. Simone De Beauvoir ne met-
elle pas de I'avant cette conception statique de la vieillesse lorsqu’elle affirme «
[...] qu’il est impossible d’écrire une histoire de la vieillesse » (1970, 97 et s.)? Le
phénoméne étant constant au travers du temps long, on ne pourrait en faire
I’histoire puisque comme nous pourrions le dire en paraphrasant la chanson de
Brassens : Le temps ne fait rien a I’affaire, quand on est vieux, on est vieux.

La vieillesse est un phénoméne inéluctable qui scande néanmoins le temps court
de la vie de chacun. Nous vieillissons tous, certes, mais il reste que I’age a laquelle
la société estime que la vieillesse survient, ses facons de la percevoir et de la traiter
varient selon des conditions culturelles, économiques, sanitaires et politiques.
Tout le volume de De Beauvoir se consacre d’ailleurs a cette démonstration, celle
de ce que nous appellerions la dynamique sociale du vieillissement. Ces conditions
contextuelles, sociales et historiques modulent les caractéristiques saillantes et la
considération que I'on accorde aux personnes agées. Autrement dit, si la vieillesse
est bien un fait de nature, elle est aussi et inévitablement un fait social ou plus
précisément psychosocial, puisque situé au carrefour de I'image que la personne
se fait d’elle-méme et de celle que lui renvoie son environnement. Dans le
vieillissement de chacun se joue 'identité pour soi, en tant que personne distincte
et a la fois sa ressemblance aux autres, son identité sociale et ultimement son
appartenance au groupe humain. Ce sont de tels enjeux que veulent résoudre les
représentations sociales.

Denise Jodelet en donne la définition suivante: « [La représentation sociale est
une] forme de connaissance courante, dite «de sens commun ». Caractérisée par
les propriétés suivantes : 1. Elle est socialement élaborée et partagée; 2. Elle a une
visée pratique d’organisation et de maitrise de I'environnement (matériel, social,
idéel), d’orientation des conduites et des communications; 3. Elle concourt a
I’établissement d’une vision de la réalité commune a un ensemble social (groupe
classe, etc.) ou culturel donné » (1991, 668). Nous pouvons ainsi la relier aux «
définitions de situation » qui, selon les membres de I'Ecole de Chicago, signifient «
[...] comment les acteurs eux-mémes vivent et ressentent les situations dans
lesquelles ils se trouvent» (Digneffe, 1989, 165). Pour Jodelet, en effet, les
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représentations sociales émanent pour une part de I'expérience vécue, c’est-a-dire
de ce que nous percevons et ressentons lors de diverses situations que nous vivons
et pour une autre de ce que nous en faisons émotivement et cognitivement pour
nous en accommoder (Jodelet, 2006). La représentation sociale est donc a la fois
une connaissance sur un objet donné, une attitude plus ou moins favorable a son
égard et une structure qui « organise articule et hiérarchise entre elles les unités
élémentaires d’information» (Bonardi, Roussiau, 1999). Autrement dit au contact
de la nouveauté « [...] on essaiera d’y retrouver des prédicats de ce que nous
connaissons et qui peut servir a assimiler le nouveau a notre répertoire cognitif et
affectif » (Mazzotti, 2002). Cette réduction au déja vu peut faire violence a la
réalité, mais c’est a ce prix que nous donnons sens a l'inédit. Les représentations
sociales peuvent étre saisies en tant que « systeme d’interprétations qui régit
notre relation au monde et aux autres et qui oriente et organise les
communications sociales » (Colombo, Parazelli, Pulzer, 2012). Elles sont dites
sociales parce gu’elles sont élaborées et partagées par des groupes et qu’elles en
décrivent la réalité sociale selon leur point de vue. Elles se constituent comme des
reperes ou des prises de position quant aux enjeux cognitifs, éthiques et politiques
des situations auxquels sont confrontés les groupes sociaux, pour en documenter
et en légitimer les actions. Du coup, elles visent a en favoriser la cohésion
(Mazzotti, op. Cit.). Ainsi, en tant qu’étre groupal nous devons face a l'inusité,
mobiliser notre bagage de savoirs, notre jugement moral et nos habiletés
stratégiques en vue de résoudre les problémes que nous pose le monde ambiant.
Tout cela, en protégeant notre identité et notre position sociale.

La représentation sociale de la vieillesse et celle des personnes agées sont ainsi
toujours des constructions sociales qui vont bien au-dela de la physiologie (Perrig-
Chiello, 2001, Ennuyer, 2002, Guillemaud, 1986 cités dans Lagacé, Laplante,
Davignon, 2011, Trincaz, 2015). En fait, « chaque société sécréte une
représentation plus ou moins positive de la vieillesse [bien que celle-ci] n’existe
pas comme une donnée » (Trincaz, 1998, 167-8). « Les définitions sociales de la
vieillesse — écrit Foucart — sont a relier au contexte macro sociale [...] Chaque type
d’organisation socio-économique et culturelle est responsable du rble et de
I'image de ses vieux » (2003, 8). Lorcin en présente quelques variations : «la
gamme des réactions [a I'égard de la vieillesse, varie] au fil des siécles, de la pitié
mélée de tendresse aux attentions sinceres du monde contemporain, en passant
par I'agacement et la vision humoristique » (1987). Parfois, les vieux sont a la
charge des jeunes et parfois ils les commandent. On les respecte en tant que
gardiens de l'identité et de la morale commune ou au contraire on les méprise
parce qu’ils ne seraient que des bigots, radoteurs et mesquins. lls sont vus
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aujourd’hui comme dépassés par la vitesse du changement alors qu’hier ils étaient
les porteurs et gardiens du savoir par la grace de leur expérience acquise au fil des
ans. Ces variations de I'image des vieux parcourent le temps. Selon |'historienne
Jill Lepore, il semble ressortir une loi de I’étude de I’histoire du vieillissement selon
laquelle moins il y aurait de personnes agées, plus elles seraient estimées (2011).
Il ne faut cependant pas y voir qu’un simple effet de pendule ou qu’une preuve de
la sagesse de I'adage suivant lequel « plus ¢a change, plus c’est pareil ». Ces
représentations sont celles de sociétés historiques et elles en refletent les
structures. Si I'on a décrit plus positivement les personnes agées de I'élite, de
méme que si les vieux ont été de tout temps présentés sous un meilleur jour que
I'ont été les vieilles (Sauveur, 2013), c’est que cela coincidait aux rapports
politiques dominants de ces groupes et a ces époques.

Appréciations de la vieillesse au fil du temps

Il'y aurait bien une représentation constante de la vieillesse que De Beauvoir piste
jusqu’a I’Egypte ancienne. Elle cite de cette époque deux textes qui évoquent déja
autant de représentations des ainés qui deviendront récurrentes au travers des
temps a venir. Il s’agit d’abord des « infirmités de la vieillesse » déja mentionnées
dans un texte daté de 2500 ans (A.C.), alors que dans un deuxiéme, de la méme
époque, on propose de s’y soustraire par une diéte rajeunissante. Plus tard, au
Moyen-age l'alchimie proposera encore des élixirs de longue vie composés
d’extraits organiques comme de la glande génitale d’un animal ou le sang d’un
enfant, du lait maternel, etc. (Trincaz, 2015). Celui inventé par R. Bacon au 13¢
siécle est composé de vin de vipérel®, d’ambre, d’or et de cceur de cerf (Lorcin,
1987). Au 15¢ siécle le médecin Gabriele Zerbi, a la maniére de I'auteur de I'Egypte
ancienne cité par De Beauvoir, répertorie pour sa part une liste de pas moins de
300 affections caractéristiques des vieillards (Benoit-Lapierre, 1983, Zerbi, 1928
dans Vons, 2013). Au siecle suivant des explorateurs espagnols rapportent en
Europe la quéte de la fontaine de Jouvence dont I'eau guérirait de la vieillesse. Ils
en importent ce mythe qu’ils ont appris des autochtones de '’Amérique et des
Antilles!. Nous retrouvons encore aujourd’hui ces figures archétypales de vieux
malades et des cures de rajeunissement. Aujourd’hui, selon les valeurs

10 ’'usage thérapeutique d’un vin dans lequel on avait étouffé et fait macérer des vipéres est
pratiqué en médecine dans la Rome ancienne pour guérir la lepre alors qu’en France au 13¢ siécle
il a la réputation de favoriser la santé et la jeunesse. L’anthropologie repére encore a la fin du 20°®
siecle des survivances de ces croyances dans les campagnes francaises (Fourcade, 1998)

11 ’appropriation européenne de ce mythe précolombien d’une source de Jouvence qui rajeunit le
corps est probablement attribuable a son syncrétisme avec la figure du fleuve Jourdain baptismal
qui selon la Bible chrétienne régénere I’ame (Beauvois, 1884).
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hypermodernes de productivité et de consommation, la santé chancelante des
ainés en fait des inutiles au monde et des charges collectives pour les plus jeunes.
En contrepartie les cures de rajeunissement miracles a base de cremes, de
chirurgies, d’'implants, ou de programmes d’entrainement, tous plus ou moins
exotiques sont a la mode.

On ne sait comment les peuples préhistoriques appréhendaient la vieillesse. Les
seules sources d’information sur les personnes agées de cette époque sont celles
trouvées par la paléopathologie ou la recherche de traces matérielles de maladies
sur des squelettes humains anciens. Malheureusement, on n’a peu trouvé de
sépultures et surtout aucune trace de cadavre de vieillard antérieure a la période
du Néolithique. Cela ne prouve pas gu’il n’y ait eu de personne agée en ces temps
anciens, mais seulement que nos méthodes contemporaines d’observations ne
permettent pas d’en attester la présence. Il est néanmoins probable que ce ne soit
effectivement qu’a cette derniéere période de la préhistoire que se soient réunies
les conditions nécessaires a une plus longue vie humaine. C'est au néolithique, en
effet, que sont apparus les premiers groupes humains sédentarisés et avec eux, les
premiéres communautés agricoles et d’élevage. lls ont constitué les premieres
réserves alimentaires, initié la vie en famille et ont développé une mémoire
collective. La vie devenait, grace a ces nouveautés, un peu moins rude et
I’expérience acquise plus précieuse pour préserver et développer des techniques
de plus en plus élaborées. Bref, « [Ia] vieillesse se voyait dés lors promise a un bel
avenir » (Thillaud, 2013). En effet, le vieillissement de la population est un signe
des progrés des savoirs et de leurs applications a 'amélioration des conditions de
vie collectives.

Philipe Ariés (1983) soutient effectivement que par la suite, les sociétés antiques,
grecques et romaines, appréhenderont plus positivement la vieillesse que ne le
feront, plus tard, au moyen-age, les sociétés chrétiennes d’Europe. Selon Corvisier,
(1986) cette pente négative était néanmoins déja prise vers le 5¢ siecle (A.C.) alors
gu’au passage de la Gréce antique a I’age classique, le culte de la vieillesse devenait
de moins en moins effectif. Cependant nos jugements sur les représentations
sociales de la vieillesse a ces époques, comme pour celles plus contemporaines,
devront étre nuancés en tenant compte de nos sources d’information. Ainsi
I'imagerie portée par I'art tend a grossir les traits du réel de méme que les
idéologies en vogue peuvent biaiser le regard qu’on lui porte. Ce qui pourrait
passer pour une nouvelle réalité n’est parfois qu’une nouvelle sensibilité a des
réalités précédemment considérées anodines. Bandt observe ainsi que « [...] les
nombreux textes de I’Antiquité tardive sur les groupes de veuves appauvries et
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affamées dans les villes ne prouvent nullement une augmentation du phénomene
a cette période, mais [qu’] ils refletent certainement les préoccupations que
soulévent les auteurs chrétiens pour la charité et les aumones » (2003, cité dans
Laes 2005, 246). A I'inverse, les descriptions positives de la vieillesse que I’on peut
dater de la Gréce ou de la Rome antique ne concernent pas toutes les personnes
tres agées, mais « un certain type de vieillards faisant partie de I'élite et non du
peuple » (Sauveur, 2013). Aristote constate qu’encore au 4¢ siécle (A.C), le statut
de pouvoir des hommes agés est inscrit dans les institutions. Il rapporte qu’a
Sparte, la gérousia, une instance politique qui y exerce une bonne part du pouvoir
et des fonctions judiciaires, est formée des deux rois et de 28 hommes agés
obligatoirement de plus de 60 ans. Ce méme seuil est imposé aux membres
d’institutions semblables en Créte, a Carthage et a Elis. A Athénes il en va de méme
pour la fonction d’arbitre public (cité par Corvisier, op. Cit., 62). Au contraire de
Platon qui fait I'apologie de cette gérontocratie en attribuant a la vieillesse une
sagesse acquise par l'affadissement des passions et I'affaiblissement de sens,
Aristote, « [...] dans Ethique & Nicomaque et dans la République fait un portrait
repoussoir du vieillard [dont,] I'expérience n’est qu’une accumulation d’erreurs
dans un esprit endurci par I'age » (Trincaz, 2015, 469). L’hypothése positive de
Platon, mais aussi d’Aristote, tel que cité précédemment par Woodward, a encore
cours aujourd’hui. Colins, Sarkisian et Winner (2008) citent plusieurs auteurs
contemporains selon lesquels, en effet, les grandes émotions, surtout celles qui
sont négatives s’"émousseraient avec I’age. Plus particulierement certains associent
ce déclin non pas a I'érosion des émotions, mais a une amélioration de leur
régulation. (Carstensen, 1995 et Labouvie-Vief et coll. 1989, cités dans Colins,
Sarkisian et Winner, 2008)

Dans la production artistique antique, on présente des vieillards « prophétes,
voyants et devins [mais aussi, a] I'autre extréme on trouve les plaisanteries sur les
vieux qui emplissent les comédies et satires » (Finley, Ibid, 37-38). Dans ce contexte
ou I’age était encore un critére d’accession a I'autorité, cet humour fait aux dépens
des vieux reflétait moins un conflit de générations qu’une rivalité intra
générationnelle au sein de I'élite. Les ainés se disputaient le contréle de
I’éducation et de la formation des jeunes plus que ceux-ci ne pouvaient aspirer a
les détroner. La prépondérance de |'élite agée a aussi son effet sur la science. On
attribue ainsi a la Grece antique l'invention de ce qui deviendra la gérontologie,
soit I'étude des causes et des modalités du vieillissement. Hippocrate prescrit déja
un régime de vie convenable pour les personnes agées sous le terme de
Gerontocomia et Galien fera de méme encore deux siécles aprés son aieul en
médecine (Benoit-Lapierre, 1983, Lorcin, 1987).
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Plus tardivement, dans I'Empire romain, le pouvoir semble se rajeunir avec des
sénateurs éligibles a 40 ans. Mais il n’y a pas de limite d’age jusqu’a laquelle ils
peuvent exercer. Les ainés, conclut Finley (1983), étaient souvent « en position de
commandement ». Il faut encore nuancer ce jugement, car a ces époques le
qualificatif de vieux ou de « senex », n’était pas appliqué a I'age chronologique,
mais a I'apparence et a la condition mentale du sujet. On pouvait aussi, sous ces
conditions, étre dit vieux a moins de 60 ans ou ne pas I'étre encore passé cet age
(Cokayne, 203 cité, dans Laes, 2005). Les textes de l'antiquité évoquent avec
respect le grand age de personnages qui sont toujours des hommes membres de
I’élite sociale. Les sujets de ces éloges sont des philosophes, des écrivains, des
dirigeants militaires ou politiques, jamais des paysans ni des esclaves (Corvisier,
1986). Néanmoins, leur forte présence dans les textes d’époque, du moins de ceux
qgue I'on a pu préserver jusqu’a aujourd’hui, peut donner I'impression qu’il y avait
plus de personnes agées qu’en réalité. Bien qu’il n’y ait pas de recensement ni de
donnée archéologique qui permet d’élaborer un portrait fiable de la pyramide des
ages a cette période, il demeure étre tres peu probable qu’une longue espérance
de vie la caractérisait'2. Nous pouvons cependant postuler sans trop de risque
d’erreur que les conditions de vie des élites leur permettaient d’atteindre un plus
grand age que la plupart des paysans, artisans et esclaves. Les chefs politiques et
militaires ainsi que les philosophes et artistes reconnus étaient sans doute mieux
nourris, logés et soignés qu’eux. Il est aussi probable que I'age véritable de ces
individus n’était pas toujours connu et souvent estimé a la hausse puisqu’étre
vieux était considéré comme un indice de sagesse, une condition de prestige et un
attribut nécessaire a I'exercice de I'autorité (Corvisier, 1986). Inversement, hors de
I'élite, il n’y a pas de preuve historique du respect des ainés de I'’Antiquité : « [...]
pas un seul texte attestant d’'une action privée ou gouvernementale en faveur des
personnes agées ni charité, ni pensions ni asiles d’indigents ou de vieillards, ni
hospices, rien » (Finley, Op Cit., 41). Ce type d’institution ne commencera a
apparaitre qu’a la fin de I'Empire avec la montée du christianisme. Ainsi a partir du
5¢ siecle, des asiles pour vieillards indigents, aussi appelés gerentocomia,
apparaissent a Rome (Candille, 1954, Sotinel, 2009). En attendant, lorsque la

12 | es recensions de population n’apparaitront qu’au 18¢ siécle. Mais a partir de 13, on peut
constater que I'espérance de vie des populations croit. En France elle n’était que de 25 ans vers
1740 et atteint pres de 80 ans en 2000 (Meslée et Vallin, 2002). Cette croissance n’est pas stable,
elle est marquée par des fluctuations scandées par les guerres, les épidémies et les famines. De
méme que I'espérance de vie est fixée a la moyenne entre le péle inférieur grossi par la mortalité
infantile et les survivants a I’enfance qui parfois vivent néanmoins trés longtemps et poussent en
avant le pole de la grande longévité.
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personne devient faible ou sénile, elle est tout simplement mise a I’écart (Parkin,
200,3 cité, dans Laes, 2005).

Selon Bernard Guidot I’époque suivante, celle du Moyen age, fut impitoyable pour
les personnes agées alors que tous devaient se battre pour triompher de multiples
obstacles a la survie : « dés lors la vieillesse se rédui[sait] a un triste épilogue »
(1987). Marie-Thérése Lorcin en décrit les enjeux : la courbe démographique est a
I'inverse de celle que nous appréhendons aujourd’hui et pour les prochaines
années, les vieux sont minoritaires, le taux de natalité est élevé et 'espérance de
vie est courte. L’age idéal est la trentaine. C'est I'age ou meurt le Christ, apres vient
le déclin. La médecine estime que I'on devient vieux a 40, 50 ou 60 ans. Fidéles a
la tradition hippocratique, les médecins s’en tiennent encore, en matiere de soins
aux personnes agées, a la proposition d’un régime préventif plutot que curatif : «
surtout ne pas nuire » (Lorcin, 1987, Trincaz, 1998, Vons, 2013). Roger Bacon,
savant de I'époque (13¢ siécle), propose aux personnes agées un programme de
prévention des affres de la vieillesse. Il s’agit d’espacer les saignées, les purges, et
les rapports sexuels; de prendre des bains tiédes, de faire un exercice physique
modéré quotidien, de bien dormir et de consommer des fruits, des noix, du miel et
du vin,'3 etc. Et, proposition séduisante s’il en est une : « [...] par-dessus tout se
maintenir en joie par le rire, la musique, la compagnie, le jeu et le spectacle de
belles choses [...] » (Lorcin, 1987).

Philippe Aries, observe que malgré ces prescriptions bienveillantes de la médecine
médiévale, I'image sociale des vieillards est globalement défavorable pendant
toute cette période et qu’elle le demeurera jusqu’au début des temps modernes
en occident (1983). Il constate cependant que le fait du vieillissement est bien plus
cruel pour les pauvres que pour les riches. De la peut-étre aussi s’explique une
certaine ambiguité de la représentation qui fait, tour a tour, du vieux I'incarnation
«[...] de la sagesse manifestée par la blancheur des cheveux et de la barbe a I'image
de Dieu en majesté au cceur des cathédrales [...] et celui du péché marqué par
I'altération physique et la peau flétrie...». Ce dédoublement serait présent de facon
plus ou moins marquée a toutes les époques. (Trincaz, 1998, 177; Adam, Joubert
et Missotem, 2013, 4). Mais du Moyen-age jusqu’aux 18e siecles, en passant par la
Renaissance, on identifie de maniére dominante la vieillesse a un personnage

13 Ces recommandations alimentaires correspondent d’assez prés au régime méditerranéen revu
et remis en vogue par la médecine de notre époque I'étude PREDIMED de 1990 a démontré que
le régime méditerranéen (Iégumes, fruits, poissons, volailles, huile d’olive, yogourt, vin rouge avec
modération et peu ou pas de viandes rouges) diminuait d’environ 30% le risque de maladie
cardiovasculaire chez ses adeptes (Juneau, 2017).
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gateux et décati. Si I'image du patriarche studieux qui se consacre a I'art ou a la
priere est néanmoins présente dans la culture, elle est réservée aux nobles et aux
bourgeois assez riches pour tenir un tel rle. C'est néanmoins aussi une forme de
mise a I'écart de la société. Les autres, les paysans et artisans, ont pour ainsi dire
droit de cité jusqu’a I'épuisement de leurs forces. lls seront ensuite, s’ils vivent
encore, a charge de leur famille, sinon réduits a la mendicité ou a I'Hopital général.
En France, les vieillards nécessiteux y sont obligatoirement enfermés a la charge
de I'Etat & partir de 1656. Chez nous, dans la colonie de la Nouvelle-France, les
hopitaux généraux de Québec et de Montréal apparaissent respectivement en
1692 et 1693. Néanmoins, la tradition suffira généralement et encore longtemps
pour convaincre les enfants de prendre soin de leurs parents devenus inaptes. Il
faut dire que lorsqu’ils ne le font pas, les autorités civiles peuvent intervenir et les
y obliger. La relégation a I'hopital général est assez rare. Dans la ville de Québec,
on observe ainsi que 93 % des personnes de 60 ans et plus, selon les recensements
de 1716 et 1744, vivaient avec leurs proches (Lambert, 2001). Les hdpitaux
généraux de Montréal et Québec sont des institutions privées et financées par des
dons de charité. Les personnes démunies y sont admises par les religieuses qui
dirigent I'institution et elles doivent se plier a leurs réglements. La seule alternative
serait de vivre de la mendicité (Lapointe-Roy, 1987). On y retrouve surtout des
hommes, car ils sont en surnombre dans la colonie et donc plus nombreux que les
femmes a étre demeurés célibataires, sans descendant pour les prendre en charge.
Comme les veufs et les veuves sans famille et quelques rares couples sans enfant
qui y vivent, ils sont pour la plupart sans bien et incapables de travailler.

Sous un autre registre et de retour a la Renaissance, Simone De Beauvoir observe
gue la représentation de la vieillesse au théatre et notamment dans la commedia
dell’arte est particulierement défavorable aux vieux. Ce ne sont cependant pas les
nobles ni les paysans agés qui y sont caricaturés, leur bonne ou mauvaise fortune
respective est acceptée comme un fait de la volonté divine. Les cibles de l'ironie
des artistes sont plutét les nouveaux riches. Ces vieux bourgeois profiteraient
d’une aisance imméritée tandis que les valeureux jeunes doivent trimer pour leur
subsistance. Cette rivalité est souvent transposée au théatre en forme de
compétition entre un vieux libidineux riche et un séduisant et dégourdi jeune
homme qui se disputent la main d’une jolie jeune femme. Le théatre de I'époque
n’est pas plus tendre envers les femmes agées. Elles y sont dépeintes en laides
sorciéres, en entremetteuses ou en courtisanes risibles et indécentes, car elles
n’auraient, selon les auteurs, plus I'age de se méler des choses de I'amour. Les
représentations sociales de la vieillesse sont celles de la décrépitude du corps et |a
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déchéance morale (Trincaz, 2015). C'est, comme aujourd’hui, une lutte des places
entre générations qui masque en fait, un probléme du régime économique.

Ce n’est qu’au passage du 18¢ au 19¢ siecle que le bon vieillard regagne la dignité
dont il pouvait jouir dans I’Antiquité (Aries, 1983). Ses cheveux blancs signalent
comme autrefois sa sagesse et sa noblesse et non plus nécessairement son déclin.
Pendant ce temps, « [dans] toute I'Europe la population s’accrut et rajeunit grace
a une meilleure hygiene » (De Beauvoir, op. Cit. 193). La présence sociale de I'aieul
augmente et donne corps et force a la transmission familiale de son identité et non
plus seulement de ses biens. Les grands-parents ont des liens plus fréquents avec
leurs petits-enfants. A cette époque la femme devient vieille & quarante ou
cinquante ans, I'homme, plus tard, a cinquante ou soixante (Aries, op.Cit., 50).
Cette meilleure espérance de vie crée paradoxalement un probléme social inédit,
la multiplication des vieux nécessiteux. Jusqu’au 19¢ siecle, il est rarement fait
mention de « vieux pauvres ». lls étaient peu nombreux, car la longévité n’était
possible que dans les classes privilégiées hors desquelles : « ils ne représentaient
strictement rien » (De Beauvoir, 1970, 98). Au Québec ces vieillards pouvaient
encore éviter la mendicité s’ils se faisaient admettre aux hopitaux généraux de
Québec ou de Montréal. Dans la métropole s’est ajouté I’Asile de la Providence
pour les femmes agées et infirmes.

Avec I'urbanisation, il se trouve plus de familles qui vivent de petits métiers mal
rémunérés et dans un logement trop étroit pour accueillir leurs ascendants dans
le besoin. La situation canadienne semble étre, a cet égard, semblable a celle de
I’'Europe od, a la fin de ce 19¢ siécle, le Chancelier allemand, Bismarck instaure un
premier régime étatique d’assurances sociales dont, en 1889, I'assurance pour
contrer les inconvénients de la vieillesse et de I'invalidité!*. Le projet est influencé
par des initiatives sociales. Les mouvements mutualistes, comme il s’en trouvera
aussi et a la méme époque au Québec.

En Allemagne, I’dge de la retraite est fixé a 70 ans® (Brasseul, op. Cit., Boulle, 1998,
Conrad 1990), c’est-a-dire a un age passablement avancé en regard de I'espérance
de vie qui était alors inférieure a 50 ans (Bizzini, 2007). Peu de gens ont donc droit

14 Cette réforme, progressiste, est pourtant pilotée par un politicien réputé conservateur.
L’apparent paradoxe s’expliquerait par la lutte qu’il méne contre le parti social-démocrate. Sa
stratégie est de créer un Etat régulateur tout en reprenant, en mode mineur, certaines
propositions de ses adversaires de gauche.

15 Quelques auteurs comme Bizzini, 2007 ou Légaré et Desjardins 1987 mentionnent plutdt 65
ans. lls ont probablement confondu avec la reconnaissance de I’age comme facteur d’invalidité
pour les assurés de la fonction publique qui bénéficiaient alors d’un régime patronal et non
universel.
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au nouveau régime d’assurance et le cas échéant, les primes versées sont faibles.
Elles équivalent a un sixieme du revenu antérieur (Brasseul, Op. cit., 77). Les
familles ouvrieres bénéficiaires doivent ainsi et encore recourir aux oeuvres
charitables pour subsister (Conrad, op. Cit.,, 544). Néanmoins [lidée
d’institutionnaliser un age auquel I'on doit se retirer du travail était lancée.

Ce qui est généralement salué comme un progrés social important fut pourtant
décrié en 1922, par un pionnier de la psychologie américaine, G. Stanley Hall%®,
Dans son ouvrage intitulé Senescence The Last Half of Life, il dénonce cette
nouvelle institution qui, selon lui, sanctionne la dépréciation et la relégation des
ainés. Suivant la theése de son ouvrage, I'allongement de I'espérance de vie que I'on
constatait a I'’époque, aurait d0 étre saisie comme un signe de I'évolution de
I’humanité, laquelle ne saurait étre actualisée qu’en reconnaissant la sagesse des
personnes agées et en leur confiant conséquemment un nouveau role de conseiller
de la jeunesse et de la société globale (Woodward, 2002; 192%7). Cependant, a son
encontre, plutot que de mettre a profit cette opportunité, la société choisit
d’institutionnaliser la retraite et par-1a, I'exclusion sociale des ainés. Aux images du
vieillissement comme processus de pertes des passions, des émotions et de
I’'ambition, il opposait une représentation inspirée d’Aristote ou celle-ci est plutét
un déplacement de ces énergies et priorités vers la recherche de la vérité, de la
raison et de I'équilibre du jugement (op. Cit; 193). On a, encore a I'aube du 21°¢
siecle, associé la colere qu’exprimait Hall contre le traitement fait aux personnes
vieillissantes a des plaintes attribuables a son caractere dépressif (op. Cit; 196).
Cette critique n’est pas exempte des préjugés qui réduisent les ainés a ces mémes
figures de geignards et de dépressifs®.

Le livre de Hall n’a nullement freiné la propagation des grands programmes de
retraite en occident. lls sont la réponse du capitalisme a la mutation sociale et
économique qui se déploie au 19¢ siecle. Le travail se détache de la maisonnée
pour s’effectuer a I'extérieur de la famille ou le salariat et la compétition imposent
un rythme accéléré de remplacement des travailleurs et ouvriers (Cole, 1984).
Cette nouvelle donne dévalue la force de travail déclinante des plus agés en méme
temps qu’elle érode les rbles d’éducation et de transmission qu’exerce
traditionnellement la famille. Les régimes de retraite et les institutions

16 Agé de 78 ans a I’époque et professeur retraité de la Clark University dont il a été président a
partir de 1888, il fut le premier dipldmé américain d’un doctorat en psychologie, fondateur de
I’American Journal of Psychology et de I’American Psychological association et auteur d’ouvrages
réputés sur le développement de I'adolescent (Woodward, 2002; Parry, 2006)

17 Notre traduction

18 Thomas R. Cole (1984) qualifie ainsi le livre de Hall de « secular jeremiad »
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d’assistances dédiés aux ainés se développent conséquemment pour réduire le
nouveau probléme que pose le vieillissement. lls forment des associations vouées
a 'assistance des victimes ouvrieres du chdmage, des accidents de travail ou de la
maladie (Braseul, 2012, Petitclerc, 2007). Les historiens y voient I'ancétre des
régimes d’assurance et parfois aussi celui des syndicats ouvriers.

Les régimes assurantiels sont apparus au Québec comme mesures d’Etat en 1927
via un premier programme du gouvernement fédéral qui accordait une prestation
annuelle de 240S aux personnes pouvant démontrer leur dénuement (means test).
Le seuil d’éligibilité et la somme allouée augmenteront peu pendant les années de
crise qui surviennent a partir du crash de 1929. La progression ne s’accéléere guere
a la période suivante, celle de la 2 guerre mondiale, puisque I’'emploi des hommes
agés est alors favorisé par la pénurie de main-d’ceuvre jeune et masculine conscrite
sous les drapeaux. Cette guerre terminée, le Canada inaugure en 1945 un régime
universel de pension pour les plus de 70 ans, tandis que le systeme d’assistance
avec ses «means test» demeure pour les nécessiteux de plus 65 ans'®. Le seuil du
droit au régime de pension canadien sera progressivement rabattu de 70 a 65 ans
a partir de 1966 jusqu’a son atteinte en 1970 (Vaillancourt, 1988).

Cet acquis a été remis en cause ces dernieres années. En 2012 le gouvernement
conservateur annongait un recul progressif de I’age d’admissibilité aux prestations
de retraite de 65 a 67 ans, mais en 2016 le nouveau gouvernement libéral le
ramenait a 65. Le gouvernement québécois a pour sa part, en 2013, repoussé de
55 a 58 ans I'age auquel la personne bénéficiaire de prestations de sécurité du
revenu peut désormais se prévaloir d’une prestation augmentée. Cette nouvelle
mesure prolonge d’autant la période du « fossé identitaire » et pour plusieurs, de
la pauvreté systémique, que nous avons évoquée précédemment. Selon I'Institut
de la statistique du Québec, en effet, lorsque le ch6mage frappe une personne au
début de la soixantaine, elle est considérée par le marché du travail comme étant
trop vieille pour 'emploi et trop jeune pour étre secourue par les régimes publics
de retraite (Crespo, 2013).

Au Québec la tradition du maintien dans la famille de ses membres jugés inaptes a
s’occuper seuls d’eux-mémes a perduré surtout chez les Canadiens francais
jusqu’aux années 1960. Cette coutume a modulé, plus qu’elle n’a freiné le rythme
auquel ceux-ci se sont intégrés a la société industrielle et aux normes bourgeoises
(Dorvil, 1987, Cellard, 1991). Le maintien des traditions ancestrales a servi de

1% Autre nouveauté, la loi prévoit inclure les « Indiens et Esquimaux » qui étaient auparavant
exclus de ces bénéfices.
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support a la transition vers un mode de vie moderne et urbaine, par-dela la
brutalité des changements qui s’imposaient: migration vers les villes ou a
I’étranger, séparation des familles, prolétarisation, etc. Le sentiment qu’un soutien
ultime de la famille persistait contribuait a maintenir une identité culturelle
autrement menacée d’éclatement. Ce réle a été plus marquant a la campagne et
dans les faubourgs populaires que dans les quartiers aisés des villes. Il a été aussi
plus longtemps porté par les femmes que par les hommes (Dorvil, 1987,
Charbonneau, 2004). Cette solidarité privée a été en partie, depuis la Révolution
tranquille, déléguée a I'Etat qui a pris en charge une grande part des services
sociaux et de santé. Ce transfert de responsabilité s’est effectué un peu partout en
occident et pour les mémes raisons : la séparation du monde privé de celui du
travail. Le régime quasi autarcique de la ferme d’antan ou le ménage se chargeait
a la fois de la production des biens et de I’éducation, des soins, de la santé de toute
la famille y compris des inaptes au travail et des ainés, était désormais révolue.
Cela a donné lieu au «compromis fordiste?%», c’est-a-dire a I’échange du travail et
de son contréle par la population générale des ouvriers et travailleurs en faveur
des propriétaires qui en contrepartie leur verseront un salaire de subsistance alors
que les services sociaux, sanitaires et éducatifs seront assurés par un Etat que I'on
qualifiera plus tard de Providence.

Aujourd’hui I'agisme : une société qui n’aime pas les vieux

D’emblée nous avons affirmé en introduction que depuis la fin des années 1990 le
vieillissement de la population est présenté par nombre de politiciens et
commentateurs comme |'enjeu des années 2000 et souvent comme un cataclysme
appréhendé, un « tsunami » gériatrique ou un « péril gris » (Sauveur, 2013, Hanon,
2015). La génération du « baby-boom », celle des personnes nées entre 1946 et
1965, se retrouve ainsi dans le collimateur des actuaires de tous les
gouvernements de 'occident. Le Québec n'y échappe pas. Les premiers rejetons
de I'apres-guerre sont devenus légalement vieux au Canada et au Québec en 2011.
lIs rejoignaient alors le contingent des plus de 65 qui forme un peu plus de 16% de
la population. Leurs puinés s’ajoutant, ils compteront pour 26% de la population
du Québec en 2031 (ISQ, 2015). Volens nolens ils sont donc a nouveau au foyer

20 ’industrie automobile semble avoir conservée le statut de modeéle de I'organisation du travail
depuis le début du 20¢° siécle. Ce fut d’abord le « fordisme », inspiré des chaines de montage de
I’automobile Ford qui lui donna son nom. A la fin du siécle ¢’était au tour de la General Motors qui
avec une nouvelle voiture a bon marché, la « Saturn », responsabilisait ses équipes d’atelier pour
atteindre ses objectifs de production. Cette firme reprenait a son compte le modele japonais ou le
« toyotisme » qui a par la suite, depuis 2013, inspiré la « réingénierie » de I'état québécois et de
ses services de santé.
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d’un séisme démographique, le « baby-boom » d’hier est devenu le «papy-boom»
d’aujourd’hui. La sécurité financiere des générations montantes serait en jeu, car
ce sont elles qui devront payer les pensions et les services de santé de leurs
parents. Cela suivant une logique marchande, au détriment de leur propre intérét.
Les baby-boomers deviennent les boucs émissaires d’'un changement d’époque
une peu comme le furent a I'aube des temps modernes les premiers bourgeois
vieillissants que I'on peignait jadis, eux aussi, en vils profiteurs, vampires de la
jeunesse. lIs ne sont pourtant que les hérauts qui annoncent la postmodernité, rien
ne sert de les en blamer. lls ont eu la chance d’étre jeunes en pleine révolution
tranquille des années 1960 a 70, adultes et parents ensuite ils bénéficiaient du
support social construit précédemment et ils abordent aujourd’hui la retraite
avant que ne s’étiole complétement ces acquis sous la gouverne d’un Etat de plus
en plus parcimonieux. Notre époque, qualifiée d’hypermoderne (Charles, 2011),
est en effet plus inquiétante pour eux qui se voient maintenant rangés, assez
paradoxalement, du c6té des freins au progrés social aprés I'avoir incarné jusqu’ici
tout au long de leur vie.

Selon Perrig-Chiello la « société actuelle ne sait pas encore gérer la longévité de
I’étre moderne [elle] ne dispose d’aucune culture positive pour les personnes
agées » (2001, 72). Selon Hummel et Tettamanti, en effet, « [...] 'image de la
vieillesse se présente majoritairement comme négative et fondée sur le déclin,
voire la dégradation physique » (2008). Il en ressortirait une « ambivalence
existentielle » qui se traduit par des représentations faites de « combinaisons
contradictoires de perceptions négatives et positives de I’age, partagées aussi bien
par les jeunes que par les personnes agées » (Perrig-Cheillo, Op. Cit.).

Ainsi nous avons droit a une nouvelle perspective plus positive de la vieillesse qui
apparait au fil des années 1990 : le « vieillissement réussi ». Cependant il s’agit
encore d’'une prescription stéréotypée que Hopflinger qualifie, pour sa part, de
médicalisation de la vieillesse (1994, cité dans Perrig-Chiello, op. Cit). La encore,
sous le couvert de la science, la responsabilité de son propre vieillissement est a la
charge de I'individu. C’est a chacun de ralentir son propre déclin pour « bien vieillir
». En fait, selon cette nouvelle perspective « [...] le sentiment global de la vieillesse
véhicule toujours des généralisations négatives, cependant assorties de récits
surfaits de cas isolés positifs » (lbid. 74).

Ce projet d’autonomisation annoncée comme projet fondé scientifiquement est
certainement aussi en phase avec |'évolution des politiques sociales de son
époque. Suite a I’épuisement du compromis fordiste et de I'Etat providence acquis
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a la faveur des années d’apres-guerre, partout en occident, s’est préparé un retour
au libéralisme dur. Rappelons pour mémoire les années 1980 avec un président
Reagan aux Etats-Unis, une 1™ ministre Thatcher en Grande-Bretagne ou un Robert
Bourassa de la période «Etat Provigo» au Québec, tous?! ceux-la prétendaient
adapter leur gouvernement aux exigences de la mondialisation de I'économie.
Cette adaptation consista a céder la souveraineté des Etats nationaux par la
déréglementation et la désétatisation des normes du travail et du commerce. Les
nouvelles technologies bouleversaient le marché de I'’emploi, le travail devenait
précaire, de durée limitée et facilement délocalisable. On accusait les
réglementations du travail et du commerce ainsi que la syndicalisation d’avoir
mené a une crise qui, en fait, appartenait a la structure de I'’économie capitaliste.
La croissance continue des trente glorieuses?? se fragilisait sous la pression « de la
mondialisation de I’économie et des exigences toujours plus fortes de
performance, d’adaptabilité, de réactivité qu’elle induit [...] » (Aubert, 2012, 21).
Pendant cette méme période, les retraités ont vu leurs revenus augmenter
puisqu’ils étaient de la premiere génération bénéficiaire d’assurances et de fonds
de retraite qui protégent leurs contributeurs de I'appauvrissement radical que
connaissaient les générations précédentes au méme age. Méme si cet
enrichissement apparent constitue un acquis social,« [cette cohorte] est de plus
en plus percule] dans I'opinion comme un groupe privilégié qui a tiré profit des
programmes de protection sociale plus que les autres groupes d’age, et en
particulier plus que les jeunes et les familles avec les plus jeunes enfants »
(Foucart, 2003, 15).

Le contexte institué c’est le monde tel que produit par les politiques et les
structures économiques, soutenu par les discours des politiciens, des chroniqueurs
et d’autres agents culturels qui « font I'opinion ». Aujourd’hui, selon ceux-ci, nous
devrions nous prémunir de la menace que feront poser sur nos systémes publics
de retraite toutes ces nouvelles personnes agées présentées globalement comme
des improductives et des malades qui ne manqueront pas de dépendre des jeunes
qui, eux, sont en bonne forme et paient des imp6ts. Comme la vague grise risque
de se prolonger jusqu’en 2030 et un peu au-dela pour ainsi affecter durement les

21En 1986 le premier ministre du Québec Robert Bourassa désigne son président du Conseil du
trésor et ministre délégué a I'Administration, Paul Gobeil a la téte d’un « comité des sages » sur le
role de I'Etat. Ce personnage était issu de la direction de la chaine d’épicerie Provigo et son
rapport pronait la suppression d’organismes gouvernementaux et la privatisation de sociétés
d’Etat. D’ou ce calembour associant le sabrage de I'Etat providence proposé a I'adoption d’une
gestion de I’Etat a la maniére d’une simple épicerie.

22Formule consacrée par 'ouvrage de Jean Fourastié, Les trente glorieuses ou la révolution
invisible, Fayard, 1979, pour nommer la période des années d’apres-guerre de 1946 a 1975.
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générations futures, il serait urgent, concluent ces commentateurs, de sevrer au
plus vite les ainés de leur dépendance au « bar ouvert » de I'Etat providence. Ce
discours se présente depuis le tournant des années 198022 sous I'égide d’une soi-
disant rationalité économique et d'une prétendue éthique de la justice
intergénérationnelle. C'est une piece majeure de la rhétorique néo-libérale sous
ces diverses formes, telles, la poursuite du déficit zéro, la réingénierie de I'Etat ou
I'optimisation de ses dépenses. Le prétexte du vieillissement de la population
justifie un projet politique qui, en fait, porte moins sur I'enjeu démographique que
sur celui des missions de I'Etat, en particulier sociales, éducatives et de santé.
L'identification des effets conséquences de cette légitimation sur la vie des
personnes agées est une nécessité politique et éthique. Parmi les plus touchées
par cet enjeu, il y a certainement les personnes qui vivent déja avec le poids
d’autres discriminations comme celles qui souffrent d’un probléeme de santé
mentale.

Ce nouvel imaginaire s’installe a demeure a partir des années 1970 et depuis les
vieux font tache. C’est ainsi en 1969 que le gérontologue Robert N. Butler inventait
le terme agisme pour désigner la stéréotypie péjorative de la personne agée qui
apparaissait alors. Son article, « Age-Ism : Another Form of Bigotery », décrit la
controverse soulevée par la transformation d’une tour de logements privés en un
immeuble de logements sociaux pour personnes agées. Situé a la frontiére d’un
quartier noir et d’'un autre habité par des blancs d’age et de classe moyenne, le
projet subit ce que I'on qualifie aujourd’hui de syndrome du « pas dans ma cour ».
Un comité de citoyen se forme pour bloquer le projet a partir d’arguments non
fondés, mais qui réapparaitront a répétition et pour longtemps dans ce type
d’affrontement. On reproche au projet d’offrir a ses bénéficiaires assistés, un luxe
qui serait payé par la génération active et la classe moyenne. On prétend que ces
nouveaux locataires vont détériorer I'immeuble par manque de savoir-vivre et que
leur seule présence dans le quartier affectera négativement les relations de
voisinage. Les valeurs des propriétés environnantes vont chuter, etc.

Selon Butler, de tels arguments expriment surtout le profond malaise ressenti par
nombre d’adultes face a I'image de leur propre vieillissement qu’ils associent a la
maladie, aux incapacités, aux pertes de pouvoir et d’utilité, ultimement a la mort

23 Le ministre de la Santé Guy Chevrette fait la Une du Devoir en 1981 (22 mai). « Pas de bar
ouvert quand le robinet est fermé », répond-il a I'opposition qui réclame des investissements en
santé. En effet, le budget de son ministére est en décroissance depuis 1977 et le sera jusqu’en
1985. Le gouvernement restreint I’acces aux services publics pour compenser la hausse des co(ts
d’équipement et I'augmentation du nombre de personnes dgées en situation de besoins.
(Bélanger, 1992)
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(1969, 243). Foucart, un peu a la maniére de G. Stanley Hall, y voit plutét un
processus d’exclusion engendré par la création de ces programmes sociaux dédiés.
Cela aurait radicalisé la distance du groupe agé par rapport au reste de la société.
Il devient ainsi un groupe étranger et caractérisé pas sa dépendance sociale (op.
Cit.). Masse et Meire observent pour leur part que I'adgisme est bien en phase avec
les valeurs dominantes et actuelles de nos sociétés : « productivité, indépendance,
peur de la déchéance et de la mort » (2012, 339).

Tous reconnaissent que ces préjugés sont comparables au racisme ou a la
xénophobie et qu’ils sévissent autant dans la population générale que dans les
services publics. La représentation de la personne agée est unidimensionnelle,
essentiellement réduite a un péril économique qu’elle engendrerait par sa nature
égoiste, oisive et conservatrice. La personne agée est un bouc émissaire moderne
auquel on attribue la responsabilité de la décroissance de I’économie, de
I’'engorgement du systeme de santé et du chémage des jeunes, etc. (Pellissier,
2009b, Janvier Lafreniére, 2009). La contrepartie de cette dévalorisation de la
personne vieillissante est le « jeunisme » ou le «culte de la jeunesse et du «zéro
défaut»». Comme le sexisme ou le racisme, I'dgisme est répandu dans toute la
société et ce serait méme parmi ceux-la le facteur de discrimination avéré le plus
important (Adam, Joubert, Missotten, 2013, 4 et 5).

La représentation agiste étant une construction sociale, elle en vient qu’a étre
partagée par des personnes qui sont elles-mémes agées, a ceci prées « [...] qu’elles
parlent “d’autres, vieux”’, mais non en ce qui les concerne elles-mémes ». (Perrig-
Chiello, 2001, 77). Ainsi, on remarquera que dans une méme maison de retraite
des résidents agés entretiennent des préjugés vis-a-vis d’autres qui leur sont
pourtant semblables. lls ne feraient ainsi qu’adopter une stratégie de mise a
distance d’'une image de soi qu’ils appréhendent, mais a laquelle ils souhaitent
échapper. La recherche confirme aussi un effet de contamination ou ce sont les
préjugés des soignants qui sont reproduits par leurs patients agés. lls se
conforment alors a I'image d’eux-mémes qui leur est présentée par 'attitude du
personnel (Masse et Meire, 2012, 337-38). lIs diminuent leurs performances
mémorielles et augmentent leur stress. Cette autostigmatisation est en fait une
stigmatisation internalisée (Bélanger, 2016). Selon Festinger (dans Dericquebourg,
1989) les stigmatisés se comparent aussi entre eux. lls seraient a larecherche d’une
valorisation de soi ou d’une identification relative de « normaux » par rapport a
leurs pairs dont les caractéristiques socialement discréditées leur apparaissent
étre trop marquées pour pouvoir s’y reconnaitre. Cette stigmatisation des pairs
serait possiblement, selon Goffman, une étape de l'itinéraire moral du stigmatisé
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qui serait parfois suivie de celle ou il se reconnaitrait semblable a ses pairs décriés,
humains comme les « normaux » et différents a la fois (1975, 52-54).

L’agisme s’ajoute au stigmate de la maladie mentale

Cette réalité est aussi celle des personnes agées qui souffrent de problémes de
santé mentale. Déja en 1964, peu avant que Butler n’invente le terme d’Age-ism,
Robert Kastenbaum, un psychologue et chercheur universitaire américain, publie
un article intitulé The Reluctant Therapist dans lequel il écrit que les
psychothérapeutes tendent a éviter de traiter les personnes agées parce qu’ils sont
eux-mémes angoissés par leur propre vieillissement. lls endossent ainsi un préjugé
courant suivant lequel la tristesse vient naturellement avec I'age (Robb, Chen,
Haley, 2002). Selon I'Organisation mondiale de la santé et |’Association Mondiale
de la Psychiatrie, en effet : « [...] la stigmatisation reste I'obstacle le plus important
pour assurer I'accés aux soins de qualité pour les personnes agées avec troubles
mentaux. Et a cet égard elles « portent une double charge » de discrimination
(OMS/AMP, 2002). Le Conseil des ainés du Québec publiait a cet effet en 2010 un
avis ou il distinguait I’agisme direct et indirect. Le premier est celui exercé par des
politiques, programmes ou services qui excluent systématiquement une clientele
agée et le second s’implante plus sourdement par des pratiques qui relevent plutét
de la discrétion des praticiens et des intervenants. Ainsi les professionnels de la
santé, comme les gestionnaires et décideurs du réseau public, ne seraient pas
indemnes de ces représentations sociales discriminantes. Selon Camerlain, Myhal
et Hamel (2010), 58% des professionnels de la santé au Canada présentent des
attitudes agistes. En effet, on observe que les intervenants médicaux tendent a
penser que leurs soins sont peu pertinents pour les personnes agées puisque leurs
espoirs de rétablissement s"amoindriraient avec le temps. Ce seraient aussi des
patients peu attractifs pour les médecins, car ils souffrent le plus souvent de
problemes chroniques qui commandent une intervention a long terme, sans
demande technologique de pointe ni promesse d’'un résultat spectaculaire
(Kergoat, 2009). Les consultations que les médecins leur accordent sont plus
courtes que celles qu’ils ont avec des patients plus jeunes. Ils ont aussi pour eux
moins d’écoute, sont moins diserts et moins égalitaires. Une étude américaine
révele aussi que les patients agés sont généralement exclus des études cliniques
en oncologie et qu’ils sont « [...] sous-traités comparativement a des patients plus
jeunes, sans qu’il y ait pourtant de contre-indications médicales liées a la seule
notion d’age. La méme tendance a été observée par une étude menée aupres de
thérapeutes et de personnes sans formation clinique et d’une autre auprés
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d’étudiants en médecine (Masse et Meire 2012, Adam, Joubert et Missotten,
2013).

Selon d’autres auteurs cependant, I'agisme en institution serait principalement
attribuable au modele d’organisation des soins qui s’aligne sur des normes
industrielles de productivité (Robb, Chen, Haley, 2002). Kergoat (2009) observe de
plus qu’une pression institutionnelle peut aussi générer I'agisme en milieu
hospitalier. L'augmentation de la proportion de patients agés dont les soins exigent
plus de temps en raison d’un milieu physique mal adapté a leurs besoins
particuliers combinés a une commande de désengorgement des lits de courte
durée susciterait une pression a la production au détriment de la dispensation des
soins nécessaires. Masse et Meire expliquent la discrimination implicite que font
les soignants des patients agés par le manque de personnel, leur faible formation
sur le vieillissement et le manque de reconnaissance professionnelle qui « [...]
peuvent les conduire a I'exercice mécanique de leur fonction (afin de se protéger)
de sentiments de frustration et d’impuissance douloureux et envahissants) »
(2012, 337-338). Ces pressions issues d’'une double stigmatisation sociale de la
santé mentale et de I’dge contaminent en retour le personnel chargé de soigner et
d’accompagner les personnes agées et les psychiatrisés. Ils sont déconsidérés par
les membres d’équipes soignantes plus prestigieuses qui eux guérissent de vraies
maladies alors que la gériatrie et la psychiatrie ne seraient que des pratiques de
second ordre, chargées de la maintenance ou du gardiennage de patients a «
évolution lente ». Leurs soignants souffrent d’une stigmatisation honoraire, selon
la formule de Goffman (1975, 44; Cormier et Quintal, 2009). Le méme phénoméne
pourrait expliquer pourquoi les familles tendent a présenter des attitudes
défaitistes envers les perspectives de rétablissement de leurs membres ainés. A
I'instar des médecins et des autres soignants professionnels (Kergoat, 2009), ils
seraient a leur tour les victimes et a la fois, les porteurs de la stigmatisation de
leurs proches ainés ou souffrants de problemes de santé mentale.

Le protecteur du citoyen a pour sa part identifié dans son rapport annuel 2011-
2012 des pratiques d'agisme, directes ou systémiques, qui visant I'objectif louable
de réduire les périodes d’hospitalisation de nombre d’ainés, ont pu leur causer des
préjudices importants. Il s’est agi de transferts précipités de patients agés vers des
ressources d’hébergement ou des CHSLD et de I'imposition en 2013 par I’Agence
des services sociaux et de santé d’une pénalité aux hopitaux qui gardait en charge
plus de 8 jours des patients agés qui avaient pourtant complété un épisode de soins
actifs (Le Protecteur du citoyen, 2014). De telles initiatives se légitiment
généralement du désir des personnes agées a demeurer chez elles le plus
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longtemps possible ainsi que par la perspective de mieux entretenir leurs habiletés
et leur estime personnelle (Lafreniere, 2009). On déplore cependant que les
services a domicile conséquents ne soient pas pour autant disponibles et que les
listes d’attente pour les obtenir soient longues alors que les familles n’ont pas
nécessairement les compétences ni les ressources pour assurer entretemps les
soins et I'accompagnement que la condition de leur proche 4gé commande.

En conséquence de ses préjugés d’incurabilité des probléemes de santé que
peuvent vivre les personnes agées, on observe une propension a leur offrir des
traitements comme la médication psychotrope, I'électro convulsivothérapie, ou la
contention physique et chimique (OMS/AMP. 2002, Kergoat, 2009) Enfin, I’agisme
peut aussi s’exprimer paradoxalement par un excés de prévenance ou « over-
accomodation ». On agit alors auprés de la personne qui semble étre agée comme
si d’emblée elle était sourde, diminuée intellectuellement et fonctionnellement.
L'intervenant consolide ainsi ses propres préjugés et contribue a les faire endosser
par son interlocuteur en créant chez lui une anxiété de performance (Adam,
Joubert et Missotten, 2013). Ce qui peut ainsi relever d’une intention bienveillante,
d’un désir d’éviter de confronter la personne a ses déficits, devient une pratique
assujettissante. On renforce ainsi les comportements dépendants en leur
accordant plus d’attention qu’aux gestes de maintien de I'autonomie (Masse et
Meire, 2012).

Pour ce qui en est de la santé mentale plus spécifiquement, I'agence de la Santé et
des Services sociaux de Montréal souligne d’abord que : « Les personnes agées
présentant un probléme de santé mentale figurent parmi les personnes les plus
vulnérables et les plus isolées de la société ». Elles sont aussi parmi les plus
touchées par la stigmatisation. Le document affirme que dans les institutions de
santé on dénie leurs problemes et ceux de leurs proches. De maniére plus globale,
leurs revenus limités et leur accés difficile aux transports entravent aussi
I’obtention de services adéquats a leur condition. Enfin on ajoute que la mauvaise
coordination des services et des critéres d’acces qui excluent une grande partie de
cette clientele et le manque de formation adéquate des intervenants sont aussi a
mettre en cause (ASSSM, 2011, 9). L'impact de telles entraves a I'obtention et a la
qualité des services de santé mentale ne peut qu’augmenter avec I'dge du patient.
Or, selon Shibusawa et Padgett, le nombre de personnes aux prises avec un
probléeme de santé mentale doublera entre 2009 et 2030 et équivaudra a 275% de
ce qu’il en était en 1970. Avec I'amélioration générale de I'espérance de vie, il est
donc prévisible que de plus en plus d’adultes vieillissants vivront avec des troubles
de dépression, d’anxiété, de schizophrénie ou de toxicomanie. Bizzini (2007) cite
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Erickson suivant lequel la vieillesse peut légitimement conduire a un certain
désespoir. La personne vieillissante traine certainement quelques regrets du
passé, se confronte a des deuils au présent et appréhende un destin certain et
inconnu a la fois. Cette analyse qui semble aller de soi, est cependant controversée.
Selon Thomas (2008) on peut évaluer que la prévalence des états dépressifs chez
les personnes agées est d’environ 15% et que de 60 a 70% de ces cas sont
néanmoins « négligés, méconnus ou mal traités ». Ce phénomene serait
attribuable a ce que I'on présuppose a tort que la tristesse, les états confusionnels
et 'anxiété sont des traits normaux de la vieillesse ou plus simplement parce qu’ils
sont difficiles a discerner de divers symptémes somatiques ou de déficits cognitifs,
voire méme de sevrage alcoolique ignoré par I'équipe soignante (OMH/AMP, 2002,
Bizzini, op. cit. Masse et Meir, 2012). D’autres auteurs (Collins, Sarkistan, Winner,
2008) estiment qu’au contraire, cette hypothése ne sert qu’a justifier un préjugé
puisqu’en fait il y aurait assez peu de données pour prouver que le vieillissement
s’accompagne nécessairement d’une hausse de la tristesse. De nombreuses
recherches rapporteraient méme que le bonheur croit avec I’dge et notamment a
partir du mitan de la vie. Ce qui serait plus caractéristique du vieillissement, c’est
I’écart saillant, plus que chez les autres groupes d’age, entre les personnes agées
qui développent cette aptitude au bonheur et celles qui au contraire s’attristent.
Les facteurs de préservation relévent de la personnalité, mais aussi de facteurs
sociaux comme le fait de vivre en couple ou non, de bénéficier d’un large réseau
social, de bons revenus et d’étre en plus ou moins bonne santé physique (ibid.).

Quelques nuances s'imposent

La vision catastrophiste du vieillissement est partielle et partiale. Elle est partielle
parce que la croissance du groupe des plus agés est graduelle et prévisible. Elle ne
survient pas tout a trac comme un ouragan. Et elle est partiale puisqu’elle défend
manifestement un projet politique de type néo-libéral ou le role de I'Etat se
réduirait comme peau de chagrin, laissant a la magie de I'entreprise privée le soin
de faire ruisseler sa richesse vers les moins nantis. L'idée de réduire les prestations
des régimes publics de retraite ou de rationner les services accessibles aux
personnes agées sous prétexte de solidarité intergénérationnelle est un prétexte
pour lI'implanter. D’abord, I'évolution et les impacts du vieillissement de la
population sont prévisibles et ils se déploieront encore pendant une quinzaine
d’années pour ensuite revenir progressivement a un profil démographique plus
équilibré. Le scénario populaire et courant que nous avons évoqué en introduction
annonce au contraire une croissance inendiguable et durable de la population
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agée. Celle-ci, moins productive et plus malade que celle des jeunes, nous
menacerait d’une explosion des co(its sociaux.

A cette hypothése alarmiste, nous pouvons en opposer une autre, plus prudente,
qui tient en compte que cette génération arrive a I’age de la retraite en meilleure
santé que ne le faisaient les précédentes. Selon le Rapport du groupe de travail sur
le financement du systeme de santé, il y avait a I'époque de sa rédaction, en 2008,
20% des ainés québécois qui avaient besoin de services en raison d’une incapacité
et 3,5% des personnes agées étaient hébergées dans un Centre d’hébergement et
de soins de longue durée (Castonguay, Marcotte et Venne, 2008, 110). La premiere
cohorte des baby-boomers, née en 1946, n’avait pas encore franchi le cap des 65
ans. |l fallait attendre 2011. Ces « nouveaux vieux », il faut en tenir compte, ont
bénéficié de meilleures conditions de vie, de meilleurs services médicaux depuis
leur enfance et ils sont plus instruits et en meilleure santé que leurs parents au
méme age (Richard, Gagné et Lehoux, 2006). Nous pouvons ainsi prévoir que leur
contribution a la société sera a I'avenant, elle sera aussi plus forte que celles de
leurs aieux qui étaient généralement précocement vieillis. lls donnent déja une
contribution sociale non négligeable. Selon une étude canadienne, « Les shadow-
boomers (de 45 a 54 ans), les baby-boomers (de 55 a 64 ans) et les ainés (plus de
65 ans) contribuent plus d’heures bénévoles aux organismes sans but lucratif de
leurs collectivités que tout autre groupe d’dge » (Cook et coll. 2012). Et cette
contribution est constamment en augmentation: « En 2013, 28 % de I'ensemble
des bénévoles canadiens étaient Ggés de 55 ans et plus, comparativement a 26 %
en 2010, a 24 % en 2007 et a 23 % en 2004 » (Statistiques Canada, 2015). Selon la
revue de littérature de Richard, Gagné et Lehoux, la gérontologie reconnait que cet
engagement est bénéfique « tant pour la société que pour les ainés eux-mémes »
(2006; 18). La participation sociale des personnes dgées est un facteur reconnu de
protection de la santé mentale et cognitive, cela notamment par I’Organisation
mondiale de la santé. Les effets positifs sont multiples : ralentissement du déclin
cognitif et fonctionnel; développement des habiletés, des compétences et du
sentiment d’efficacité; diminution de la consommation de médicaments et des
symptomes dépressifs; amélioration de la perception de I'état de santé et ;
augmentation de la sensation de bien-étre (Richard, Gagné, Lehoux, 2006;
Raymond, Gagné, Sévigny et Tourigny, 2008). Masse et Meire note en outre que
I'identification a son groupe d’age aurait un effet bénéfique sur I'estime de soi
(2012, 338). Bien que le Québec soit la province ol I'on comptabilise le taux moyen
le plus faible de bénévolat au Canada, l1a, comme dans le reste du Canada, les ainés
sont plus impliqués que les jeunes dans ce type d’activités (Delisle, 2009).
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Tout comme le mythe des baby-boomers tous fainéants est fausse, celle de leur
richesse est aussi a mettre en doute. |l est vrai que le revenu des personnes agées
au Canada a constamment augmenté depuis la fin des années 1970. Cette
tendance tend cependant a s’inverser en Occident. Selon un relevé de 'OCDE daté
de 2013, au Québec, le taux de personnes agées vivant sous le seuil du faible
revenu a augmenté de 4,6% a 12,3% entre 1996 et 2008. A |'avenant, un plus grand
nombre s’est endetté pendant cette période tandis que leur taux de propriété
domiciliaire fléchissait (Couturier, 2011). De méme, on observe que depuis I'an
2000, le taux de faible revenu selon la mesure du panier de consommation (MPC)
est plus élevé pour les personnes de 55 a 64 ans qu’il ne I'est pour les plus jeunes
(Crespo, 2013). Ici comme ailleurs dans le monde, les femmes sont les plus
touchées, car plus souvent, elles ont été moins longtemps salariées et a un
moindre taux que les hommes de leur age (Couturier, 2011; Fréchet, 2012; OCDE,
2013). Si, malgré tous ces indicateurs a la baisse, les baby-boomers restent encore
et en majorité a l'aise financierement, 'avenir apparalt moins souriant pour un
certain nombre d’entre eux. En 2007, on estimait qu’au Québec, 11% de cette
génération présenterait une vulnérabilité financiére a I'age de la retraite avec un
risque élevé d’appauvrissement sévere pour 5% du groupe, soit pour 60 000
individus (Mo et Légaré, 2007).

Le sondage exploratoire

Ce sondage s’inscrivait dans le processus de démarrage du projet de recherche
Action-Participation : Vieillissement en santé mentale, droits et accés aux services.
Il a été initié par le Comité Vieillissement et Santé mentale d’Action Autonomie le
collectif pour la défense des droits en santé mentale de Montréal et a été réalisé
aupreés des ressources communautaires (OSBL), membres du Réseau Alternatif et
Communautaire des ORganismes (RACOR) en santé mentale de Montréal®*. Tous
les membres (89) de cet organisme sont dédiés a des activités et des services en
santé mentale. Nous remercions chaleureusement ce regroupement et ses
membres pour leur gracieuse collaboration. L'objectif de I'opération était de
valider l'impression partagée par les membres du comité selon lesquels
I'accessibilité aux services de santé mentale aurait été plus difficile pour les
personnes agées que pour les plus jeunes. Il s’agissait en quelque sorte de vérifier
si 'on pouvait en faire une hypothése de recherche.

24 http://racorsm.com/
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Validité et fiabilité

Compte tenu des ressources et du mandat exploratoire du CVSM, celui-ci a
privilégié un sondage en ligne plutét qu’une enquéte en face a face ou par
correspondance postale. Cette méthode permet d’obtenir des résultats plus
rapidement et a moindres frais (Gingras et Belleau, 2015; Ganassali et Moscarola,
2008). Ces avantages étaient précieux, compte tenu des moyens restreints dont
nous disposions a cette étape de notre démarche. Le Comité a recgu les réponses
de 15 organismes membres?>, soit un peu moins de 17% du bassin visé. Ce taux de
retour bien gqu’assez faible est cependant courant pour des sondages en ligne. Il
est méme légerement supérieur au taux moyen de réponse de 11% que rapporte
la littérature (Claire Durand 2013). Malgré ce relatif succes, les résultats de ce
sondage ne peuvent étre qualifiés de représentatifs. La trop faible participation
des organismes sollicités, malgré nos rappels, fait que plusieurs arrondissements
et types d’activités principales des organismes du RACOR nous ont échappé. Les
données sont ainsi biaisées en faveur de quelques quartiers et de certaines
missions. Néanmoins, il peut étre considéré comme un coup de sonde efficace
pour « tater le terrain ». Cet exercice dégage ainsi certaines tendances qui ont
permis d’étayer des hypotheses exprimées dans ses questions ou d’en suggérer de
nouvelles.

Méthodologie

Le sondage, a la demande du Comité, a été diffusé par le RACOR du 4 au 30 juin
2015 a partir d’'un logiciel « auteur » Google forms. Suivant son libellé, il s’adressait
au représentant de I'organisme ou a une personne autorisée a répondre en son
nom. Celle-ci devait évaluer le taux de personnes agées de 50 et plus qui
fréquentaient la ressource et en estimer la progression depuis les quinze dernieres
années®®. Le sondage s’intéressait ensuite aux priorités et recommandations de
chacun des organismes sondés pour I'amélioration des services et activités pour
les personnes de ce groupe d’age. Il visait enfin a colliger des données de terrain
sur les besoins manifestés par cette population et sur la capacité des organismes a
y répondre : ressources, équipement, formation. Pour remplir ce questionnaire, les
répondants n’avaient qu’a activer un lien inclus dans I'appel du RACOR, lequel les
menait automatiquement au site du sondage ou ils ne leur restaient qu’a y
répondre. Un premier appel a cet effet a été lancé au début du mois de juin 2015

25 N.B. Tous ne répondent pas systématiquement a toutes les questions. Lorsque tel est le cas, ils
forment la catégorie «Non spécifié».

26 Nous pourrions ainsi vérifier si la progression constatée a Action Autonomie pour la méme
période était ou non exceptionnelle dans I'univers des organismes communautaire dédiés a la
santé mentale a Montréal.
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a tous les membres de cette association dans son bulletin électronique interne. Un
rappel a été fait de la méme maniére deux semaines plus tard.

Le questionnaire respectait les trois critéres proposés par Blais (1993) : joindre un
maximum d’informateur; s’assurer de leur capacité a y répondre et susciter une
information fidéle a la réalité. Dans cette perspective la méthode
d’échantillonnage non probabiliste était voulue. Il n’y a donc pas eu de sélection
préalable des répondants en vue de garantir une représentation statistique
conforme aux différentes composantes de cette association d’organismes.
L’échantillon a plut6t été déterminé par la bonne volonté des répondants. De plus,
la préservation de leur anonymat visait a augmenter le taux de pénétration du
sondage. Comme nous leur demandions leurs perceptions quant a la qualité des
services et de la collaboration que les organismes et institutions partenaires
pouvaient leur offrir ou offrir au public, un tel dévoilement aurait pu nuire, plus
gu’aider, au développement des collaborations souhaitées.

Le CVSM, grace a I'expérience de ses membres citoyens actifs et de leur bonne
connaissance des organismes du milieu dans lequel ils sont tous actifs, a pu corriger
les libellés et orienter adéquatement les contenus du sondage. Ainsi la lisibilité et
la pertinence du questionnaire ont été augmentées. De plus I'ampleur du
guestionnaire a été limitée de facon a ce qu'il soit possible de le compléter en
moins de 20 minutes, ce qui est estimé étre idéal pour favoriser un bon taux de
réponse (Gingras et Belleau, 2015). Enfin, en permettant a chacun des organismes
de désigner par lui-méme la personne répondante plutot que d’exiger que ce soit
une personne précise, les modalités de participation étaient assouplies. Les
guestions posées étaient simples et appelaient a des choix présélectionnés ou
selon une échelle de satisfaction. Il comportait 5 sections d’inégales longueurs
pour un total de 50 questions, dont 4 a développement sans choix de réponse. Par
contre, la période de diffusion choisie a pu nuire a la pénétration du sondage, elle
coincidait avec la tenue des assemblées générales et au début des vacances d’été,
deux périodes durant lesquelles le personnel des organismes est mobilisé par des
taches supplémentaires a ce qu’il en est en saison normale.

Synthese des réponses

Les résultats du sondage nous semblent étre passablement représentatifs de
I'ensemble des membres du RACOR, selon les missions, puisqu’ils ont pignon sur
rue dans les quartiers de Montréal ou il y a la plus forte concentration de ces
organismes. Ainsi notre échantillon comporte des dispensateurs d’activités et de
services communautaires en santé mentale comme ceux que |'on peut retrouver
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dans I'ensemble montréalais. Néanmoins plusieurs arrondissements de Montréal
n’étant pas représentés, il se peut que la population agée, réputée moins mobile
soit ainsi sous représentée.

La vaste majorité des organismes répondants accueillent des personnes de plus de
50 ans. Nos données confortent cette affirmation: 11/15 des répondants
déclarent avoir recu des personnes de cet age en 1999-2000 et ce taux augmente
légerement, a 12/15, en 2014-2015. La comparaison des résultats obtenus a ces
deux questions indique une tendance a I'augmentation du contingent au cours des
15 dernieres années. Il serait cependant intéressant de raffiner I’enquéte afin de
déterminer s’il ne s’agit l1a que d’un reflet de I'évolution démographique
montréalaise ou s’il y a surreprésentation des personnes agées parmi celles qui
fréquentent des organismes dédiés en santé mentale. Car le ratio des personnes
agées (plus de 65 ans) a augmenté dans I'agglomération de Montréal. Il était de 74
pour 100 jeunes en 2006 et il passera, selon les projections de statistiques Canada,
a 107/100 d’ici a 2031 (Ville de Montréal, 2006). Suivant les plus récents relevés
disponibles, 34.6% de la population montréalaise est actuellement agée de plus de
50 ans. Les plus de 65 ans forment pour leur part 14.6% de la population de
Montréal et 31% de ceux-la vivent seuls (Ville de Montréal, 2014). Cette situation
comporte a I'évidence un risque d’isolement social qui est aussi propice au
développement des détresses émotionnelles et psychologiques. Le phénomene
est a suivre. Il y a donc augmentation normale de cette population en méme temps
gu’on peut y soupconner aussi celle de la croissance de facteurs de risque associés
aux conditions de vie de nombreux retraités qui n’ont d’autres revenus que ceux
assurés par les revenus de transferts de I’Etat.

Nous avons noté que selon les répondants, ces personnes solliciteraient peu de
services de counseling, d’hébergement ou de défense des droits. A leur avis aussi,
les problemes de violence (questions 3.8 et 3.9), d’abus (3.10) et de mise sous
régime de protection (3.13) sont parmi les plus rarement déclarés. Pourtant les
réponses aux questions 3.11 et 3.12 nous indiquent que 11 répondants sur 15
déclarent avoir observé, parfois ou fréquemment, des problemes d’accés aux
droits et recours, aux mécanismes de plaintes et de justice. Ces contradictions
apparentes sont a élucider. Elles peuvent étre liées a la différence entre une
estimation fondée sur les services ou activités effectives et la mémoire des
demandes et récits entendus de maniére moins formelle. A cet égard, nos
guestions auraient gagné a étre plus précises. En réponse a la question 3.4,
comme nous pouvions nous y attendre: 13/15 des répondants déclarent que
parfois (4) ou fréquemment (9) les usagers agés manifestent de la détresse
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psychologique ou émotionnelle. Cela ne pourrait que signaler une évidence
puisque ces ressources partagent un mandat d’aide en santé mentale. Ensuite, les
répondants au sondage cochent les probléemes de logement, de pauvreté,
d’isolement social, des préjugés et des effets secondaires de la médication
psychiatrique en tant qu’ils seraient I'objet des demandes les plus fréquentes
d’aide que leur formulent des personnes agées. Du c6té des difficultés d’acces, les
plus souvent notés sont celles liées au transport, a son acces physique (quartiers
mal desservis) et secondairement financier en regard du revenu des personnes.

La mention de ces problémes est suivie de prés par ceux des retards et des listes
d’attente pour I'obtention de services de santé mentale. Ces derniers arrivent ex
aequo en popularité avec le probléme d’acces a I'information (question 3.17). Les
priorités d’intervention concerneraient I'adaptation des ressources de santé
mentale aux besoins des personnes agées et inversement des ressources pour
personnes agées a celles d’entre elles qui éprouvent des problémes de santé
mentale. A cet égard et de maniére cohérente, les formations sur la santé mentale
et sur les droits et la discrimination des personnes agées sont jugées prioritaires. Il
faut cependant aussi noter que toutes les autres propositions de priorités ont été
fortement approuvées. Ce qui peut signifier un consensus des ressources
communautaires a promouvoir 'adaptation des services et activités destinés aux
personnes plus dgées aux prises avec des problémes de santé mentale, cela tant
pour les ressources communautaires elles-mémes que dans le réseau public.

Les entretiens de groupe, technique et résultats

En vue de vérifier les hypothéses de notre groupe qui, selon son précédent
sondage, semblaient se confirmer quant a I’existence de freins spécifiques a I'age
des demandeurs a I'acces aux services de santé mentale, nous avons opté pour un
approfondissement de cette vérification avec une cueillette de données aupres de
groupes d’entretien ou focus group formés par des personnes qui, précisément,
utilisent de tels services. Ce choix pourrait paraitre contre-intuitif a premiére vue
puisque, comme on le sait, les entretiens de groupe qui ont connu un essor depuis
le début des années 1940 sont généralement utilisés en support au marketing,
c’est-a-dire ultimement pour vendre un produit. Or notre ambition est autre, celle
de fonder un projet d’action citoyenne pour critiquer et améliorer les services
publics.

Néanmoins le marketing vise ultimement a adapter le produit aux goQts, aux
valeurs et priorités d’achats des consommateurs, qui autrement demeurera un
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mauvais vendeur. La technique du focus group de consommateurs est trés efficace
et c’est ce qui en justifie la popularité. Cette technique de groupe permet de
récolter une masse importante de données en peu de temps et a faible codt.
L'utiliser pour connaitre les préférences, déceptions et recommandations de
personnes utilisatrices d’'une catégorie de services et de ressources de santé
pouvait s’accorder avec notre approche globale de recherche-action participative.
Nous ne leur demandions pas de commenter un service de notre choix, mais de
nous parler de leurs pratiques et appréciations de ceux qu’ils utilisaient pour des
raisons reliées a leur santé mentale. Nous voulions donner la parole aux personnes
directement concernées par le probléme étudié et leur permettre de formuler leur
opinion dans un cadre d’échanges qui se rapproche d’une situation normale, avec
des pairs.

L’entretien de groupe doit se présenter comme une activité sociale de discussion
ou, par le jeu des influences convergentes et divergentes, les participants
construisent et partagent plus ou moins leurs opinions. Idéalement, cela ressemble
a un échange de vues entre collegues a la pause-café ou comme en faisaient
anciennement les paroissiens qui, au sortir de I'église aprés la messe, discutaient
des élections a venir, des colts d’équipement a la ferme ou d’une corvée
communautaire a entreprendre (Gagné, 1996). Ce dispositif a I'avantage de
rompre en partie, au moins, avec la hiérarchie des positions habituelles entre les
partenaires d’'une entrevue de recherche en face a face. Les personnes
interviewées ne sont pas seules, confrontées aux questions et aux possibles a priori
d’un chercheur qui, qu’il le veuille ou non, est porteur d’une autorité socialement
alléguée dans le domaine ou il intervient. En entretien de groupe, les interviewés
sont intégrés dans un groupe de pairs qui parlent d’'une expérience sociale
commune dont ils sont considérés étre des experts. Ensemble, ils peuvent
conforter ce savoir et ainsi plus facilement participer aux orientations que prendra
la discussion et a la définition de facto des questions pertinentes (Duchesne et
Haegel, 2004). Les interactions croisées entre les participants et avec
I'intervieweur sont encouragées. Ce dernier est habituellement désigné comme
modérateur ou animateur de la discussion. Il est le gardien bienveillant du respect
d’un théme, lui-méme clairement défini, et d’'une discussion de groupe qui ne se
fragmente pas en de multiples apartés. Son objectif est de favoriser I’expression
des croyances, attitudes et sentiments des participants a I'égard des thémes
annoncés préalablement (Freeman, 2006). Ainsi le rapport social entre les
participants profanes et les membres de I'équipe de recherche est plus susceptible
de s’équilibrer et les risques de censures conformistes de s’amoindrir.
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Le déroulement des groupes d’entretiens

Nous avons indiqué précédemment que nos quatre groupes d'entretien se sont
tenus dans autant d’organismes communautaires distincts. Tous étaient dédiés a
la santé mentale; avec des missions telles la défense de droits, des activités de
soutien, d’entraide ou de counseling. Chacun des groupes avait été sollicité par le
chargé de dossiers et de communications du groupe parrain de la recherche,
Action-Autonomie. Le theme des entrevues avait été annoncé avec une breve
description de ses objectifs et des modalités de I'entrevue de groupe, dont le
versement d’'une compensation monétaire qui serait allouée aux participants.
Nous avons rencontré au total 30 participants ainsi recrutés, dont 19 femmes et
11 hommes. Tous étaient agés d’au moins 50 ans. Le plus jeune des interviewés
déclarait avoir 51 ans et le plus vieux 68, tandis que la plus agée avait 73 ans et la
plus jeune des femmes 52. L’age moyen des hommes interviewés est ainsi de 53
ans et celle des femmes est de 65. Nous avons ainsi rencontré 5 participants pour
les 50-54 ans (3 H et 2 F); 9 pour les 55 a59 ans (4H et 5 F); 7 pour les 60 a 64 (3H
et 4F) et 9 de plus de 65 ans (1H et 8 F). Tous les groupes étaient mixtes sauf un
qui n’était formé que de femmes. Le protocole habituel du groupe d’entretien
débutait par la présentation des chercheurs Jean Gagné et Mario Poirier et de
I'animateur de la session qui était le Chargé de dossiers et de communications a
Action Autonomie, M. Jean-Francois Plouffe. Les membres-citoyens du comité de
recherche ne participaient pas a cette équipe d’entrevues.

Un chercheur universitaire, Jean Gagné ou Mario Poirier, présentait le
déroulement et les objectifs de I’entretien de groupe?’. Celui-ci se développait en
4 blocs : Santé mentale, vieillissement et déterminants sociaux; services utilisés et
activités pratiquées par les personnes participantes; obstacles et facilitateurs
rencontrés pour |'obtention de services ou pour participer aux activités désirées
et; recommandations des personnes participantes au réseau des services de santé
et de services sociaux ou a la société plus globale. Afin de soutenir la participation
des membres du groupe, nous proposions un exercice personnel de centration
avant de commencer I'activité. A cet effet, un feuillet était distribué qui permettait
aux participants désireux de le faire, de consigner quelques notes sur leur
perception du vieillir et des liens qu’ils pouvaient faire entre leur propre
vieillissement et leurs expériences récentes de fréquentation des ressources et
établissements en santé mentale. La consigne donnée était de conserver pour soi
ce document et de s’en servir a sa guise pour se préparer a I’entrevue. Certains
s’en sont inspirés pour formuler leurs premiéres interventions en groupe. Deux

27 On trouvera a I'annexe 2 tous les documents utilisés lors de ces entrevues de groupe
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personnes avaient chacune, sans qu’on ne leur en ait fait la demande, déja préparé
un document écrit sur le theme de la recherche. Ils nous I'ont remis a la fin de
I’entretien de groupe. Une pause était prévue a la mi-parcours de |’entrevue.

Une fois toutes les explications données, nous faisions lecture du formulaire de
consentement a I'entrevue, répondions aux questions et invitions les participants
a le signer. Une seule personne s’est prévalue a cette étape de son droit de quitter
la rencontre.

Témoignages, recommandations et analyses

Nous présentons ci-dessous les résultats de ces entrevues de groupe a partir de
citations exemplaires des participants. Pour ce faire, nous avons réalisé les
transcriptions de chacune des entrevues de groupe pour ensuite comparer
transversalement les réponses obtenues a chacun des blocs thématiques?. Cela
nous a conduits a raffiner nos catégories selon, cette fois, 12 grands thémes: le
vieillissement, I'autonomie, les traitements, I'organisation des services en santé
mentale; I'accés aux autres services que ceux de santé mentale, la perte de
crédibilité; le dossier psychiatrique, la famille, la participation sociale, les
ressources communautaires, le trou noir de 50 a 65 ans, la pauvreté, la
stigmatisation et les préjugés, l'intimité et, finalement, la mort. Le tout est suivi
des recommandations émises par les participants. Ces themes recoupent d’assez
pres les éléments de notre revue de littérature, présentés a la section 2. Ce sont
aussi des déclinaisons prévisibles des themes suggérés par la grille des entrevues.
Nous notons cependant I'apparition du théme de l'intimité. Il avait été évoqué
assez tot par des membres du CVSM, mais n’avait pas été pour autant spécifié dans
le guide d’entrevue. Sa réapparition spontanée dans les groupes d’entretien
signale son importance dans la vie des personnes vieillissantes tandis que son
occultation dans la grille témoigne de la force du tabou posé sur la sexualité des
personnes agées. C'est-a-dire que les membres du CVSM que I'on peut supposer
étre des adultes modernes et ouverts ont néanmoins jugé, consciemment ou non,
ce sujet trop indécent ou du moins, trop intime pour étre abordé en groupe.
Pourtant il est bien réapparu et plus d’une fois.

Enfin, signalons que nous présentons ci-dessous les extraits qui nous sont apparus
étre les plus significatifs de I'ensemble des propos recueillis au cours des entrevues
de groupe. Notre premiere sélection faisait déja plus de 100 pages. Nous I'avons
réduite significativement tout en nous efforgant de présenter les opinions diverses.

2 Voir Annexe 2 Matériel des entretiens de groupes; Section 3, Déroulement de I'entretien
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Il s’est agi aussi de laisser quelques reperes contextuels utiles a une bonne
compréhension des propos. A cette méme fin, nous avons ajouté des données et
analyses complémentaires issues de notre recension de la littérature.

Le vieillissement

Ce que disent de leur propre vieillissement, les personnes participantes a nos
entrevues, recoupe en bonne partie 'ambivalence des représentations sociales et
historiques que nous avons pu repérer précédemment dans la littérature. Pour les
interviewées, comme pour le reste de la population aujourd’hui, le vieillissement
a une représentation sociale plutot négative. Ainsi cette dame qui répond
spontanément a notre question, « Qu’est-ce que vieillir ? »; par une liste de pertes.
« [Pour] moi, ¢ca veut dire moins d’indépendance, moins d’autonomie, plus de
pauvreté ». Néanmoins d’autres interviewés identifieront aussi, bien que plus
marginalement, quelques vertus au vieillissement, tels, I'acquisition de
I’expérience et un certain relachement des exigences sociales a leur égard. Ainsi,
pourrions-nous dire que les anciennes visions rivales de la vieillesse ont encore
cours aujourd’hui. Les participants ont parfois défini la vieillesse comme un
processus de décrépitude et de pertes et a d’autres moments comme un processus
qui assagit et libére des contraintes des désirs impétueux, de la compétition et de
la productivité. Nous retrouvons, tour a tour, ces deux versants dans nombre de
réponses données en groupe.

Les signes de vieillissement apparaissent d’abord un peu par surprise et dans la
guotidienneté. Une mere de famille se rappelle :

« j’avais I’habitude, quand mon linge me faisait plus ou que je Iutilisais
pas, de le donner a mes filles. Mais, la [elles me disent] « Heille, ton
linge I3, c’est du linge de vieux la. » Pour un autre participant, l'indice
est encore plus fortuit: « [..] t'as le droit a des rabais pour les
cinquante ans et plus [tout] ¢a me fait réaliser que t’es rendue comme
dans les personnes agées, la. »

Ou c’est le regard des autres :

« Je m’en suis pas apercu [que je vieillissais], mais ce qui est
épeurant, c’est I'effet du vieillissement, I'apparence [...] c’est entre
autres un des signes de vieillissement c’est qu’on m’offre une place
pour m’asseoir dans les autobus et le métro ».
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« Et puis, ajoute un autre participant : « On voit de plus en plus autour de soi, des
amis qui meurent, d’autres qui tombent de plus en plus malades [...] ».

Puis, viennent les inquiétudes et parmi celles-ci, c’est la perspective d’une
détérioration de la santé physique qui est la plus évoquée; « [...] la garantie arrive
pas mal a échéance! » disait un participant. Un autre affirmait : « je me sens pas
vieux, vieux encore, la, malgré que j’ai de I'arthrite, ces affaires-la [...] ». Mais il n’y
a pas que la crainte de la douleur physique, il y a aussi celle de perdre sa vitalité.
Ainsi: « [..] ca fait partie du vieillissement, les problemes de mémoire, les
problémes de concentration, les problemes [...] liés avec la maladie aussi [...] » Puis
d’étre plus fragile. « Oui, t'sais, la maman qui a eu quatre enfants, qui était
habituée de tout faire, puis |3, tu tombes incapable de méme des fois, pendant une
période-la, de méme pas de satisfaire tes besoins de base. ». Un des plus jeunes
répondants s’inquiétait déja de sa santé: « A 54 ans je controle la situation
physiquement [il s’entraine] |a, mais je sais que plus tard ¢a va dégénérer encore
plus ».

La plupart constate effectivement que « Notre corps nous lache tranquillement, on
a plus de bobos ». Mais cela n’est pas qu’un effet normal de I’age, un homme
pointe du doigt l'effet iatrogénique de médicaments psychiatriques qu’il
consomme depuis plusieurs années. Il dit : « [...] une autre chose, partiellement en
lien avec les médicaments [c’est qu’ils s’ajoutent] «au style de vie d’étre
psychiatrisé », [ce sont] les fameux problémes [..] métaboliques [cholestérol,
embonpoint, diabéte, cardiopathie, etc.]. Mais « Vieillir [c’est aussi] le
ralentissement a tous points de vue. C’'est la peur de la confusion [de la] diminution
des capacités physiques et mentales ». On conclut avec philosophie qu’il faut « [...]
se résoudre a étre capable de faire moins ».

Ces témoignages sont en phase avec la littérature scientifique qui associe
clairement I'espérance de vie réduite des personnes qui vivent avec un probléme
de santé mentale a ces mémes facteurs de risques d’étre atteints de maladies
chroniques que l'on peut associer aux effets non désirés de la médication
psychiatrique; a des taux de suicide et d’accidents mortels plus élevés que dans la
population globale et a un accés moindre aux soins de santé physique. Le style de
vie qui n’est pas étranger au manque de ressources financiéres s’ajoute
effectivement a ces risques. Il est caractérisé par peu d’activités physiques et une
propension conséquente a 'embonpoint, au tabagisme et a un régime alimentaire
pauvre (Thornicroft, 2011, Bélanger, 2016).

Et puis, il y a la perspective d’étre délaissé ou carrément exclu. Une femme dit :
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« [c’est] la maladie qui me préoccupe dans le vieillissement, seule,
sans famille et sans répondant, dans la pauvreté. [J'ai] peur de
I’'abandon, j’ai peur de I'isolement. Et puis mes deux enfants qui sont
retardés, qu’est-ce que je vais pouvoir leur apporter comme soutien

».

Un homme ajoute : « [t'es] laissé de cOté souvent, parce que, bon, tu fais ce que
tu peux [physiquement]. « [...] plus qu’on avance [...] c’est comme on dérange ».
Or, ajoute un autre, « En vieillissant, on a besoin qu’on s’occupe un peu plus de
nous ». Mais c’est le contraire que I'on ressent réplique cette femme: « [...] bien
en vieillissant t’es pas plus vite qu’avant [...] tu sens I'impatience de 'autre, T'es
jamais assez vite pour eux autres, Tu marches jamais assez vite pour traverser une
rue ». Cette derniére remarque a plus qu’une dimension métaphorique et référe a
une réalité concréte. L'avancée en age s’accompagne souvent de difficultés
physiques qui réduisent la mobilité de la personne. Cette nouvelle limitation peut
étre accentuée par |'accessibilité architecturale ou par I'éloignement des services
et commerces, par les horaires et itinéraires du transport en commun ou par la
circulation automobile trop intense (Wiebe, 2016). La méme femme explique cet
autre aspect. « [...] Le transport, méme si t'as des bobos déja [...] soit que ce soit
loin, t’as a marcher de longues rues, tu geles ». En effet, les conditions hivernales
avec les trottoirs obstrués par la neige ou rendus glissants par le gel sont des
sources de stress psychologique. Il y a la peur des chutes et des blessures qui
pousse a moins sortir et de la le risque de s’ennuyer et de s’isoler des autres (Finlay,
2018). A ce propos une femme revendique des ressources de proximité. Elle relie
ainsi la socialisation, la mobilité, la santé et les conditions environnementales des
logements que peuvent se payer les personnes agées a faible revenu :

« Les ressources, que ce soit de loisirs, parce que je pense qu’on a
besoin de loisirs aussi, que toutes les ressources puissent arriver a
étre dans chacun des quartiers, qu’on n’ait pas a s’éloigner toujours,
aprendre des bus, a perdre du temps, des fois, des journées, rien qu’a
voyager [...] QuU'il y ait des ressources, dans chaque quartier autant
gue possible, accessibles facilement. [...] QU’il y ait une possibilité de
rassemblement pour se joindre a une équipe qui va nous amener a
tel endroit, plutot que d’étre dispersés puis d’étre inquiets du chemin,
inquiets de tomber en hiver, de se casser une hanche et puis... QuU’il y
ait quelque chose de plus communautaire [plutdt que] tout centralisé
[Si] c’est loin, 13, tu y iras pas. C'est déja un mur, un blocage, que ce
soit loin. Plus tu vieillis, plus c’est difficile. Plus t’as des douleurs, t'as
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des difficultés a marcher, t'as des craintes de tomber, peu importe,
on a besoin de soutien dans ce domaine-la [...] »

Coté sagesse et espoir, certains proposent des stratégies pour contrer les effets
déléteres du vieillissement physique et social. Ils et elles y voient méme I'occasion
de renforcer leur contréle sur leurs activités et sur les décisions qui les concernent.
Ainsi cette dame qui nous disait que vieillir n’est pas que triste, car c’est aussi «
acquérir de I'expérience [prendre sa] retraite, voyager, profiter de la vie ». « Je ne
sais pas — disait-elle - si je suis une veuve joyeuse, mais en tous cas, j'ai du temps
pour les autres puis pour moi aussi. J’ai 63 ans, je fais tout ce que je n’avais pas fait
avant ». Ou encore cette autre dame pour qui vieillir : « [C'est] atteindre une
certaine sagesse [...] étre plus libre [...], faire des choses que je préfére dans ma
journée. Je suis plus en état de choisir. Ou : « je sais plus qu’est-ce qu’il faut faire
dans la vie, que je me connais mieux, moi, personnellement. Je me connais
maintenant, je dirige ¢a un petit peu meilleur! ». « [Avec] I'dge tu deviens mature,
- dit un homme - t'sais, t'as plus d’expérience, pis t’es plus calme ». « On fait plus
attention, on se connait [soi-méme] un petit peu plus. Parce que des fois, la
maladie, c’est tout le temps la méme ». A cette proposition d’auto-prise en charge,
une autre ajoute celle de la prévention : « j'ai changé mon alimentation [...] je me
garde en santé le plus possible pour étre capable de m’aider moi et surtout d’aider
les autres ». Ou cet homme : « Moi, je sors, pis je viens me plaindre a vous autres,
comme ca c’est plus I'fun, je suis pas tout seul a avoir mes bobos. » Une autre fagon
de « faire avec » [...] c’est prendre soin de moi pour pas étre dans la vieillesse
morbide, la vieillesse isolée [etc.]. Une femme préne le détachement : « Si je perds
mon parapluie, il est perdu hein, j’ai pas été assez alerte pour le garder dans le
détour, puis il est parti, bien, ¢a va servir a quelqu’un ».

L’autonomie

L’autonomie est une valeur cardinale de notre société contemporaine (Hummel et
Tettamanti, 2008) et le champ social des services sociaux et de santé n’y échappe
pas. L'autonomie est aujourd’hui, plus que jamais, associée a la liberté d’agir de
I'individu. Paradoxalement cependant, elle s'impose a celui-ci comme une nouvelle
injonction. Il faut désormais étre soi-méme, s’assumer, se responsabiliser et
s'insérer a la société pour y contribuer. La charge du maintien de la discipline
commune et de I'ordre social est ainsi déléguée aux individus. C'est-a-dire que tout
cela n’est plus, comme au temps de I'Etat providence, assuré par des dispositifs
étatiques d’assistance et d’assurance. Ce sont les individus qui doivent, par leur
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engagement et leurs comportements, mériter leur insertion sociale. C’'est, écrit
Astier, un retournement de la dette en ce que ce n’est plus la société globale qui
doit veiller a combler les inégalités, mais aux individus de faire la preuve de leurs
efforts a s’en sortir pour qu’en contrepartie la collectivité leur offre « les moyens
de se maintenir en état, de demeurer actif ou de le redevenir » (Astier, 2009, 52). A
son instar, d’autres auteurs constatent un méme déplacement dans la prise en
charge de la réinsertion sociale des patients psychiatriques ou I'on est passée de la
délégation aux établissements publics au self-care (Fines, 2002, Harper et Speed,
2012). Comme le signale Sébastien Charles a propos de cette nouvelle norme qu’il
associe a I'hypermodernité: « [..] lacquisition d’une marge d’autonomie
supplémentaire crée en retour un possible assujettissement » (2011). L'effet
paradoxal du mot d’ordre d’acquisition de « son » autonomie est en effet de
commander plus de conformisme social.

Ce discours de prise en charge de soi est repris par les interviewés, en dépit des
difficultés qui les confrontent. Ainsi celui-ci qui, apres avoir révélé qu’il aimait
beaucoup parler avec les gens, précise qu’il est néanmoins préférable « [d’] éviter
de parler tout le temps [du fait] qu’on est malade, parce que sinon, on tombe ». Il
ajoute qu’il faut sortir du ghetto des psychiatrisés : « [on] s’enferme trop, on
dépend trop des travailleuses sociales, psychologues [...] il faut étre plus
autonomes ». Il s’agit donc de se responsabiliser : « Quand on est vieille, c’est la
perte d’autonomie [...], mais la médication t’éloigne de ¢ca. Moi je suis contente
d’étre en appartement, le temps que je vais pouvoir. Je suis dans un appartement
normal, autonome. »

Mais cela ne dépend pas que de soi. Certains percoivent les recommandations de

traitement comme contraires a la préservation de leur autonomie, comme si la
demande d’autonomie s’inversait lorsqu’il est question de déterminer un plan
thérapeutique. « Plus je vieillis, plus je sens un contrdle, un genre de contréle »
affirme une femme. Un autre témoignage féminin fait écho a ce constat: « Des fois
ils nous contrélent, on est comme dans un état neuro-végétatif ». Et cette autre
nous disait obtempérer aux prescriptions des soignants, plus de guerre lasse que
par conviction: « J’accepte plus facilement ce que le médecin va décider pour moi
[...] j’ai moins de vitalité de jeunesse, a étre “rebondissante’ face a ¢ca ».

Les traitements

Quelques répondants voient une continuité malsaine entre leur propre
vieillissement, les traitements psychiatriques routiniers et la perte d’autonomie :
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« [Si] tu ne prends pas tel médicament, bien, on va prolonger ton
hospitalisation. Si tu restes dans le systéme de psychiatrie, tu vas étre
pris avec ¢a [...] c’est d’étre vulnérable la vieillesse. Ca me pose
beaucoup d’inquiétudes a savoir les traitements qui vont m’étre
ordonnés. Parce que déja on me soumet a la médication et on veut
plus changer ¢a ».

Pourquoi s’en plaindre? Parce que: « [Les] médicaments, ca agit sur le
vieillissement [...] tu grossis [...] tu fais du diabéte, de la haute pression, c’est tous
des facteurs qui contribuent au vieillissement ». Ces effets secondaires indésirables
de la médication sont dénoncés a plusieurs reprises et dans tous les groupes. Un
homme raconte :

« Fait que j'aimerais bien m’en débarrasser [de la médication
psychiatrique], mais la j’ai essayé deux fois [...] pis j'en ai arraché en
maudit [...] j’ai eu des effets secondaires tellement épeurant. [...] ca
leur rapporte beaucoup d’argent a I'industrie pharmaceutique ».

Plusieurs déplorent que ce soit le seul traitement proposé par les psychiatres :

« J'ai un rendez-vous au 6 mois [avec le psychiatre], c’est juste pour
les médicaments [...] apres il me ferme la porte puis je m’en vais du
bureau ». Un autre témoignage le confirme: « Moi, je peux pas
changer mes médicaments, je lui ai demandé, t’sais. J'ai dit: « On
peut-tu enlever quelques médicaments? » Elle a dit : « Non, non. Ca
— elle dit — on peut pas, parce que si jamais, tu peux refaire une
rechute ou, t’sais, on le sait pas. On peut pas changer les pilules. ».

Puis on s’inquiete du fait que :

« [...] les électrochocs sont donnés surtout aux personnes agées [...]
guand la médication fera plus effet [...] est-ce qu’ils vont m’amener
jusqu’aux électrochocs? « [Moi] ils m’ont donné des électrochocs, ils
n’auraient pas di [...] c’est comme s’ils m’avaient congelé [...].

Une autre déplore surtout le manque d’information :

« [...] ce que j'ai pas aimé, c’est de sentir qu’on ne me donne pas
I’heure juste. De sentir que je suis obligé de décortiquer au travers ce
gue je recois comme réponse [..] Quand je suis allée voir mon
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docteur, quand je lui ai avoué ma dépression, ¢a a pas pris deux
minutes qu’il était en train de me prescrire quelque chose ».

Cette méfiance face aux médicaments est souvent présentée comme un
symptome de maladie mentale. Pourtant le phénomeéne n’est pas spécifique aux
patients de la psychiatrie. Le taux de non-observance des prescriptions
médicamenteuses, quel que soit la spécialité du médecin prescripteur, varie, de
30% a 69%, selon les sources consultées (Jacquemet et Certain, 2000; 269;
Corruble et Hardy, 2003; 1; Scheen et Giet, 2010;240.) Refuser les médicaments
prescrits ou ne les prendre que partiellement est donc une pratique plutot
courante dans la population générale. Les interviewés disent que les médicaments
leur sont prescrits de maniére routiniere, sans égard a leurs propres observations,
ce qui peut expliquer que le lien de confiance puisse s’affaiblir avec le temps.

Nos interviewés, tous assez agés, sont généralement réputés stables et plusieurs,
pour cela, ne voient plus qu’exceptionnellement un psychiatre et sont plutét suivis
en premiére ligne par un médecin généraliste. Cependant déplore une personne
interviewée : « C'est comme il n’ose pas contredire le « psy. » qui lui prescrit la
méme médication depuis 10 ans : « Il veut me renvoyer a un autre éventuellement
pour que ¢a puisse étre changé. [...]». Les témoignages convergent :

« [Depuis] dix ans que j’ai pu de psychiatre. Il m’a retournée a mon
médecin de famille, puis elle, elle me prescrit les mémes affaires que
lui m’avait prescrites. Puis si ¢ca fait plus, elle va me retourner au
psychiatre, mais j'en ai pu la, t’sais. J’ai eu un docteur de famille, |3,
[je I'ai perdu], il faut que j'en trouve un autre pour avoir mes
médicaments. Mais mon psychiatre [...] elle veut plus me voir parce
gue j’allais bien. Mais, moi, je voulais continuer avec elle. Parce que
des fois, il y a des journées que je vais pas bien ».

Un homme déplore le virage bio psychiatrique. « [La] psychiatrie n’est plus de la
psychothérapie, mais bien de I’évaluation de risques : représentes-tu un risque
pour toi-méme ou pour autrui? » Puis quelqu’un propose une conclusion. « Moi
gu’est-ce que je vois la, en psychiatrie, 13, les patients qui veulent aller en
psychiatrie, ils les refusent, puis ceux qui veulent pas y aller, ils les rentrent ».

En contrepartie bien des participants signalent leur satisfaction face aux services
recus. « Il y a beaucoup d’améliorations par rapport a des médicaments [...] c’est
plus controlé [...] on nous explique plus ». Ainsi, ce témoignage : « Madame, je vous
donne une prescription, vous en faites ce que vous en voulez. [...] c’est vous que
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¢a regarde ». Prenant acte de cette ouverture, la patiente est mise en confiance et
décide de « prendre une chance », malgré des expériences antérieures qui avaient
été décevantes. Elle accepte la médication. Depuis son moral est meilleur, dit-elle,
tout en déplorant un manque d’énergie et une prise de poids. Cette autre femme
affirme : « [...] j’ai jamais hésité a avoir recours aux services de santé mentale
guand j’en ai eu besoin, méme quand j’étais jeune puis que [...] j'ai eu [...] des
burnout ou des choses comme ¢a, parce que [..] c’est une place ol on peut
exprimer des choses qu’on peut pas dire a sa famille. C'est peut-étre pourquoi,
selon cette autre participante, : « on a toujours peur de perdre son psychiatre,
surtout quand il est bon. [...] jen ai eu deux, c’étaient des jeunes [...] c’était
vraiment une fraicheur a comparer de psychiatres qui sont plus agés, qui sont
fermes dans leurs positions ». A I'inverse, sa voisine préfére avoir affaire a des
professionnels plus agés qui seraient moins « by the book » parce que plus
expérimentés.

Mais a la fin, dit celle-ci : «je suis privilégiée, la, c’est mon médecin de famille, elle
m’écoute la.» Cette position d’écoute est la plus désirée par la vaste majorité des
participants.

« Jai attendu, raconte une dame, un an pour avoir été écoutée
pendant cinquante minutes puis pour avoir un diagnostic final. Mais
ce diagnostic-la, il a fait mon affaire et puis ¢a a été par la suite
guelgues rencontres pour augmentation de médicaments,
graduellement, sans avoir posé trop de questions ».

Les participants a nos groupes d’entretien associent I'écoute aux travailleuses
sociales et aux psychologues, plus qu’aux autres professionnels de la santé et des
services sociaux. Ces derniers témoignages illustrent cette représentation des
professions qui nous a semblé étre la plus courante parmi les répondants a nos
entrevues :

« j’ai eu un psychiatre, la, je I'aimais, la, il m’écoutait, I3, il prenait le
temps [...], je I'ai tellement aimé, [...] il prenait le temps de m’écouter
comme une travailleuse sociale. C'est slr qu’il me prescrivait de la
médication, mais quand il a pris sa retraite, bien, j'ai tombée a I'eau

».
Une participante explique son besoin d’écoute.

« [On] a besoin de s’ouvrir a quelqu’un de confidentiel, et ¢a, ¢ca... [...]
Des fois, ¢a vient de trés loin en arriére, la. Nos sentiments d’abandon
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d’aujourd’hui, ils peuvent venir de sentiments d’abandon de loin. Et
il faut arriver a aujourd’hui. Il faut lacher le passé. Mais pour ¢a, il faut
parler, pas juste : « Ta pilule va-tu bien? » [L'idéal] ce serait qu’il y ait
des formations [sur] la gestion autonome des médicaments. Pis qu’il
y ait aussi des informations sur la plupart des médicaments qui sont
utilisés fréquemment en psychiatrie, pour que les gens sachent a quoi
s’attendre au niveau des effets secondaires [...] la pharmacologie, les
interactions médicamenteuses, les contre-indications, avoir leur état
de santé. C'est des choses qu’ils doivent savoir. [...] qu’ils aiment,
gu’ils aient la vocation d’aimer la personne agée, la personne tout
court. Elle est... t'sais, je... Il y en a qui haissent ¢a, sont pas capables.
Ca peut pas... ils sont pas capables de voir des rides. Pourquoi est-ce
gu’ils s’engagent la-dedans, sinon pour le salaire et la sécurité
d’emploi puisque c’est I'avenir? Moi, c’est ce que je pense. Il faut
aimer la personne ».

L’organisation des services en santé mentale

Comme nous I’'avons vu précédemment, I’écoute est reconnue par les participants
comme une qualité professionnelle primordiale, mais qui peut étre entravée par
I’organisation des services :

« On a besoin de parler. Ca, c’est la meilleure pilule au monde. Alors,
il faudrait que ce soit un service gratuit. [...] pour trois (3) mois, le
temps nécessaire. Parce que, la, tu peux avoir une espéce de
travailleur social, psychologue, je sais pas trop, au CLSC. Mais c’est
toujours régi par... quand tu commences a t’ouvrir, la, c’est fini. C'est
fini ».

L'Organisation du travail en milieu de soins peut ainsi générer des obstacles a leur
acceés pour des personnes plus agées. En exercant une pression a la productivité,
les intervenants doivent « faire plus avec moins ». Cette « prime au rendement »,
favorise les pratiques efficientes ou « Evidence Based Practices » (EBP) identifiées
par des études contrblées. Ce courant EBP, est une véritable représentation sociale
partagée par la communauté scientifique et la nouvelle gestion publique. Il est
enseigné et promu dans toutes les universités et par presque toutes les
publications scientifiques en santé et en services sociaux. L'EBP promeut pourtant
des pratiques plutot conventionnelles. Elles sont déterminées par |'analyse
transversale des résultats tirés de vastes recensions de recherches, elles-mémes
sélectionnées pour avoir adopté des protocoles semblables. En contrepartie les
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avenues originales de recherche restent dans I'angle mort de la communauté
scientifique. (Cooper, 2003). Nombre d’auteurs notent en plus que les choix de
sujets de recherche et des méthodologies pour les mener sont inévitablement
influencés par les organismes de subvention, lesquels sont eux-mémes soumis a
des priorités gouvernementales ou a des intéréts commerciaux tels ceux, le plus
fréquemment, des pharmaceutiques (Lesage, Stip et Grunberg, 2001, Cooper,
2003, Every-Palmer et Howick (2014). Couturier, Gagnon et Carrier (2009)
précisent que si 'EBP peut reconnaitre pour valides les savoirs produits par la
recherche qualitative et ceux acquis par I'expérience, il ne leur accorde jamais plus
gu’un statut de « petites preuves » en comparaison des résultats obtenus par la
méthode des études aléatoires avec groupe de contrdle. Bizouarn (2005) remet en
cause la valeur de cette objectivation des sujets de la psychiatrie alors que la
fiabilité des diagnostics est reconnue étre plut6t faible. D’autres auteurs signalent
de plus que I'analyse statistique néglige I'expérience et le savoir-faire subjectifs
des praticiens comme la capacité d’écoute, I'empathie ou I’habileté a créer une
alliance thérapeutique avec le patient (Dupuis, 2010, Cooper, 2003, Bourgeois,
2001, Faulkner et Thomas, 2002) dont I'importance clinique est, pour nombre
d’entre eux, une évidence « qui créve les yeux » (Bourgeois, 2001, 199). A I'inverse
le courant des pratiques probantes tend a soumettre la clinique a une « rationalité
mécanicienne » ou a une ingénierie organisationnelle de

« [...] tdches analysables, stables et répétitives, faciles a observer, a
normaliser et @ mesurer [une approche] fort peu adaptée aux services
humains complexes, avec leurs tdches, leurs « technologies » et leurs
résultats complexes, ambigus, opaques, incertains et partiellement
indéterminés, comme c’est entre autres le cas en santé mentale »
(Dupuis, 2010, 85).

Elles ont aussi le tort de négliger les impacts négatifs des déterminants sociaux que
sont la pauvreté, la discrimination et I’exclusion ainsi que ceux que peuvent induire
les modéles d’organisation de services. Leur succes peut parfois étre relatif a la
réalité spécifiqgue de la culture et du contexte organisationnel, social et
économique du pays d’ou proviennent les résultats.

D’autre part, le systéeme de Santé et de Services Sociaux québécois a connu de
multiples réformes depuis les années 1960. Au moment des entrevues, nous en
étions a la réforme Barrette (Loi 10 de 2015), celle-ci s’inscrivait dans la suite du
projet de « réingénierie » de I'Etat de 2003 du gouvernement Charest. Les principes
de la hiérarchisation et de l'intégration des services de santé de cette derniére
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étaient maintenus, mais pas ceux de la décentralisation que I'on justifiait a
I'’époque par I'approche populationnelle. Avec le gouvernement Couillard-
Barrette, il y a eu une recentralisation des décisions du ministére de la santé et des
services sociaux vers Québec et la création de méga-établissements. On a vu ainsi
se ratatiner le nombre et les instances de direction ainsi que les lieux de
participation possible de la population a la gestion de ce réseau.

Ces mouvements rapides et profonds, au regard de la taille et de I'importance de
ce réseau dans la vie des citoyens, en laissent plus d’un en désarroi.

Des membres de nos groupes d’entretien nous I'expliquent. Un homme constate
que:

« [...] tout change, mais pas nécessairement pour le mieux. Le CLSC
qui était supposé d’étre une porte d’ouverture en santé mentale, a
changé de nom, est devenu le CSSS et maintenant s’appelle le CIUSSS
[...] ca dérange beaucoup au niveau de la santé mentale, parce que
les gens savent plus ol sont rendues leurs choses. C'est comme [le
CHP] qui est rendu le Centre universitaire en santé mentale [...]. Les
gens sont perdus a travers toutes ces choses-la, puis on dirait que le
gouvernement se spécialise a changer les noms ».

A ce constat d’un effet de brouillage bureaucratique, s’ajoute celui d’une
réduction de services par un autre monsieur :

« Ah! Des coupures [...] des promesses qui ne sont pas tenues [...]. On
vient de déposer un nouveau plan d’action en santé mentale, il devait
y avoir de I'argent, oups, y’en a plus! [Plus] t'es informé en santé
mentale, ¢ca devient pas si rassurant [...] parce que tu vois le systeme
de psychiatrie s’"améliore pas vraiment, puis que t’es pas considéré en
tant qu’humain [...] t’es un client, un patient ».

Une femme en témoigne d’expérience:

« Trop de bureaucratie et des gens qui se parlent pas [...] c’est toujours
une corvée d’avoir un rendez-vous. [ll y a] toujours quelque chose qui
se perd dans la communication. [...] la réceptionniste est béte, les
autres patients sont en colére, on attend pendant 2 heures [apres
I’heure prévue du rendez-vous], puis [les] dix premiéres minutes du
rendez-vous [le psychiatre] regarde I’écran de I'ordinateur. C’est pas
gue je suis pas assez intelligente, mais le systeme est tellement
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compliqué que j'ai besoin de deux personnes a temps plein [pour m’y
retrouver] ».

Il'y a en effet un certain décalage de la formation et des habitudes des personnes
plus agées par rapport a 'usage des nouvelles technologies de communication,
c’est l'effet « fracture numérique » que nous avons évoquée précédemment.
Plusieurs trouvent déplaisant de voir les réceptionnistes étre remplacés par des
boites vocales qui renvoient a d’autres boites vocales, ad infinitum :

« [pour obtenir un rendez-vous en clinique communautaire] c’est soit
avec ton IPhone ou ben ton ordinateur. Mais ceux qui savent pas
comment, qui ont pas d’ordinateurs [...] qui savent pas comment
opérer ¢a, c’est un vrai tour de force pour essayer d’en avoir un ».

Une femme qui raconte avoir connu le systéme psychiatrique il y a plusieurs
années et qui ayant d(i y recourir de nouveau récemment observe : « [qu’] il y avait
beaucoup de changements [...] j'ai trouvé ca difficile [...]. lls se garrochaient tous la
balle [du communautaire a I’hopital, de la au CLSC puis encore au communautaire]
». Finalement elle obtient un programme satisfaisant, mais dont on I'exclue ensuite
parce qu’ayant perdu son emploi, elle a aussi perdu son éligibilité. Elle décrit ce
nouveau rejet comme une «re-traumatisation».

La bureaucratie c’est aussi la « paperasse ». En effet :

« [Ce] qui m’inquiete, c’est le moment des papiers [...] rien que par
rapport avec 'aide sociale, la, tous les formulaires qu’il faut remplir
pour rien qu’avoir accés a un transport, quand ta santé mentale est
affectée par une maladie [...] percue comme t’es mort, t'as le cancer,
t’es mort, puis que 13, il faut que tu te battes pour... remplir cinquante
formulaires quand t'as méme pas la téte pour étre capable de le faire
en temps normal [...] moi, ca me fache [...] c’est ce non-respect-la ».

Heureusement ce n’est pas toujours le cas. Certains ont mentionné bénéficier
d’un bon accompagnement pour répondre a ces formalités : « [Moi, un homme]
pour faire les papiers [...] j’ai une travailleuse sociale. [...], Je lui améne tous les
papiers que je comprends pas, je lui amene, puis la on fait ce qu’il faut faire avec
¢a la ». Certaines n’ont pas ce support : « Les papiers, tout ¢a. Puis plus ¢a va, plus
gu’on vieillit, pis plus qu’ils nous envoient des papiers. [...] j'étais serveuse, j'ai
donné ma retraite, ¢a fait que, I3, le paquet de papiers qu’ils m’ont envoyés avec
le chdmage, c’est comme c¢a ». Passage obligé qu’appréhendais beaucoup cette
autre personne: « [...] la pension, parce que c’est un autre cheminement [...] les
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papiers pis tout ¢a [...] une chance que j'ai [Intervenant de la ressource] il m’a aidé
a remplir, parce que [...] pour la finalité du bien-étre, ¢a, ca m’énerve les papiers,
j’angoisse ». Mais pour cette dame, le sentiment de précarité ne s’éteint pas pour
autant : « Hey mon Dieu, moi, depuis que je suis a ma pension de vieillesse, j’ai
toujours peur de recevoir des papiers du gouvernement pour m’enlever ma
pension de vieillesse.»

L’acces aux services autres qu’en santé mentale
Il arrive que les personnes rencontrées aient eu a étre hospitalisées dans les
derniéeres années. Une femme nous a parlé des affres du retour chez-elle :

« [Aprés] une hospitalisation, méme agée, tu te retrouves a la
maison, ben, c’est difficile d’avoir des services a domicile, tout de
suite aprés ton hospitalisation, la. Je prends cet exemple-la pour
I"avoir vécu voila quelques années. J'étais quand méme cinquante 50
ans passés et bon, des fois, tu peux pas avoir recours a des genres de
préts pour venir aider soit faire le ménage, te cuisiner, tout ¢a. Fait
que, je veux dire, pour remonter la pente, qu’il y ait cette
accessibilité-la de services a la maison. Pis, moi, je mets aussi favoriser
le maintien de la personne dans sa famille. [...] Pis que les
accompagnateurs, des [...] personnes agées [...] soient bien formés
aussi, pour accompagner ces gens-la, spécifiquement en santé
mentale. [...] »

Aussi dans ce cadre de soins généraux, cette autre dame revendique une approche
globale :

« [...] qu’ils prennent I'ensemble d’une personne et non seulement
gue sa téte, son oreille ou son bras, que I'ensemble de la personne
soit respecté, entendu, écouté, avec une attitude bienveillante envers
la personne agée, comme ¢a devrait étre avec tout le monde [...].
Aussi, de savoir que la personne agée a de I'expérience et [que] c’est
pas nécessaire de l'infantiliser. Et tant qu’elle est capable de faire
guelque chose, qu’elle le fasse et qu’elle puisse rester a la maison le
plus tard possible, qu’on lui donne les soins a domicile » .

Il'y aussi des services qui favorisent la qualité de vie et la participation sociale. Cela
passe évidemment par un accés aux mémes moyens de communication que ceux
gu’utilisent la majorité de la population. Une dame présente ce probleme tel qu’il
est pour les gens plus agés et a faibles revenus :

Page 62 sur 113



« On peut définir a partir de cinquante (50) ans, que les personnes [...]
vieillissantes, qui ont pas les moyens, qu’elles puissent avoir une
gratuité ou un colt minime pour avoir le service, le trio, I3, t’sais :
Internet, télé et téléphone [...] je me sens comme abandonnée parce
gue je peux plus me le payer » .

« Et quand on nous dit », ajoute une autre, :

« “'Si vous voulez en savoir plus, allez sur mon site”’, Oups, [vous
n’avez pas d’ordinateur a la maison] “Ah, ben, c’est pas grave, va
doncalabibliotheque”. Oups, la bibliotheque c’'t’as certaines heures,
tu es pas libre! Peut-on nous donner une certaine liberté d’étre et de
reconnaitre notre expérience, avec nos valeurs, oui, parfois
anciennes, qui sont pas si mauvaises, mais nous aider a étre capables
de fonctionner a notre rythme, en vieillissant, sans nous mettre de
cOté? »

Perdre sa crédibilité
Etre porteur d’un diagnostic psychiatrique s’accompagne généralement de la
présomption d’avoir aussi une perception plus ou moins déformée de la réalité :

« [...] ce gu’une personne ressent, percoit, fait et exprime peut
devenir aux yeux de son entourage médical et familial un signe de son
trouble et non, comme on le postule autrement, la manifestation
d’une ligne d’action intentionnelle ou de sa personnalité » (Brossard,
2015).

Il s’agit d’une attitude connue des soignants. Le diagnostic psychiatrique fait
ombrage aux symptomes physiques qui disparaissent aux yeux du soignant dont
I'observation est orientée par ce premier diagnostic. Les Anglo-saxons nomment
ce phénomene : le « diagnostic overshadowing » (Bélanger, 2016). L'intervenant
présuppose que les perceptions du patient porteur d’un dossier psychiatrique sont
nécessairement troublées par I'angoisse ou par l'excitation attribuable a sa
pathologie mentale. Dés lors, cette présomption altére son jugement clinique. Sans
attribuer de malveillance a qui que ce soit, le fait est que ce « pré jugement »
discrédite la personne concernée. On ne la croit pas et le patient ne peut I'ignorer
puisque le médecin, figure d’autorité a ses yeux, agit son désaveu. A |'effet déja
démoralisant de voir ainsi son jugement mis en doute, s’ajoute pour la personne
une réduction bien réelle de la qualité des soins physique dont elle pourra
bénéficier (Thornicroft, 2011, Bélanger 2016)
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Les personnes rencontrées déplorent avoir été souvent victimes de ce type de
discrimination dans le réseau des services de santé en tant que porteurs d’un
diagnostic psychiatrique. Plusieurs, a l'instar du témoignage de cette femme,
décrivent des situations ou, ayant sollicité un service de santé courant, ils se sont
vus d’emblée refoulés vers un service psychiatrique :

« [...] je m’avais bralé les mains avec de la graisse de bacon, puis |a
bien, ils m’ont demandé par rapport a la psychiatrie. Bien, j'ai dit : “
Qu’est-ce que ¢a a rapport la psychiatrie avec les mains brilées, 1a? ”
T’sais, il y a une grosse différence. [...] C'est parce [...] je fais partie de
la psychiatrie hein, *“ Est-ce que tu prends encore tes médicaments
psychiatriques? "’ [...] ».

Elle n’est pas la seule a avoir vécue une telle aventure :

« [...] moi, j'ai peur d’aller a l'urgence [...] parce que javais des
antécédents psychiatriques, j'allais méme pas en psychiatrie, [...] je
prenais méme pas de médicaments psychiatriques, puis j'y suis allée
toute seule, parce que j'avais une pneumonie, ils m’avaient envoyée
en psychiatrie ».

Dans les deux cas, il y a clairement conflit d’interprétation. Les patientes citées
viennent consulter pour un probleme physique qu’elles attribuent, I'une a un
accident domestique et l'autre a une infection courante. Réciproquement, les
médecins consultés subordonnent ou recadrent leur demande dans une
perspective psychiatrique en raison des antécédents consignés au dossier de
chacune. Cela est courant et pour s’en prémunir, une participante recommande
de se faire accompagner parce que « [..] je remarque que quand tu y vas
accompagné, c’est différent ». En effet confirme une autre personne du groupe
d’entrevue: « Quand tu y vas tout seul, ils ont pas le méme discours, ils ont pas la
méme approche ». Ce qui confirme que cette femme se sait décrédibilisée et : «
Fait que je suis rendue que j’'ai peur, parce que quand t’as de la douleur quelque
part [...], ils te croient pas ». En conséquence... « J’ai eu beaucoup peur dans ma
vie d’aller demander des services, je me suis privée de beaucoup de services ». «
Quand on se présente a l'urgence, on sait jamais si on va ressortir de |3, une couple
de jours plus tard. On sait jamais qu’est-ce qui peut se passer ». Un dernier
exemple vécu :

« C'est pas dans ma téte que ca se passe, la, c’est aux chevilles, la.
Donc, c’est tout ¢a qui est difficile. Un moment donné, ils veulent
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t’attacher, ¢a a pas rapport, t'as pas d’affaire a étre attaché. llIs
veulent te faire signer des consentements. Il y a rien que j’ai pas vécu
en hospitalisation, 1a. Donc... Puis j’ai pas été hospitalisée en santé
mentale, I3, c’était vraiment au niveau physique. Donc, non, c’est pas
simple. Il faut avoir toute sa téte quand on rentre la. Surtout quand
t’as un diagnostic en santé mentale ».

Cet autre participant exprime une analyse souvent faites par d’autres quant a cette
perte de crédibilité du patient agé et détenteur d’un dossier psychiatrique :

« [Moi], les services, je les trouve de plus en plus difficiles, a cause de
I’age. Je me rends compte qu’on se fait juger par les jeunes. [...] des
fois, les médecins, ils disent que c’est dans ta téte que ¢a se passe,
puis c’est pas un probleme physique, c’est un probléme mental ».

Mais, ajoute un autre participant, ce qui est en jeu c’est :

« [qu’] on pense surtout que les gens en santé mentale racontent des
histoires, puis ce sont pas des histoires. IIs se plaignent de leur vie,
c’est bien sdr, ils sont pas bien dans cette vie-la, étre malade en santé
mentale, ils sont pas bien, puis c’est bien normal qu’ils se plaignent ».

Autrement dit, conclue ce participant « [...] c’est systématique que la situation
psychiatrique prenne le dessus, le devant du probléme physique». Il exprime ainsi
et clairement que la demande du patient est de faire entendre sa souffrance, de la
voir étre reconnue, avant que d’étre réinterprétée en termes diagnostics et
curatifs. Pour certains |'expérience de ne pas étre crus est indirecte ou
appréhendée. Le résultat est le méme, ils se méfient des services de santé. Une
femme se rappelle :

« [...] Ma meére, elle avait aucun probleme de santé mentale et puis,
parce qu’elle était vieille, on a essayé de la faire passer pour folle. [...]
Alors, c¢a fait peur d’aller demander de l'aide, [...] j’ai peur qu’en
vieillissant j'y arrive plus et puis que je doive aller demander des
services. Puis je le sais trés bien comment les gens sont recus. Alors, je
continue a me priver plutét que de recevoir des services adéquats a
mes situations [...] ».

De méme, cet homme actif dans un groupe d’entraide en santé mentale;
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« Je I'ai pas vécu moi-méme [ce sont des pairs] qui nous I'ont raconté
[...] quand ils vont a I'h6pital pour des problemes physiques [...] tout
de suite, ils ’envoient en santé mentale. La, en santé mentale, ils se
rendent compte que c’est pas le probleme de santé mentale, ils le
ressortent. Apreés, ils ont pu de services ».

L'autre versant de la discrimination subie par les personnes participantes est le
produit d’un accueil qui se veut bienveillant, mais qui animé par des préjugés
courants de pertes ou de ralentissement cognitifs qui seraient nécessairement le
lot des personnes agées et cela surtout si elles souffrent de probléme de santé
mentale. Dés lors nombre de soignants emprunteraient un vocabulaire et une
attitude infantilisante. Un homme en témoigne ainsi :

« Quand on va a 'urgence, on est moins bien traités que les jeunes,
moi, je m’apercois de ¢a, qu’ils nous traitent, t’sais, différemment, la.
lIs nous appellent méme par un diminutif : ““ Ah, ce sera pas long mon
petit monsieur, 1a ” Ca, ¢a fait rabaisser un petit peu. Je trouve ¢a
méme enfantin [...] ¢ca vient m’agresser un petit peu. [...] parce qu’on
a un probleme en santé mentale, on n’est pas pris au sérieux lorsqu’on
a un trouble physique [...] ils se disent : “ Ah, c’est dans sa téte, puis il
fabule ca” ».

Cela se passe a I’h6pital, mais le préjugé va au-dela de cette institution, dit une

femme:

« [...] des fois, quand que t’as une maladie mentale, t’es infantilisé, puis
¢a me fait peur. [...]. Mais dans la société aussi on peut étre infantilisés
[...]. Méme dans notre famille, I'opinion des autres [...] passe avant
parce que, eux, ils ont pas de problemes de santé. Parce que jai
accompagné ma mere [..] quand on veut [lui] faire plaisir [...] on
I'appelle par son petit nom, puis on lui parle comme si c’était une
enfant de six ans. C'est une femme de quatre-vingt-dix ans qui a élevé
trois enfants, on peut-tu exprimer de I'affection, de la tendresse
autrement qu’en diminuant les gens? »

Un homme reconnait gu’il ne s’agit pas de malveillance :

[...] C'est ca. « Mon petit papy, viens par ici. Viens, on va faire un petit
pipi. » [...] Je trouve ca difficile parce que j'ai observé que ¢a semble
étre la facon des aidants qui sont pas des automates, de transmettre
leur affection pour la personne. Mais c’est généralisé, alors la c’est
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comme tout le monde qui t'appelle comme ¢a, pis il y en a que c’est
pas trés sincere ».

Puis, sans autre commentaire, on relie cette fagon stéréotypée d’accueillir les gens
agés a la pression exercée sur le personnel :

« On sait qu’ils sont limités dans le temps, c’est pas toujours facile pour
eux aussi, ils ont pas toujours un réle simple. Mais a travers ¢a, il y a
une facon d’accueillir le patient et de surtout pas le juger. Moi, ce que
j’ai trouvé difficile, c’est les gros jugements et ¢a venait tout de méme
des gens qui travaillent en santé mentale ».

Le dossier psychiatrique en question

C’est en conscience de ces pratiques qui peuvent étre contaminées par I'agisme
ou par des préjugés sur les personnes diagnostiquées pour un probléme de santé
mentale que des participants s’interrogent sur les risques qu’ils encourent en
acceptant leur inscription au Dossier santé Québec. Une femme déplore que :

« [...] des fois, ils vous percoivent trés mal, ¢a fait que ¢a l'arrive tout
croche dans les dossiers médicaux. La, tu peux pas reprendre ¢a, parce
qgue [...] c’est quasi une religion [...] qu’est-ce que ¢a changerait si on
ne le disait pas? [Que I'on a un dossier psychiatrique] »

Question difficile qu’une autre participante voit plutot comme un dilemme :

« Je comprends que si je ne donne pas toute I'information au médecin,
je peux me retrouver dans une situation ou le soin que je recois soit
inapproprié parce qu’il n’a pas toute I'information. Mais quand on lui
donne toute I'information, puis que ¢a biaise a ce point-la les soins que
je recois, bien la, oui, moi aussi je suis réticente a le dire, alors que j’ai
aucune géne. Pour moi, le probléme de dépression en est un sur le
méme palier qu’un probleme de diabéte ou de haute pression. Mais
c’est ¢a, si je prends des médicaments pour ma haute pression puis
gue je le dis pas, quand j'arrive en chirurgie, peut-étre que je vais
recevoir des médicaments qui sont contre-indiqués dans ma situation.
Puis je veux pas rajouter a mon probléme ni en n’en parlant pas, ni en
en parlant ».

C’est une double contrainte, car la conséquence du retrait peut étre lourde. Une
femme I'explique:
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« [c’est cette perte de crédibilité qui m’a amenée] a mettre un
empéchement sur I'acces a mon dossier. Et ce fOt une erreur parce
gu’on a refusé de me traiter, parce qu’on a dit : ““On n’a pas acces a
votre dossier”. Donc, ca a été considéré comme un refus de
traitement. Et j’étais seule et j’'étais sans témoin, j’ai d0 m’en revenir
seule chez moi et je pleurais [...] Est-ce que je vais donner la liberté a
tout le monde d’aller voir. Il y a quelque chose que je tiens a cacher,
c’est pour ca que j'ai mis une serrure sur mon dossier antérieur de
santé. Alors, c’est ¢a. [...] C'est |a crainte dans ce que je vis. [Cela étant]
des fois, on peut pas le cacher. [..] parce qu’on prend des
médicaments pour ¢a. Alors, a partir du moment ou on est
hospitalisée, c’est eux autres qui savent quels médicaments on prend
[...] a ce moment-la, on est souvent traités en lien avec le diagnostic de
la santé mentale [...] quand j’ai recu des soins, je I'ai toujours dit que
j’avais un probléme de santé [mentale], parce que j'avais peur que ¢a
change les soins, que les soins soient différents [...] Mais des fois, ¢a
arrive que [...] je le dis pas ».

La famille

Vivre avec un probleme de santé mentale a souvent des impacts négatifs sur la
constitution et la stabilisation de son réseau social de soutien. La création de tels
liens peut étre altérée a par des crises qui, elles-mémes, entrainent des
interruptions de scolarité, des hospitalisations, des pertes d’emploi ou des
déménagements qui rendent, a leur tour, plus ardus le développement et la
consolidation des liens sociaux y compris avec la famille proche. Tout cela contribue
certainement a isoler la personne. Avec |'age, les participants aux entrevues I'ont
évoqué, vient I"acquisition d’'une meilleure connaissance de soi qui conduit a aussi
réduire le nombre et I'acuité de tels aléas. Mais comme pour tous, vieillir améne
aussi un repositionnement social et familial. Arrivés au mitan de la vie et au-del3,
tous les interviewés des groupes d’entretien pouvaient étre appelés a soutenir des
parents tres agés ou les familles de leurs propres enfants. lls appartiennent a cette
cohorte que I'on qualifie aujourd’hui de « génération sandwich » parce qu’ils sont
interpellés en méme temps par ces deux demandes de leurs ascendants et de leurs
descendants. Une dame exprime clairement cette condition nouvelle :

« [Moi] je suis seule pour prendre soin de ma mere [...] vieillissante
aussi. Elle est en bonne santé, mais ¢a aussi c’est une crainte, de savoir
comment elle va vieillir elle aussi, puis moi qui est déja affectée dans
mon vieillissement. [Cela] s’ajoute quand on est seul enfant pour
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prendre soin de nos parents aussi puis qu’on a des grosses
problématiques aussi [...] ».

Il 'y a aussi la perspective de voir s’échapper les dernieres opportunités de réparer
des liens filiaux effilochés avant qu’il ne soit trop tard :

« [...] j’ai peur de perdre mes parents. [...] ils vieillissent puis on n’est
pas beaucoup en contact, pas comme je voudrais. J’en vois des amis
gui sont en contact aux deux jours avec leurs parents [...] c’est pas mon
cas. Pis j’ai comme un regret de ¢a, j’ai de la peine [...] j'aimerais ¢a [...]
gue ce soit plus facile, que ce soit mieux ».

Pour une autre femme, cette réparation lui semble étre hors de portée :

« [...] moi aussi je suis tres famille, sauf qu’ils se demandaient pourquoi
toujours que j’avais pas le sourire, depuis que je suis jeune, depuis la
troisieme année que je voulais partir. [...] Oui, j'ai subi de I'inceste
aussi, la, fait que ¢a a pas amélioré les choses. Le pourquoi qu’on rit
pas, pourquoi qu’on est triste. lls vont pas dans le fond de la chose. [...]
Ma mere, elle a essayé de me faire parler [...] jusqu’au moment ou est-
ce qu’il y a eu quelque chose [...] que je me suis rappelé puis que |3, je
me suis sauvée. [...] Je pense c’est I'inconnu. [...] ».

Le rOle inverse d’étre un parent ou un grand parent ne va pas, lui non plus, sans
heurt. Ainsi cette maman :

« Jai une fille [...], pis non, elle comprend pas ma santé mentale.
Pourtant, [...] est bien bollé, elle a eu I'occasion d’aller a I'université.
[...] Elle travaille pour [poste de cadre], puis elle comprend méme pas
sa meére. [...] Il me semble qu’ils doivent apprendre la psychologie a
I"'université. Bon. Elle veut rien savoir de moi [...] Non, non, non ».

Une autre dame fait état d’une relation intergénérationnelle plus nuancée :

« [...] j’ai deux petites-filles, de ma fille, je les connais pas. [...] Mais je
les aime, je les adore. Mais je les vois pas parce qu’il y a un conflit entre
ma fille puis moi. [...] Fait que mon role de grand-mére est un peu...
pas poche [...], mais j'essaie de voir les bons c6tés. Je suis contente que
j’ai deux petites-filles qui existent, qu’elles sont en bonne santé,
gu’elles vont bien. Ma fille est comme moi, elle est trés maternelle,
fait que je suis certaine qu’elle est tres bien. Puis j'ai entendu dire que
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le papa aussi est tres bien. Fait que je suis contente, ¢a m’apporte de
la joie [...] Mais des fois, j’ai un petit pincement au cceur. Mais bon, il
y a tout le reste de ma vie pour pouvoir les voir, [...] je pratique pas
comme grand-mére comme j’ai pu faire avec [son petit-garcon] quand
il était petit, que je le gardais a chaque semaine [...] j'aimerais ¢a
transporter ¢a en gardant des enfants. Je fais des démarches pour
[cela]. La fibre maternelle, c’est vraiment présent en dedans de moi.
Puis ca, c’est mon regret. [...] jai demandé a Dieu pour vivre assez
vieille pour étre grand-meére, pis il m’a donné ¢a ».

Ce récit en appelle celui d’un autre grand-meére :

« Moi, je suis en plein dedans, parce que moi, j'ai une fille, mais elle
habite [a I'étranger], puis mon petit-fils, bien, je le vois pas. Je suis allée
deux fois, mais ¢a colte cher, hein? [...] j'ai un petit peu un conflit avec
ma fille. [...] Parce que j’aime pas la facon qu’elle I'’éduque. [...] Elle lui
laisse tout faire. Fait qu’il fait des crises. [...] Fait qu’il faut que je me
ferme, pis je trouve ca difficile. [...] j’ai le go(t de la voir, en méme
temps j'ai peur de comment ¢a va se passer. Pis j'en ai parlé avec mon
intervenante, 13, déja. Le fait de bien me préparer, pfff, ca passe un
peu mieux, mais pas tant que ¢a. Parce que la derniere fois qu’est
venue chez moi, elle m’a dit [...] que I'atmosphére était lourde chez-
nous. Heille, c’est dur se faire dire ¢a, t’'sais, quand tu la vois pas
souvent. [...] Puis moi, je fais tout mon possible pour qu’elle soit bien.
Moi, mes parents, j'en n’ai pu. Sont morts, fait longtemps. J'ai rien
gu’une fille, c’est ma seule famille. Fais qu’il faut absolument que je
raconte ¢a, parce que je le sais pas si elle va revenir au Québec. Elle
aime ca la-bas, la ».

Enfin, une autre présente son nouveau rble de grand-mére de maniere
essentiellement positive, en fait, dit-elle, que c’est :

« [...] la seule chose [positive] dans ma vie, la [...] j’ai une vie familiale, je suis
grand-maman ¢a m’a toujours relevée, a chaque fois que je tombais malade
[...] quand t’as une famille puis t'es pres d’eux, ca peut étre un coté tres
positif pour la personne. Et en effet expligue un homme du groupe : « j'ai
mes enfants, Ia, ils m’ont vu dans la dépression, dans la grosse dépression,
la, ils ont eu beaucoup de la misére a ca [mais], ils me comprennent
beaucoup. Je les vois quasiment chaque semaine, parce que je suis séparé

».
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Du coOté de la fratrie une femme révele :

« [...] j’ai pas d’enfants, j’ai juste un frere [il] est en moins bonne santé
gue moi, physiquement et mentalement, ¢a veut dire qu’il faut que je
commence a compter sur les autres pour m'aider a faire ce que j’ai pu
la force de faire moi-méme. [...] je veux mettre en place un mandat [en
cas d’inaptitude] que les choses soient bien claires [mon frere n’] est
pas en état de décider, puis les décisions qu’il va prendre ne vont pas
étre basées sur mes priorités puis mes valeurs. [..] la famille
dysfonctionnelle, elle est normale, elle est prédominante ».

Un homme croit plutét que ses relations fraternelles sont entachées par des
préjugés courants qu’il doit combattre : « Moi, avec ma sceur, la maladie [...] elle la
comprend. Mon frére, j'ai eu de la misere. [Avant] il disait : « C'est toi qui fais la
dépression. C'est toi qui fais ¢ca exprées ».

D’autres participants pensent que c’est le savoir acquis d’expérience qui demeure la
clé de la compréhension mutuelle. Une femme se rappelle que :

« [les autres de] ma famille... ils m’aidaient pas. [...] Il y a quelques-
unes de mes sceurs que eux autres mémes, maintenant, elles
prennent des pilules psychiatriques, mon cher. Oui [..] ils en
prennent a c’t’heure, ils comprennent par exemple. [...] Méme ma
mere en prenait, pis je le savais pas. [...] J'ai regardé ses bouteilles,
elle prenait des Valiums. Ca, c’était psychiatrique, hein? Oui? ».

Et un homme raconte :

« Mon neveu, il était a cheval aussi sur la psychiatrie, et puis la, lui-
méme il a eu le cancer [...] il fallait qu’il prenne des médicaments aussi
de psychiatrie, 13, [...] L3, il a compris. C'est dommage, il faut qu’il arrive
guelgue chose a eux pour qu’ils nous comprennent ».

Préserver ses liens avec la famille correspond aussi a une vision éthique, ainsi cet

homme qui affirme :

« Pour moi, la famille c’est sacré. C’est avant le pays, avant les députés,
avant... c’est la famille. [...] Moi, quand j’ai eu ma grosse dépression,
j'avais dix-sept, dix-huit ans, méme ma famille voulait pas me vaoir,
parce que j'avais un caractere de cochon, comme on dit [On me disait]:
« Tu as tout le temps la face... [il fais la moue] on te sent dépressif
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[puis] « Viens pas, si t'es..». [..] Mais un moment donné, jai
commencé a faire des recherches sur moi-méme [...] il faut qu’on se
regarde dans le miroir. » C'est vrai que c’est pas tout le temps agréable
de regarder des gens en dépression. Mais quand [...] on te dit ¢a, ta
propre famille [...] la famille, pour moi, c’est sacré. J’ai pas d’enfants,
j’ai rien. J’ai mes freres, ses enfants. [...] ils sont tres individualistes. Je
les vois deux, trois fois par année [...] lls m’appellent presque jamais.
Avec mes freres, mes soceurs, oui, on garde la tradition familiale. [la]
guestion que je me pose tout le temps, pourquoi au Québec il y a
tellement de dépressions? C’est la solitude, c’est le manque d’aide, les
liens familiaux ».

La participation sociale

La participation sociale est un terme général qui peut étre utilisé pour désigner
pratiquement toutes nos activités d’étres humains. Il nous serait difficile
d’identifier parmi nos actions et pensées celles qui ne sont pas influencées, peu ou
prou, par cette réalité. Pour mieux cerner ce sujet, nous empruntons ici la
définition de la participation sociale proposée par Clément et Lecomte (2015, 19).

« La participation sociale se développe [...] au sein des
relations quotidiennes avec les proches et le réseau
social. Elle s’exprime par I'implication des individus au
sein de leur famille, mais également au sein, des
différentes activités collectives telles que le travail
rémunéré, I'adhésion a un syndicat, la participation a un
groupe d’entraide, etc. ».

Il est aussi possible de distinguer deux grandes formes que peut prendre
participation sociale, celle de la participation « civiqgue » qui consiste en I’'adhésion
aux pratiques et regles communes ou institutionnalisées et celle de la participation
« citoyenne » qui s’exprime par des engagements volontaires, issus d’initiatives
populaires. Au regard des réponses obtenues, ce theme a été souvent entendu par
nos interlocuteurs comme un synonyme des engagements bénévoles. Ce sont ceux
gu’ils peuvent pratiquer autant que ceux dont ils peuvent étre ou avoir été les
bénéficiaires. Une dame explique cette double valence de la pratique bénévole : «
[...] la personne veut pas étre isolée, donc elle fait du bénévolat, [il faudrait] qu’il y
ait un genre de reconnaissance financiere aussi pour ces personnes-la qui font une
participation active. »
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Rompre sa solitude est un theme et un projet récurrents que les participants
associent aussi a leur propre engagement dans le milieu communautaire. Il s’agit,
le plus souvent, d’'une recherche de réciprocité. C’'est ce que cet homme décrit : «
[...] en premier, moins de solitude. Ca, c’est tres, trés important d’étre entouré [...]
On se sent toujours mieux quand on est avec d’autres, puis si on peut faire des
choses ».

Certains participants expriment leurs demandes et besoins et d’autres réclament
la reconnaissance de leurs propres contributions. Le plus souvent ils témoignent
de ces deux positions qui caractérisent les objectifs d’entraide que plusieurs
soutiennent. Un homme appelait ainsi a : « Encourager I'entraide [a] donner des
fonds pour que des personnes soient capables aussi de s’organiser elles-mémes,
t’sais, qu’il y ait plus de PAR et POUR, par exemple. [...] ».

Et puis une troisieme revendication surgit, celle la reconnaissance sociale. Un
homme explique ainsi que les bénévoles sont :

« [...] des personnes a la retraite ou des personnes qui sont sur I'aide
sociale, qui n’ont pas d’emploi ou quelque chose du genre, ils font du
bénévolat pour s’occuper, pour rester dans le monde finalement
[mais] le bénévolat est pas considéré comme un travail. [...] c’est
comme un double message [...] de tout pelleter dans la cour des
organismes communautaires, du bénévolat puis tout ¢a, puis en
méme temps, ceux qui veulent en faire du bénévolat, les empécher
de le faire. [Selon une interprétation des regles de reconnaissances
des contraintes a I'emploi par la sécurité du revenu] ».

Se positionnant franchement comme bénéficiaire de I'aide bénévole une femme

souligne :

[...] si on donne des déductions d’imp6ts ou des avantages fiscaux
pour les gens qui viennent nous aider, bien, ils le feraient peut-étre
plus de gaité de coeur. [De plus] je voudrais que le réle des femmes,
des enfants, des aidants soit valorisé, que ca leur vaille non pas un
supplément a leur journée de travail de stress, que c¢a puisse faire
partie d’'un quotidien qui est plus équilibré, ou on n’est pas des
machines qui performons puis que quand on prend notre retraite, on
débarque du manege, puis 13, pfftt, débrouille, arrange-toi ».
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Cet intérét pour le bénévolat est en accord avec son développement au Canada ou,
comme nous lI'avons signalé précédemment, il est en développement continu et
plus particulierement grace a une implication sociale accrue des plus agés.

Les ressources communautaires

Les ressources communautaires en général et celles dédiées a la santé mentale en
particulier, sont trés appréciés par la vaste majorité des participants des divers
groupes d’entretien. La encore, nous le verrons, I'implication des personnes agées
que nous avons pu rencontrer va dans les deux sens, comme usagers de ces
ressources autant que comme militants ou bénévoles. Enfin, puisque que nos
entrevues se sont toutes tenues dans des organismes communautaires, il n’est
guére étonnant qu’on y est trouvé surtout des opinions favorables a leur égard. Un
homme déplorait néanmoins que plusieurs de ces organismes agissent comme des
cache-misére qui « gérent la pauvreté » et la médicalisation des personnes :

« [...] rfticemment dans un groupe communautaire — disait-il - on m’a
demandé un certificat de mon médecin pour rentrer Ia. On m’a méme
demandé si je prenais de la médication [par contre] je suis heureux
d’annoncer [que tel organisme] fait vraiment partie du milieu
communautaire et non du business. OK? Mais il y a d’autres
organismes qui font partie du business de santé mentale et qui ne
sont pas des groupes communautaires [...] Je vais continuer, dans les
prochaines années, a militer [...] pour essayer de changer les choses.
Puis je vais continuer a dénoncer les groupes communautaires qui
gerent la pauvreté ».

Pour un autre, les organismes communautaires sont l'analogue d’'une bonne
famille :

« [...] c’est qu’on [ne] vit plus dans notre famille, nous, les adultes ici
ou les adultes en général [...] le chemin de la vieillesse, qui n’est pas
pareil pour tout le monde. C'est que les organismes [ce] sont des
tribunes, des endroits ou on peut parler [...] puis on est compris,
comme aujourd’hui. [...] Surtout les personnes psychiatrisées [...], il y
en a beaucoup que leur famille est rendue pas mal hors du décor, sont
plus portées a étre plus seules [..] On peut faire plein de choses
ensemble, apprendre a se connaitre [...] se sentir utile, puis étre
capable de faire encore certaines choses ».
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Une interviewée y trouve un intérét plus social ou moins familialiste, en insistant sur
la formation et I'empowerment qu’elle acquiert par son implication dans de tels
organismes :

« [...] pour moi, avoir mon probléeme en santé mentale, c’était la fin
du monde. Et j'ai appris [que] non, au contraire, avec le
communautaire, il y avait une reconnaissance de nos acquis, puis
éventuellement, de notre expertise, du cheminement qu’on faisait
dans I'action communautaire en santé mentale. [...] je pense que j’ai
évolué avec le communautaire. [...] j’étais complétement en région,
avec aucune information, isolée du monde [...] je m’en allais vers
cinquante ans. Et, I3, je suis rentrée dans le communautaire [...] |3, j’ai
commencé a briser I'isolement que je vivais [a cause] de tout ce qui
entourait la stigmatisation de la santé mentale ».

Un autre participant renforce cette méme vision :

« [Ce sont des] espaces de parole et d’action citoyenne en santé
mentale [...] Je fais partie d’'un regroupement en santé mentale qui
aide les gens en difficulté. [...] ca me valorise énormément [...] de
pouvoir aider les gens autour de moi qui ont des problémes comme
moi, vu que moi, je m’en suis sorti. [...] ca m’aide beaucoup dans mon
cheminement personnel. [...] je me sens plus apprécié, je me sens en
meilleure santé. De trouver des gens comme moi, qui ont vécu les
mémes problémes que moi, pis de pouvoir en parler ouvertement, je
trouve que c’est [comme] une drogue qui [serait] bonne pour la
santé. »

Plusieurs signalent ces apports de formation et les bénéfices qu’ils retirent de
leur implication sociale :

[...] ce qui a été aidant, ca a été dans le milieu alternatif, ca a été
I'accueil, ca a été effectivement I'éducation par rapport a c’est quoi
des décisions éclairées, c’est quoi les choix éclairés, c’est quoi
I'alternative, c’est quoi tous mes choix dans I'alternatif ».

Une femme parle de son expérience d’usagere de I'organisme ou se tient I’entrevue
de groupe :

« [...] 'attente a été une année, juste pour venir a [organisme]. Mais
apres ¢a, ici, on est bien accueillis, on est bien entendus. Il y a des
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bonnes activités. C'est trés productif puis on avance. [...] Mieux que
I’'Hopital de jour. [...] ¢a doit faire facilement dix ans que [j'y] suis et
puis j'ai fait toutes les activités qui étaient proposées et quand il a
commencé a y avoir redondance, j’ai cessé. J'ai continué d’avoir un
suivi avec une intervenante [..] je suis tres satisfaite. [...]. Les
activités sont multiples : [...], je fais le bowling [...] pendant I'hiver,
j’avais participé dans le comité de Noél [...]. Je fais le tricot et
I'informatique [et] je participe ici ».

Un homme parle du logement communautaire qu’il occupe :

« Je reste au bloc sur larue [...], il y a beaucoup de gens de [ressource
en santé mentale]. [...] Je me sens trés bien. C'est un appartement
tranquille, je vois pas beaucoup de monde. Je vais souvent [ressource
aide alimentaire]. [On me dit]. “Ah, tu entends des cris le soir™
Pourtant... Franchement, j’ai pas entendu. J'ai dit : “J’entendais plus
de cris et de chicanes quand j’ai habité dans I'appartement de gens
normaux’ [...] ».

Puis une femme se félicite de ses apprentissages acquis dans |'organisme
d’entraide ol nous la rencontrons. On y retrouve cette combinaison originale de
services et d’entraide qui est favorisée par plusieurs organismes :

« [j’ai fait de la] cuisine ici, mais ca m’a aidée, moi. [...] beaucoup
parce que [...] Je participais beaucoup, fait que 13, j’ai des cours de
cuisine chez nous, la, par des bénévoles, puis wow, je comprends
bien. [...] I'entraide, c’est aussi a [ici]. Puis je rencontre des gens. [...]
on s’échange le téléphone. Des fois, quand je me sens pas bien, je les
appelle. Les fins de semaine aussi. C’est un bon environnement [ici].
Le monde qui vient fait la différence, parce que tout seul, ils feraient
rien». Une autre participante d’une autre ressource enchérit [...] Je
participais beaucoup [...] j’ai des cours de cuisine chez nous, la, par
des bénévoles, puis wow, je comprends bien. [...] je faisais mon
souper, puis... les autres : [on] s’entraidaient |3, t’'sais. [...] Ca donne
un pusching». Si je venais pas a [organisme], ah Ia, non. Je pense que
ca irait pas bien. [...] chez nous toute seule tout le temps [...] ¢ca serait
pas I'fun ca. Non, parce que la j'aurais bien beau faire le ménage, la
vaisselle, tout ¢a, la, mais non. [...] je suis habituée ici, ca fait depuis
au moins dix, quinze ans que je suis ici, moi. Ca fait un bon bout, la.
J'en ai fait beaucoup d’ateliers [...] toutes sortes d’affaires [...] Pis des
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fois, on a des assemblées [...] C'est ¢a, oui, on participe. En majorité,
il faut étre I3, 13, mais des fois, t’sais, tu pourras pas y aller, la, mais il
faut participer pareil ».

Une femme explique : « C'est pas juste I’échange, mais je vois des petits malheurs.
Je peux pas toujours aider, mais des fois je peux référer, parce [parfois] Personne
a vu, tout le monde était occupé. [...] » Et 'on approuve : « [...] il faut gu’il y en ait
des communautaires comme [ici] parce qu’on peut s’ouvrir plus.] »

L’appréciation des ressources communautaires s’exprime aussi a partir de
I’expérience commune de quelques participantes qui avaient été informées qu’elles
devraient quitter un organisme communautaire qu’elles fréquentaient toutes
depuis plusieurs années et cela pour permettre a d’autres d’en bénéficier. On
observe ici encore I'impact des réorganisations administratives venues d’en haut :

Ainsi :

« [...] ma plus récente expérience, c’est I'abandon de mon centre de
santé. lls ont beau dire qu’ils nous abandonnent pas, [..] qu’ils
mettent pas personne a la porte, la vérité elle est que a partir d’'une
certaine date, on n’aura p’us droit au programme régulier ni a notre
intervenant. Alors, c’est une perte de référence, c’est une perte de
mes repéres actuels et je me pose tres sérieusement la question : ¢a
va étre quoi? A qui je vais crier a I'aide la prochaine fois? Ca va étre
quoi la suite pour moi? Jai cette crainte-la. [...] »

La méme femme poursuit sa réflexion en langant une discussion sur le réle des
organismes communautaires dédiés en santé mentale :

« Pour moi, c’était ca ma pilule, ma médication, mon centre de santé.
C’était [ici]. Je sais p’us non plus a qui je pourrai faire confiance ».
Puis, ajoute, un autre membre du groupe: « [..] il y en a que
financierement, ils peuvent pas se le permettre. Les activités a
I'extérieur, il y en a, mais c’est pas nécessairement lié a la santé
mentale [...] on a besoin des deux ».

Puis on réfute I'argument gouvernemental de |'optimisation des dépenses :

[Depuis] que je suis a [dans cet organisme], au lieu d’aller huit fois
chez le médecin dans une année, j'y vais une fois ou deux. La
différence est grande. Ca sert aussi, pour moi, c’est bien plus facile de
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venir a mon cours puis bien plus I'fun que d’aller niaiser au bureau
des médecins puis qu’il y ait plein de personnes malades, qu’on est
deux heures debout dans la porte [Il n’y a pas d’avantage financier a
couper les fonds dans le communautaire] parce qu’ils vont payer
ailleurs ».

Sa voisine de table acquiesce :

« Si, moi, j'ai pas accés a un organisme, je vais me présenter a
I’"hopital ou je vais m’y faire amener. [Les activités de 'organisme
structurent son horaire] Sans ¢a [...] je vais dormir pis je vais me
coucher, il y a rien qui va marcher [...] jai pas de psychiatre, rien, la.
OK? Fait que l'aide que j’ai, c’est ici. Dans les mauvais temps, ici, c’est
toujours ici [...] c’est un combat a tous les jours [...] j'ai vu qu’ils
avaient marqué « trouble de personnalité », mais moi-méme, c’est
plutét le mal de vivre, de tout ce qui se passe alentour de nous autres.
J'ai de la misére avec ¢a, 13, t'sais. [...] Parce que c’est une place ou
est-ce qu’on peut se réunir, mais aussi de se faire des amis, pis
partager entre pairs, la, t’'sais. [..] Vous savez, le plus beau
témoignage que j’ai eu a quarante ans, [d’une parente] elle a dit : ““ Je
te vois épanouie, je suis vraiment contente”. [d’] avoir des
témoignages comme ¢a, [...] j’en ai fait un bout. Je te dis pas que j’ai
pas des hauts pis des bas, la ».

Le communautaire n’est pas une panacée, mais apparait néanmoins étre un réseau
nécessaire au bien-étre des participants rencontrés. Encore une fois, ces femmes
soulignent que c’est la ou elles trouvent I'écoute et la disponibilité que le réseau
public ne peut leur dispenser.

« [...] C'est quoi aussi le fait qu’on coupe tout, puis on a peur pour le
communautaire, parce que eux autres [les intervenants du réseau
public] ont pas le temps, le communautaire il nous écoute. T’sais, la
différence est 13, la. On a besoin d’un soutien, de parler, d’étre
écoutés. [Ce] qu’on devrait pas faire, c’est de rester dans le lit. C'est
de sortir puis de rencontrer du monde, qu’il faut faire, [...] c’est qu’ils
arrétent de couper, céline, dans les communautaires, ils sont la pour
nous aider. Eux-autres, ils sont pas la, il manque de médecins, la.
T’sais, a qui on va se confier, a qui qu’on va parler? »
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Finalement, il faut se résoudre a faire contre mauvaise fortune, bon coeur et a aller
de I'avant : « lls nous mettent pas a la porte de méme, 13, du jour au lendemain ».

« [...] Moi, pour moi, je me suis posé la question voila deux ans, je me
suis dit : « Bien, t’es pas pour rester la toute ta vie, la. [...] Il faut qu’il
y en ait d’autres qui profitent de [ce centre] » Je me I'ai dit, voila deux
ans. Sauf que quand qu’ils nous le disent: « OK, vous pouvez
continuer a venir. » Bien, on vient. [...] Mais j'ai commencé a
magasiner ailleurs »

Le trou noir de 50 et 65 ans

Dés la fin des années 1990 des chercheurs ont identifié un « fossé identitaire »
(D’Amours et Lesemann, 1999) ou un « trou noir » (Gélineau, 2013) dans lequel
risque de sombrer les personnes de plus de 55 jusqu’a 65 ans, qui dites inactives,
en chémage ou inscrites a la sécurité du revenu, ne peuvent se prévaloir du titre
socialement plus acceptable de retraité. L'Institut de la statistigue du Québec
estime que dans cette tranche d’age, elles sont d’emblée considérées par les
employeurs comme étant trop agée pour se joindre au marché du travail. Sans
travail rémunéré, elles ont droit a des prestations qui n’atteignent pas 50% du seuil
de faible revenu (MPC). Etre retraité signifie que la société vous est redevable pour
votre contribution antérieure a la société. Ce devrait aussi étre le cas pour les
bénéficiaires de la sécurité du revenu qui, méme sans travail rémunéré,
contribuent a la société. Ces femmes et ces hommes ont des familles et des
proches, ce sont des citoyens et des voisins et ils sont ainsi inévitablement engagés
a un titre ou l'autre dans leur communauté. Pourtant, la désignation populaire et
réductrice d’assisté social, toujours en usage dans le langage populaire, exprime
I’exclusion sociale et économique dont sont réellement victimes ces personnes.
C’est le cas de la plupart des interviewés dans le cadre de cette recherche.

« Je pense qu’a partir de quarante-cing, cinquante ans, il y a comme
un vide. [...] jusqu’a temps que tu aies soixante-cing ans. La, il y a
comme un flou. T'es pas assez vieille, t'es trop vieille, pour plusieurs
activités, mais t’as pas ce qui est offert a partir de soixante-cing ans.
Il faut attendre d’étre encore plus vieux pour avoir quelque chose. [...]
Il'y a pour les jeunes ou pour les tres... vraiment vieux. J'ai trouvé
cette période-la insécurisante, déstabilisante. Ce qui fait que je me
suis repliée sur moi-méme. Je suis devenue esseulée et j'ai commencé
a préférer étre seule que parmi ce monde-la. J'ai cherché un peu
partout qu’est-ce que je pouvais faire, ci, ca. On me donne plein de
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renseignements, tu voudrais étre partout a la fois. [...] Puis, I3, je I'ai
le soixante-cing ans. Ah, |3, je vais pouvoir avoir une carte Opus enfin,
au lieu de marcher tout le temps. Parce qu’elle va étre moins chere.
Mais depuis tout ce temps-la, moi, je suis insécure, j'étais a I'Aide
sociale avec les Rentes, ce qui revient au méme ».

Un homme signale qu’en raison de son age il a d{ quitter un service psychiatrique
qui lui convenait : « Puis on m’annonce qu’a cinquante ans, bien I3, t’as pu le droit
d’étre sur les services [un service psychiatrique particulier] ». Il s’est alors réorienté
vers un suivi psychologique qui lui occasionne des frais supplémentaires puisque
ce service ne lui est plus accordé en établissement.

La pauvreté

Le comité de la santé mentale du Québec publiait en 1994 un avis dans lequel il
affirmait que: «La pauvreté et I'appauvrissement constituent I'un des plus
puissants prédicteurs de la genése et de la chronicisation, de I'alourdissement et
de I'augmentation de I'ensemble des problemes de santé mentale» (CSMQ, 1994,
89). Dix années plus tard, en 2014, un rapport de |'organisation mondiale de la
santé sur les déterminants sociaux de la santé mentale, s’appuyant lui aussi sur
une revue systématique de la littérature portant sur la pauvreté et la santé
mentale, en arrivait a une conclusion équivalente : la faiblesse du revenu, la
pauvreté et I'endettement constituent des risques avérés de problemes de santé
mentale (WHO, Fondation Calouste Gulbenkian, 2014, 24). La pauvreté, on le sait
apporte son lot d’inconforts et de stress qui explique cette association, comme a
I'inverse, on sait que la détresse psychologique est un facteur de pauvreté.

Une participante s’interrogeait sur le cumul du vieillissement et de la pauvreté :

« Etre pauvre et jeune, c’est peut-&tre pas mieux qu’étre pauvre et
vieux, mais étre pauvre et vieux, il me semble que, |13, on n’existe...
j'existe plus. Des HLM, mais t’es loin de tout. [...] il faut que je prenne
deux bus pour arriver au métro, puis on dirait qu’on est a I'écart [...]
comme tous les HLM [...] on nous éloigne, on veut pas nous voir ».

Cette crainte que le vieillissement rende encore plus pénible I'état de pauvreté
que plusieurs connaissent depuis plusieurs années est un sujet de grande
préoccupation pour une autre femme qui déclare :

« [...] jai aussi la problématique d’insécurité financiere. Ca fait
plusieurs années que je suis sur I'aide sociale, un départ du marché du
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travail qui s’est trés mal fait, puis oui, ¢ca a été une perte de standards
de vie, 1a. Je suis passée [...] en dessous du seuil de la pauvreté. Et puis
plus je vieillis, plus ¢a risque d’étre difficile de gérer le petit peu que
j’ai pour répondre a tous mes besoins [...] ».

Une autre témoigne d’'un méme appauvrissement qui est source d’une certaine
anxiété : « [...] effectivement, je me vois m’appauvrir de facon épouvantable puis,
dans le moment, j’arrive a jongler. Mais j’ai peur de perdre I'équilibre ». Ayant
franchi le cap des 65 ans, un homme explique : « [...] Moi, j’avais une inquiétude
par rapport, [aux] ambulances puis tout ¢a, parce que le bien-étre payait pour
I'ambulance [...] quand je I'ai pris [a] soixante-cing ans [mais] j’ai pas payé. [...] Les
médicaments, faut qu’on les paie, ¢a, c’est une autre affaire-la [...]

Le manque d’argent freine aussi I’acces a de simples loisirs qui sont néanmoins les
vecteurs d’un réseau social lui-méme facteur réputé de prévention en santé. Cette
femme raconte :

« [...] j’avais été voir a La Place des Ainés pour des activités [...] jai vu
gu’il y avait du billard, puis jJaime beaucoup c¢a. [...] il fallait que je
m’inscrive, ¢’était vingt dollars, fait que j’attendais tout le temps que
le vingt dollars soit |a, mais dans mon budget, j’ai pas souvent d’argent
[...] Puis, la, on m’a dit derniérement que c’était juste cing dollars
[pour] deux heures. [...] t'as pas a payer d’autre chose. Fait que je vais
y aller, 13, j’ai noté les heures sur un carton ».

Deux participants abordent le méme sujet et ajoutent aux exemples personnels
leur analyse politique du phénomeéne. Parmi les plus jeunes des participants, un
guinquagénaire constate :

« [...] je commence a ressentir, depuis au moins deux ans, cette
vulnérabilité économique, sociale et culturelle. Je suis vulnérable
pourquoi? Parce que je n’ai qu’une source de revenus. [J'ai délaissé la
psychiatrie ambulatoire] Parce que je trouvais que ¢a me nuisait plus
gue ¢a m’aide. Je perds neuf cent quarante dollars par année, [...],
parce qu’on me remboursera plus ma carte [d’autobus] Ca devient
lourd. Je suis obligé de me retrouver au privé, a quarante piastres pour
trente minutes de consultation chez un psychologue privé, parce que,
hostie, j’avais ce service-la gratuit avant, mais on me les a coupés [...]
si on est pauvres, c’est parce qu’il y a un gouvernement qui nous
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appauvri, puis donne des subventions a des groupes communautaires
pour gérer notre pauvreté ».

L'analyse d’un autre homme, va comme suit :

« [...] A I'aide sociale, ils ont pas droit & bien des choses, comme ceux
qui ont plein d’argent. Alors, c’est pas correct. On devrait s’occuper
autant de ces gens-la. [...] il manque de soins pour ces gens-la. Puis
encore plus avec les plus vieux, on fait semblant de les aider. [...] les
médecins, ils aident pas les gens. [Immigrants] puis bien souvent on a
I'impression qu’on parle une langue étrangere avec les médecins, avec
ces gens-la, soit des CLSC ou des CSSS [...] encore plus en vieillissant.
On dirait qu’on veut nous maintenir dans notre situation pour étre
capables de nous exploiter, prendre I’'argent qu’on nous donne d’un
bord, puis la ressortir sur I’autre, sans qu’on puisse rien faire pour cela,
pour nous aider nous-mémes. Puis c’est de valeur parce que le
gouvernement, il coupe avec son austérité puis les gens, bien, ils ont
pas d’argent de ce gouvernement-la, fait qu’ils soignent personne. Ils
écoutent personne, puis ils veulent rien savoir de personne, on dirait,
des bouts ».

Un autre participant voit les choses autrement :

« [...] je profite d’un HLM et puis je reste [hors de Montréal]. [...] je
suis subventionné, je fais affaire avec la coop. Il y a quelqu’un, deux,
trois fois par mois, qui vient chez nous faire le ménage. [...] peut-étre
gue si moi, je prendrais trois jours pour le faire, la, [et] Il y a un
programme, quand t’as soixante-cing ans, tu paies p’us l'autobus,
sauf a I’heure de pointe. [...] tu paies moins cher la carte. [...] C'est un
programme [municipal]. Il y a des bonnes affaires quand méme.
Enfin, on en revient a la question du revenu de base. [Je voudrais]
plus d’argent justement [...], mais pas pour améliorer les services.
Tout le monde sait que la pauvreté entraine des problémes de santé
mentale a cause du stress, a cause de la pression. Donc, avoir plus
d’argent, ca diminuerait déja beaucoup au niveau des personnes
agées, les problémes de santé mentale, parce que tu peux te calmer,
la, quand tu sais que tu vas avoir assez pour vivre ».
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La stigmatisation et les préjugés

Le phénomeéne de la stigmatisation des personnes aux prises avec un probleme de
santé mentale est passablement connu. Il s’agit d’un discrédit que ces personnes
subissent de la part de la population générale. Ainsi :

« [...] un récent sondage montre que pour le public francais, le terme
« maladie mentale » est associé a la folie, a la dangerosité, et a
I'incapacité de s’intégrer dans la société. La maladie mentale est
considérée par ces répondants comme chronique. Elle entrainerait
selon eux un besoin de traitement a vie et s’aggraverait
nécessairement avec le temps. Elle génererait une volonté de se
mettre a distance socialement dans les situations de vie quotidienne »
(Yvon, Prouteau, 2017, 128).

L’Association québécoise pour la réadaptation psychosociale ajoute a cette liste
les présomptions d’inintelligence, de manque de volonté, de paresse, d’incapacité
mentale et de savoir décider pour soi-méme et cela tout en étant responsable de
son probleme de santé mentale (AQRP, 2016, cité dans Bélanger, 2016). La
stigmatisation intervient dans la sphere publique, au travail, a I'école, dans les
loisirs et dans les relations avec les proches. C'est un facteur de désinsertion sociale
d’autant plus puissant que ses victimes tendent a internaliser les représentations
négatives d’elles-mémes qui leur sont ainsi accolées (Blombay et Saias, 2013). Elle
peut aussi sévir par associations alors que les proches et soignants seront
présumés porteurs de défauts semblables a ceux que I'on accole aux stigmatisés
de premiére génération. La stigmatisation peut aussi émaner des regles et
pratiques institutionnelles lorsqu’elles entravent I’acces aux services, a I'exercice
des droits d’'une catégorie de personnes. lls développement conséquemment des
sentiments d’infériorité, de honte et de culpabilité (Goffman, 1975, Pellissier,
2009b, Bélanger 2016).

Un premier interviewé dénonce ainsi ces préjugés :

« [...] Moi, je trouve que [...] il y a pas beaucoup de compréhension de
la part du grand public [on dit de nous] « Ah, t’es atteint de santé
mentale? Mais t’es un vrai fou, toi, on va t'enfermer. [...] il y avait
plus de compréhension envers les personnes comme nous... [...] les
gens pourraient plus comprendre nos besoins essentiels. [...] On est
négligés. [...] ca irait mieux dans la vie de tout le monde. [...]. Dans le
réseau de la santé, ca serait important que les gens commencent a
faire attention a qu'est-ce qu'ils disent, parce qu’on est tous
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considérés comme des numéros par les psychiatres, les psychologues,
des vrais robots ».

Puis d’autres critiquent le biais sensationnaliste des médias lorsqu’ils abordent le
theme de la santé mentale : « [...] le grand public voit ¢a, ces horreurs-la, a la télé.
Magnotta, Turcotte, puis ils nous considérent tous dans le méme bain [...] que ces
criminels-1a. [...] ». Un autre poursuit :

« [...] t'sais, que t’es loin, mais vraiment a mille lieues de qu’est-ce que
ca peut représenter la santé mentale, je comprends qu’ils ont des
préjugés envers nous autres. [C’est ce] qu’on leur montre dans les
journaux puis a la télévision ».

Mais il est aussi possible d’en rire :

« [...] Moi, ca m’arrive, des fois, malheureusement, de parler tout seul,
a cause de ma schizophrénie. Pis je sortais d’'un bain public, de la
piscine, pis |a, je me mets a parler tout seul. Un moment donné, je vois
une piastre rouler, esti, le gars m’avait garroché une piastre comme si
j’étais unitinérant, I3, [...] j’ai compris que, ouais, ok, [je devrais], peut-
étre arréter de parler tout seul, la. Ou si tu parles tout seul, cache-toi,
13, t'sais (rires). [...] arrétez de me mettre dans le méme bateau [...] je
suis pas pareil ».

La stigmatisation n’est pas que I'affaire du grand public, il arrive que le personnel
des services de santé mentale, eux-mémes, s’en fassent les agents. Une femme
témoigne de son expérience a cet égard :

« Méme chose quand tu arrives a l'urgence pis ils voient que t’as un
dossier en santé mentale, la. [...] Il y a un gros, gros, gros jugement, |a,
gue t'entends [...] Oui, il y a un CLSC auquel j’avais appelé pour avoir
des services puis on me disait qu’on pouvait pas m’aider. Donc, jai
appelé un petit peu plus haut, et |3, il m’a répondu : « Si vous étes
comme ¢a avec vos employeurs, je comprends pourquoi vous travaillez
pas. » « Ah! » Puis, 13, je lui ai dit : « Vous savez, je suis pas ici pour me
faire juger au niveau de mon travail, j’ai besoin d’aide, puis je vous
appelle pour de I'aide. Je vous appelle pas pour me faire juger. » [...]
ils sont stressés eux-mémes, ils ont leurs problématiques, tout ¢ca. Mais
c’est encore pas la une raison pour répondre comme ¢a a un patient,
a une patiente ».
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Et puis il y a les proches, nous dit un homme :

« [lls disent] « Bien, tu prends pas encore des pilules comme ¢a? [...]
tu prends pas encore des calmants ? [...] Sacrament quand on en a
besoin! Ca dépend, quand t’es bien intime avec quelqu’un, tu peux
parler de psychiatrie. C’est pas a tout le monde sur la rue. [...] on est
sensibles comme personnes. Il y en a qui s’en foutent de rire des
autres, la. Ca nous fait mal nous-autres apres ¢a, ¢a nous gruge. On se
sent coupable, t’'sais ».

L’intimité

La question de I'intimité et de la sexualité des personnes agées demeure un theme
assez peu abordé, bien qu’en développement, dans la littérature scientifique
(Dupras et Souci, 2008; Lefebvre des Noettes et Gauillard, 2015). Cette discrétion
peut s’expliquer par la persistance d’un tabou posé sur la sexualité des personnes
agées, lequel est largement partagé par ces derniéres ainsi que par leurs enfants,
par les soignants et par la société en général. Dans la représentation populaire,
c’est une anomalie ou une pratique « contre nature », un sujet de géne, de dérision
ou d’infantilisation (Bondil, 2008, Dupras et Soucis, 2008; Lefebvre des Noettes et
Gauillard, 2015). Waltz (2002) observe qu’aux Etats-Unis, les représentations
sociales courantes des personnes agées les montrent désintéressées de la chose
ou incapables d’entretenir des relations sexuelles. Pourtant, dés 1955 une étude,
la Duke Longitudinal Study, sur la vie sexuelle des Américains démontraient que la
majorité des couples de personnes de 60 ans et plus demeurait sexuellement actif.
Cette proportion diminuait avec I’'age jusqu’a la fin de la vie, mais les véritables
obstacles a la poursuite de l'activité sexuelle sont la maladie et I'absence de
partenaire et non le vieillissement a lui seul.

Nous pouvons penser que la charge de ce tabou amplifie les conséquences du
vieillissement physiologique, en ajoutant un obstacle psychosocial a ce type de
relations (Mémin, 2001). Au Québec, les premiers écrits sur le sujet n’apparaissent
gu’au début des années 1970 et il s’agit d’abord d’un volume traitant de la
ménopause. Au cours des années 1980 apparaissent des mises a jour des
connaissances et recensions de la littérature sur la sexualité des personnes agées,
avant qu’au cours des années 1990 se meéne de la recherche. Celle-ci révélera que
I'intérét et les activités sexuelles se maintiennent aprés 60 ans, tout en se
transformant pour privilégier les relations de tendresse, d’amitié et d’amour
(Dupras et Soucis, 2008). Ce constat est partagé encore aujourd’hui, les personnes
agées sont plus portées a des relations affectives axées plus sur la sensorialité que
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la génitalité (Bondil, 2008). Il s’y joue néanmoins une « méme force pulsionnelle
[parce que] la pulsion de vie, I'intime et les besoins fondamentaux perdurent tant
que la vie se maintient » (Thibaud et Hannicote, 2007, 127). A cet égard, les
relations sexuelles et affectives exerceraient un role protecteur de I'équilibre
affectif. Il faut ici reconnaitre que la prolongation de I'espérance de vie en
meilleure santé contribue aussi a la prolongation de la vie sexuelle.

Certains participants, malgré les tabous que nous venons d’évoquer, ont parlé
assez spontanément de leurs besoins de relations intimes et d’échanges
affectueux. Un obstacle fréquent est, nous I'avons vu, la disponibilité d’un
partenaire. Parfois le couple n’a pu survivre a la crise ou a la persistance de la
souffrance d’un de ses membres. Un homme raconte : « t’sais, j’ai séparé avec ma
femme, elle était pu capable d’endurer la dépression. J’étais dans une grosse
dépression, elle partait pas, elle dit : « Je suis plus capable. » Mais, |a, ¢a va mieux
aussi [...] on est des bons amis ».

Une femme témoigne d’une expérience semblable : « le probléme c’est que je suis
séparée de mon ex-mari [...] quand j’ai eu ma premiere crise, nous hous sommes
séparés parce qu’il m’avait fait quelque chose de mal. [...] j’étais hospitalisée a [...]
pendant deux semaines apres.

La séparation peut aussi étre attribué aux regles des services sociaux ou de santé :
« qui ont réussi a me faire séparer de mon mari ». Un homme révele: « je peux pas
rester avec ma blonde parce que j’ai I'aide sociale, puis elle, elle a pas son B.S., ¢a
fait que tout ca, je trouve ca compliqué, la ».

Néanmoins le besoin de contacts et de sensorialité demeure. En voici quelques
exemples issus exclusivement de témoignages féminins: « [...] la danse, c’est une
union a la musique, au chant, la danse c’est physique, c’est une expression, ¢a te
fait sortir ton mal. C’'est trés bon pour tes articulations. [...] Ca nous faire rire aussi
la musique, bien souvent ». En effet :

« On se berce a la danse. Bien oui. Il y a personne qui nous berce. [...]
peut-étre des massages que |'on se fait [...] On prend la petite douche
puis on s’en va. [...] donner un massage dans le dos de la personne
qui le demande ou qui veut bien en recevoir [...] « Ah, ¢a fait du bien.
Il y a une personne qui m’a touché, ca fait longtemps. Un massage
d’épaules, la. [...] On n’est pas obligé, la. »

Une autre femme parlait de son projet de s’inscrire aux activités d’un centre
communautaire pour personnes agées. Elle précise : « Je vais sortir un peu de mon
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isolement. Moi [...] ca me manque de rencontrer des hommes [...] Je vais dans des
groupes puis il y a pas souvent d’hommes. Puis j'aime ¢a étre en contact avec des
gars, méme si c’est pas pour flirter, la ». Et, enfin :

« [...] la solitude a été nommeée, ¢ca me rejoint tellement. Ca, je pense
gue ¢a me prendrait un petit animal, [a. Parce que j'aimerais mettre
mon focus a avoir un petit animal, parce que le chum, je le trouve pas
a mon go(t encore, la. J’en trouve pas un qui me convient ».

La mort

« Vieillir, c’est mourir un peu » nous a répondu d’emblée une participante. Et en
effet, la mort est plus associée a la vieillesse aujourd’hui, a I'ére des technologies
avancée, qu’elle n’a pu I'étre jadis. L'amélioration des conditions de vie, de
I’hygiene, de I'alimentation et des soins de santé ont réduits les risques de maladie
et sans doute de bons nombres de causes d’accidents autrefois mortels. On a fait
reculer la mort, elle ne nous semble plus, comme aux temps anciens, menacer de
venir nous faucher a tout moment. « Aujourd’hui, écrit Jacqueline Trincaz, 82% des
décés concernent des personnes de plus de 65 ans, alors qu’encore au 19¢ siécle,
il était normal que la mort survienne a tous ages » (2015). Ce nouveau contexte
renforce I'angoisse que peut soulever le vieillissement, alors que notre propre
mort devient beaucoup plus probable. La vieillesse ne fait pas que se présenter
comme I'envers des valeurs hypermodernes de rapidité, de rendement,
d’esthétique, elle est le rappel de notre finitude. Comme le disait un participant
aux groupes d’entretien : « [...] puis la on est comme sur un tapis roulant qui s’en
va vers la fin ». Un autre précise : « ce que je souhaite pour le restant de ma vie,
c’est de ne pas étre seul, puis mourir en santé, avec un minimum de qualité de vie
et de lucidité. J’espére pouvoir garder ¢a ».

Parfois cette perspective conduit a des déclarations inquiétantes. Une femme
disait :

« Depuis que j'ai soixante-six ans, j’ai peur d’avancer. J'ai tout le temps
des peurs. J'ai peur que [on] me mette dehors. J'ai toujours des peurs
de méme, ¢a a pas d’allure. C'est pour ¢a que j'aimerais ¢a disparaitre

».

u, u utre : « Vi i Z vous, urir ». « Jai
o] ne autre : « T'as envie de t’asseoir chez vous, d’attendre de mourir Ja
pas envie d’étre vieille et malade. J’aimerais mieux mourir que d’étre malade ».
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De plus, nous I'avons vu, la littérature confirme que les personnes qui vivent avec
un probleme grave de santé mentale voient leur espérance de vie réduite en
comparaison de la population qui n’éprouve pas un tel probléme. C'est une
statistique qui ne peut qu’inquiéter les personnes qui sont aux prises avec un tel
probléeme en méme temps qu’elles subissent une mise a I'écart « [...] dictée par le
besoin de se protéger de l'angoisse qu’elles font naitre dans une société
thanatophobe, qui ne sait plus “apprivoiser la mort” » (Aries, 1975, cité dans
Trincaz, 2015).

A ce propos, le débat sur le projet de loi « Mourir dans la dignité » habitait encore
la mémoire populaire au moment des entrevues de groupe. Il avait occupé toute
une séance du CVSM. L’extrait suivant est en phase avec les questionnements qui
étaient alors émis autour de cette table. Ils expriment crlment les mémes
inquiétudes portées par plusieurs personnes agées et diagnostiquées d’un trouble
psychiatrique qui ont participé a nos groupes d’entretien. Une femme exprime
bien cette inquiétude partagée par plusieurs interviewés :

« Puis, 13, ils parlent pas d’euthanasie, mais, moi, j'appelle ca comme
¢a [...] Eventuellement, ol il y a de ’'homme, il y a de I'abus. Tu coltes
cher, t'es vieille, tu vaux p’us grand-chose, tu rapportes p’us. C’est
toujours monétaire I'affaire ».

Une autre participante ajoute :

«[...] Quand t’es riche, t’as un peu moins de problemes. lls ont d’autres
problémes, mais pas celui-la. lls ont les services qu’ils veulent, ils
rentrent par la porte arriére [...]. Quand t’as rien, rien ni personne [...]
tu rentres, tu sors p’us ».

Une femme manifeste criment ses craintes :

« On va se débarrasser de toi. Mais ¢a paraitra pas [...] Alors, je suis en
train de plutét me préparer a... la mort, a faire face a la mort, déja,
parce que je sais qu’éventuellement, jaurai pas grand défenseurs,
défenseuses, ¢a a pas d’'importance pour moi, la. Il faut que 'y fasse
face, malgré ma crainte de la mort ».

Mais tous n’ont pas ce regard sur la loi. Ainsi pour cette dame la question est plutot
de bien en clarifier I'application et a cet effet elle cite une étude scientifique :
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« Pour moi, c’est pas clair et puis j’ai pas confiance. Les statistiques
démontrent dans d’autres pays, en Suede, en Norvege, en Belgique
que [..] les personnes agées sont moins dépressives et moins
suicidaires quand elles savent que si elles ont besoin d’une aide a
mourir [...] elles vont I'avoir. Tandis qu’ici, c’est pas certain. C'est
confus, c’est pas clair. Pour moi, ce I'est pas. Alors, ¢a aide pas a... ¢a
sécurise pas. Puis les recherches prouvent que les personnes agées
sont moins suicidaires, moins dépressives quand elles savent qu’elles
vont étre bien traitées en fin de vie, selon leurs volontés ».

En conclusion, un homme exprime de manieére altruiste, sa facon de se préparer a
I'inévitable:

« Puis tout ca [la maladie, la médication, les inquiétudes], par rapport
alafin, dans le sens de fin finale, |a. T’sais, comme préparer son départ
pour faire disposer de ses restants [...] sans étre un fardeau pour son
entourage » [trouver un support et le payer!] ».

Les recommandations

Vers la fin de chacun des entretiens de groupe, nous demandions aux participants
de formuler des recommandations qui pouvaient s’adresser au gouvernement, aux
praticiens des établissements publics et organismes communautaires dédiés en
santé mentale ou plus globalement a la société.

La recommandation la plus souvent reprise par les participants était que le
gouvernement assure de meilleurs revenus aux personnes qui vivent dans la
communauté et souffrent d’un probleme de santé mentale. Il s’agit de leur assurer
ainsi une meilleure autonomie et I'accés a des ressources de base pour préserver
leur santé. Outre la simple augmentation des prestations de la sécurité du revenu,
on a appelé a l'instauration d’un revenu minimum pour tous ou celle d’exemptions
fiscales a I'intention des personnes agées sans emploi ou de soutien financier pour
le bénévolat. Il a aussi été beaucoup question de pluraliser les approches et offres
de services en santé mentale. Des participants ont ainsi cités en exemples de leurs
veeux, celui du renforcement du soutien étatique aux organismes alternatifs et
communautaires, a des activités physiques, aux massages, a la naturopathie, etc.
IIs font valoir que ces ressources et ces activités sont a méme de les soutenir
significativement au travers des aléas de la vie avec des activités pertinentes qui
les integrent dans des réseaux sociaux de soutien et d’entraide. Cette
revendication s’appuie sur la critique de I'approche gouvernementale qu’ils
percoivent comme étant trop soumise a une logique technobureaucratique,
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d’efficacité et de performance au détriment de la relation d’aide ou de I'alliance
thérapeutique.

La demande d’intervenants qui écoutent est ainsi parmi les plus fortement
exprimées dans tous les groupes rencontrés. Les interviewés déplorent les
attitudes condescendantes dont font preuve plusieurs soignants et intervenants
du champ de la santé mentale. Cela va de la dénonciation de I'usage d’un langage
« bébé » qui dénie lintelligence adulte du patient jusqu’a I'expression du
sentiment d’étre contraint a subir certains traitements. Les interviewés
revendiguent de maniéere presque unanime, qu’a I'inverse qu’on leur accorde plus
d’écoute et d’espace décisionnel dans la relation clinique. A cet égard, plusieurs
ont déploré la difficulté d’acces aux psychologues que certains se sont vus méme
refusés par leur psychiatre. Ceux-ci sont percus comme des professionnels de
I’écoute, alors que les médecins psychiatres sont souvent décrits comme des
intervenants plutot autoritaires. Nous avons entendu des interviewés se plaindre
aussi de la réduction des traitements psychiatriques a la seule prescription de
médicaments. lls leur demandent de plus collaborer avec les autres professionnels
ainsi qu’a des coopérations entre les ressources publiques et communautaires.

Conclusion

L'objectif de ce projet de recherche-action participative est au moins double. Il
s’agissait, au départ, de répondre a une question de recherche : est-ce qu’il
s’exerce, véritablement et couramment dans notre région et dans le champ de la
santé mentale, une discrimination a I’encontre des personnes vieillissantes ? Selon
les intervenants et les participants au Comité de défense des droits de Montréal,
Action Autonomie, auxquels les chercheurs professionnels de ce projet ont d’abord
posé la question, la réponse était évidente : oui. Cela explique que deés cette
premiere exploration, nous avons estimé avec les membres de cet organisme
gu’un projet participatif et orienté vers I'action donnerait tout son sens a une
recherche sur le sujet. Ce projet devait servir aux personnes concernées par le
probleme, leur donner la parole, leur fournir un lieu de concertation et de
formation collective en vue de mener ensemble une action sociale. Cette
orientation s’est fondée sur la confirmation de I'existence d’une discrimination
systémique a I'encontre des personnes agées et aux prises avec un probléme de
santé mentale. Elle s’est consolidée tout au long du processus de recherche.
D’abord par la contribution des expériences vécues par des membres du CVSM,
ensuite par les témoignages livrés par des expertes du milieu (Mmes Valérie
Coulombe et Julie Nicolas, v. supra, section 2), et par I'analyse de la revue de la
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littérature sur le sujet. Toutes ces sources convergeaient. Le sondage mené aupres
des ressources locales dédiées en santé mentale a, a son tour, confirmé que ces
étaient déja conscientes et préoccupées par leurs limites d’accueil des personnes
agées. Ce sondage aura aussi contribué a diffuser ce questionnement dans le
milieu communautaire des ressources en santé mentale. Plus encore, la petite
tournée des groupes d’entretien aura animé des foyers de discussion dans quatre
guartiers de Montréal.

Ce rapport de recherche a voulu promouvoir la parole des personnes qui, rendues
au mitan de leur vie ou au-dela, vivent avec un probléme de santé mentale. Ces
personnes subissent un regard social doublement désapprobateur en raison de
leur santé mentale et de leur age. Ce sont les témoignages de cette réalité et les
réflexions de personnes qui la vivent qui sont a la base du projet. Elles ont structuré
la catégorisation des thémes du sondage, de notre grille d’entrevues et notre
recherche dans la documentation savante. Dans la plupart des cas, I'ensemble
converge, tant les observations des membres-citoyens du CVSM que celles qui ont
été apportées par les participants aux groupes d’entretien. L'exercice, pouvons-
nous dire, démontre la complémentarité effective de leurs savoirs d’expériences
et de ceux produits par des méthodes scientifiques. Si la littérature scientifique
confirme un lien fort entre le vieillissement et les risques d’impacts négatifs sur la
santé physique et mentale, le récit personnel en décortique le tressage. Il révéle le
contexte social, économique et politique et ses contraintes, les représentations
sociales et les stratégies d’acteurs qui s’y entortillent pour constituer une situation
qui mérite bien le titre de problématique. La revue des themes suggérés par nos
guestions et de ceux apparus au fil des discussions en entretiens de groupe isole,
tant bien que mal, quelques-uns de ces fils qui, au final, se révelent toujours
interdépendants.

A cette étape de la recherche, il nous faut considérer a nouveau son objectif de
départ qui était d’agir positivement pour corriger une problématique sociale qui
se compose, dans notre environnement communautaire et local et a partir du
croisement des statuts de personne agée et de personne vivant avec un probléeme
de santé mentale. La publication du présent rapport et les présentations publiques
gue le CVSM (v. supra, section 2) sont déja des actions de sensibilisation en cours
aupres de publics universitaires et d’étudiants en formation. Une prochaine phase
du projet consistera en une formation de formateurs. Celle-ci sera pilotée par le
CVSM et dédiée a ses membres volontaires ou d’autres personnes qui, elles aussi,
combineront les savoirs d’expériences du vieillissement et d’au moins un épisode
de traitement pour un probléme de santé mentale. Elle s’appuiera sur les données
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utilisées pour composer ce premier rapport de recherche et d’autres a réunir pour
documenter des catégories thématiques qui sont apparues en cours de recherche.
Cette formation comportera un stage pratique avec accompagnement en vue de
préparer et outiller les futurs formateurs pour une pratique autonome?°.

Parmi les themes a approfondir, il y aurait certainement, la solitude, la mort,
I'intimité et la sexualité. Ce sont des sujets que I'on qualifie de privés. On les pergoit
tous comme si personnels que I'on hésite a en parler. lls sont frappés d’un tabou
social. La sexualité est au haut de cette liste. Le sujet a néanmoins émergé au CVSM
et il est apparu dans les groupes d’entretien en s’entrelagant aux themes de la
famille, de la solitude et du bien-étre physique et affectif. Ce théme souléve la
guestion du respect et du droit a la vie privée. Cette dimension interpelle plus
particulierement, mais, non exclusivement, les personnes agées qui vivent en
résidence ou en centre spécialisé. Dans ces ressources, on trouve encore des
chambres a double occupation et ces lieux privés sont utilisés fréquemment
comme lieux de soins avec, a toutes heures, des visites impromptues des soignants
ou de préposés. L'intimité en souffre. Certaines initiatives comme la création de
chambres d’intimité (Dupras, 2007) ou le développement d’une intervention
sociale individuelle d’accompagnement a I'expression de la sexualité (Séguin-
Brault, 2015) présentent un enjeu éthique important qu’identifient ces deux
auteurs. Il s’agit du risque d’institutionnaliser et prescrire les besoins sexuels pour
ensuite en déterminer les modéles d’expression.

Les participants aux entrevues, qui pour la plupart vivent en logement autonome,
ont déploré la rareté des lieux qui leur sont accessibles et favorables a des
rencontres amicales ou amoureuses. Les femmes ont souligné que les ressources
communautaires et de santé mentale étaient fréquentées surtout par des femmes,
ce qui limite aussi de telles occasions. Cela reflete aussi une réalité
démographique. Il existe par ailleurs, tout un champ de littérature scientifique sur
les entraves a l'expression de la sexualité des personnes agées issues des
communautés LGBT, pour lesquels, le vieillissement signifie un retour au « placard
» de I'exclusion. Ce theme est certainement lié a celui de la solitude, laquelle
trouve aussi des accointances avec la famille qui se disperse, la mobilité réduite
par |'affaiblissement ou I'apparition de maux physiques, ou de I'usure du corps.

Enfin, un theme délicat est aussi celui de la mort. Nous avons vu que celle-ci est
encore plus liée aujourd’hui a la vieillesse alors que les décés précoces sont

29 Ce projet a fait I'objet d’'une demande de subvention au Fonds des services aux collectivités,
2018-19 du Ministére de I'Education et de I'Enseignement supérieur du Québec
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devenus plus rares. Cela pourrait expliquer la tendance plus grande des personnes
agées a souffrir de dépression, mais cela pourrait aussi n’étre qu’une projection
des soignants et des familles qui attribueraient aux personnes agées leur propre
anxiété face a leur propre vieillissement. Ce sujet comme les précédents peut étre
qualifié de sensible. On ne peut les traiter a la légere et sans tenir compte de la
charge émotive qu’ils soulevent. On ne peut les taire non plus. C'est un élément
de la problématique du vieillissement, telle que nous I'avons définie : un
entrelacement de facteurs psychologiques, physiologiques, sociaux, moraux,
cognitifs et politiques; que le CVSM a voulu un peu mieux comprendre3® pour
mieux intervenir.

% Du latin «cum prehendere» : prendre ensemble
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Annexe 1 : Matériel des entretiens de groupe
Présentation aux participants et participantes des Focus groupes

Recherche : Vieillissement et santé mentale : aspects sociaux, droits et accés
aux services.

Le Focus Groupe

Un focus group est un groupe d’entretien formé de personnes considérées
comme expertes du sujet que des chercheurs veulent explorer. Il est, par
exemple, tres utilisé dans le domaine du marketing afin de cerner les go(ts et
priorités des consommateurs. Il I'est aussi en sciences humaines, car il permet
d’explorer des sujets peu documentés comme le sont les savoirs pratiques.
Ainsi lorsqu’une personne utilise n’importe quel service public, elle en apprend
les normes non écrites, telles les attitudes qu’apprécient les membres du
personnel, les heures ou les jours de plus grand achalandage, si on y est plus
ou moins formaliste ou si certains préjugés y ont cours, etc. Le focus group
permet aussi a ses participants et participantes d’élaborer et de clarifier leurs
pensées quant a leurs attentes, opinions et motivations sur le sujet discuté.
Bref il s’agit de formuler un savoir qui habituellement reste silencieux et est
ignoré par plusieurs intervenants et surtout par les chercheurs, les
gestionnaires et les décideurs publics.

Je vous rappelle que I'entretien est enregistré et que nous sommes tenus par
les régles éthiques de la recherche de protéger le droit a la confidentialité des
participants et participantes. J'y reviendrai avec la lecture du formulaire de
consentement que je vous demanderai de signer avant de débuter I'entrevue
de groupe.

L’entretien de groupe : Themes et sous-themes

Mais tout d’abord, voyons comment se déroulera cet entretien. Pour faciliter le

travail de transcription et rendre bien compte des discussions, nous vous

demanderons de vous nommer par le prénom ou pseudonyme de votre choix

lorsque vous prendrez la parole. Des cartons d’identification sont prévus aussi pour

faciliter les interpellations entre vous et avec l'intervieweur. Il peut arriver que

vous discutiez entre vous, mais alors nous vous demandons d’éviter de parler tous

en méme temps, bien entendu.
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Pour débuter, nous vous proposons un exercice de mise en train ou de centration
qui prendra quelques minutes. Ensuite nous lancerons I'entrevue comme telle.
Mario Poirier sera attentif au bon déroulement de I’entrevue et sera le gardien du
temps.

Notre sujet de recherche est I'acces aux services de santé mentale pour les
personnes de plus de 50 ans a Montréal. Cela inclue le respect de leurs droits, les
conditions de vie en tant qu’elles influencent leur santé, les attitudes sociales qui
peuvent les soutenir ou non et bien entendu, les normes et réglements des
établissements de santé et des organismes communautaires ainsi que d’autres
éléments que vous pourrez porter a I'attention du groupe. La discussion ne devrait
pas mettre I'accent sur les causes personnelles qui ont pu vous conduire a
consulter ou a utiliser divers services en santé mentale, mais plutét le comment :
comment vous choisissez un organisme ou un établissent? Comment on vous y
recoit et comment on répond a vos demandes et attentes?

Nous explorons le tout essentiellement a partir de 4 thémes : ce que vieillir veut
dire pour vous; les services ou activités que vous avez expérimentés
personnellement, les éléments qui ont pu faciliter votre démarche et celles qui au
contraire l'auraient entravée ou empéchée. Puis nous vous proposerons de
discuter de vos recommandations que vous tirez de ces discussions et que vous
pouvez faire aux intervenants, gestionnaires et décideurs publics en matiére de
santé mentale. Finalement, nous ajoutons une cinquieme partie a cette entrevue
pour vous donner l'occasion de revenir sur certains points ou pour présenter
d’autres éléments utiles qui n"auront pas été traités en cours de séance.
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Déroulement de I'’entretien

D’abord I’exercice de mise en train (voir feuillet)

Bloc1. Santé mentale, vieillissement et déterminants sociaux

Notre recherche s’intéresse aux
personnes de plus de 50 ans qui
utilisent ou fréquentent des services
publics ou communautaires de santé
mentale. Ce sont des personnes
arrivées au mitan de la vie et au-dela
de I'dge officiel de la retraite.

A cet égard, comment voyez- vous le
vieillissement ? Quels en sont les
aspects positifs et ceux qui sont moins
désirables?

- Santé et santé mentale : évolution et
probléemes nouveaux?

- Revenus : sécurisation et hausse ou
perte?

- Statut social double discrimination
ou normalisation comme retraité-e?

- Famille : deuils, renouement?

- Services : plus ou moins accessibles?

Bloc 2. Services utilisés et activités pratiquées par les personnes participantes

Quels sont les services que vous
utilisez ou les activités que vous
pratiquez en lien avec le maintien ou
I"amélioration de votre santé
mentale?

Pouvez-vous nous décrire une
expérience concréte a cet égard : le
type de service ou d’activité ou de
service que vous recherchiez,
comment vous 'avez trouvé,
comment on vous a accueilli?

- Activités et services dédiés

- Activités et services non dédiés, mais
aidants pour la santé mentale

- Conditions d’admission, co(ts
associés, horaires, acces physique

- Rapport au personnel :

- Participation a I'organisation et choix
des services ou activités

Bloc 3. Obstacles et facilitateurs rencontrés dans I'obtention de services ou pour

participer aux activités/désirés
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- Entraves géographiques,
Pouvez-vous nous parler des obstacles et architecturales
des éléments facilitateurs que vous avez - Transport, couts associés, frais

rencontrés au cours des expériences d’inscription, etc.
précédentes ou d’autres en regard - Réglements, critéres,
des ressources de santé mentale? - Liste d’attente

- Attitudes du personnel
- Souvenirs ou retraumatisation
- Irrespect des droits

Bloc 4. Recommandations des personnes participantes au réseau des services de
santé et de services sociaux ou a la société plus globale

A la lumiére de ce qui précéde et si - Nouveaux investissements pour des
vous étiez ministre de la Santé et des services spécialisés ou pour

Services sociaux, directeur ou I'intégration de la p. & aux services
directrice d’un service public ou d’un courants

organisme actif dans le domaine de la | - Organisation des services

santé mentale, quelles seraient les - Participation des usagers et du public
réformes, changements de pratiques aux décisions

ou les directives que vous adopteriez - Formation et sensibilisation au a la
pour mieux soutenir les personnes de | santé mentale des personnes

plus de 50 ans qui vivent avec un vieillissantes, agées ou tres agées
probléme de santé mentale? - Développements communautaires

- Développement du secteur privé

Formulaire de consentement
Recherche. Vieillissement et santé mentale : aspects sociaux, droits et accés aux
services

Nous sollicitons votre participation a une entrevue de groupe ou « focus group » qui
s'insere dans un programme de recherche-action portant sur la santé mentale et les
personnes agées de plus de 50 ans : les aspects sociaux du phénomeéne, les services offerts
et le respect des droits des personnes concernées. Cette recherche est dirigée par Jean
Gagné, Ph. D. et Mario Poirier, Ph. D. tous deux professeurs a la Télé-Université de
I’'Université du Québec. Pour toutes questions concernant votre participation a cette
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étude et ces suites, rapport, publications, conférences ou formations, veillez contacter le
chercheur principal par courriel jgagne@telug.ca .

Votre contribution est volontaire et bénévole. Une collation vous sera servie et une
compensation monétaire de 20.00S vous sera versée pour couvrir vos frais divers. Il s’agit
d’un entretien de groupe composé de personnes ayant expérience d’usage de services de
santé mentale. Sa durée prévue est d’environ 90 minutes. Il sera question des aspects
sociaux liés a la santé mentale, de I'appréciation et de I'accés aux services et activités
spécialisés en ce domaine et des recommandations d’amélioration que pourraient y étre
apportées.

Les propos tenus lors de cet entretien seront tous enregistrés sur appareil numérique.
Vous demeurez libre de vous retirer en tout temps, de ne pas répondre a certaines
guestions ou de retirer vos propos des données de cette recherche sans n’en subir aucun
préjudice. Votre participation ou non au projet n’aura aucun impact sur les services qui
vous sont dispensés. Si toutefois I’évocation de certains sujets vous cause un
désagrément, les personnes intervieweuses seront a méme de vous guider vers une
ressource d’aide de votre choix. Si vous devez vous retirer du projet du projet pour
guelque raison que ce soit la compensation promise vous sera néanmoins versée toutes
les publications qui découleront de ce projet seront expurgées d’information permettant
d’identifier les participants. Toutes les notes et enregistrements des propos des personnes
participantes a cette recherche seront anonymisés et gardés dans un bureau de la TELUQ,
puis détruits 6 années aprés le dépobt de son rapport final. Pour toute question concernant
I’éthique de la recherche, vous pouvez contacter le comité d’éthique de la recherche de la

TELUQ cerh@telug.ca

Consentement de la personne participante
Ayant lu et compris ce texte et ayant été informé des objectifs de la recherche. J'accepte
librement de collaborer a ce projet

Date / / Nom (majuscules.

Signature :

Engagement de l'intervieweur-euse
J atteste avoir donné I'information nécessaire a un consentement libre et éclairé de la part
de la personne participante, d’avoir répondu a ses questions portant sur le projet de
recherche et je m’engage a respecter la confidentialité de sa participation.

Date / / Nom (majuscules.

Signature :
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Fiche participant-e au Groupe d’entrevue # N

Recherche. Vieillissement et santé mentale : aspects sociaux, droits et
acces aux services

Bonjour

1) Prénom ou pseudonyme* :

2) Age: ]

3) Sexe: H O F O

4) Résidence (cochez): Montréal O Rive Nord O
Rive Sud O Autre

5) Revenus (cochez) : Emploi O Aide Sociale O
Chomage O Rentes ou pensions [
Autre

6) Langue maternelle Frangais O Anglais O
Autre :
Merci!

* |'usage de votre prénom ou d’un pseudonyme préserver votre anonymat

pendant I'entrevue et dans sa transcription tout en conservant leur unité
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services

Exercice de centration

En vue de vous préparer a I'entrevue de groupe, nous vous proposons un bref
exercice de concentration. Nous vous présentons des affirmations concernant le
vieillissement et les services de santé mentale que nous vous demandons de
compléter par une phrase, des mots clés, un dessin ou un symbole de votre choix.

(x©OO0® )

a. Ce que vieillir veut dire pour moi

b. Mon sentiment quant a ma plus récente expérience personnelle des
services de

c. Ce qui m’irrite lorsque je sollicite un service ou une activité en santé
mentale

d. Mes trois voeux pour améliorer la santé mentale des personnes agées

* Ce feuillet vous appartient et nous ne vous demanderons pas de nous le remettre.
Nous vous proposons cependant de le conserver le temps de I'entrevue, car il pourra
alors vous servir d’aide-mémoire.
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