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Ce 2* manuel de formations Santé mentale et vieillissement présente un recueil de textes dadié
@ l'usage des personnes formatrices du Comité Vieillissement et Santé Mentale du collectif
régional de défense des droits en santé mentale de Montréal, Action-Autonomie, autant qu'a
un public intéressé & cette problématique, qui consiste en un croisement de deux sources de
discrimination : I"dgisme et la psychophobig'. Il ajoute au Vol. 1: « Santé mentale et vieillissement
une perspective critique », des exemples de pratigues communautaires ou institutionnelles de
s0ins ou de services dédiées 4 des personnes dgées aux prises avec des difficultés relides 4 la
santé mentale®. Certains textes présentent un témoignage personnel du vieillissement tel que
vécu par l'autrice, d'autres rapportent des données de recherche mené sur le terrain ou une
réflexion tirée de la littérature. || pourra aussi intéresser un lectorat plus large formé de toute
personne préoccupés par ce sujet, que ce soit personnellement, a titre de proche ou en tant que
personne étudiante ou professionnelle @n santé ou en service social, etc. |l contient des données
utiles pour I'animation des sessions de formation ou de sensibilisation sur I'accés des personnes
dgées aux services de « santé mentale »,

Les commentaires, témoignages, avis et recommandations des personnes lectrices ou
participantes aux formations et aux ateliers de sensibilisation sont sollicités pour améliorer ce
projet de sensibilisation populaire sur I'dgisme et la santé mentale,

Jean Gagné, professeur retraité et associé, Université TELUQ

! Anitude discriminatoire manifestée & "égard des personnes neurodivergentas ou des personnes présentant un
troubla mental. httpsvitnnelnguisbque_ogif.gouv.qge.caffiche-gdyfiche/26559200/psychophabia

TLa politigue québécoise de santé mentale distingue sins un champ de la santé mentale qui en Serait ke « noyvau
dur = et un domaine, plus large qui englobe plus largement les toxicomanies, la violence,
les populations & risque : pauvres, sans abr, isolées, etc.
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PARTENAIRES DU PROJET

1. Action Autonomie, le Collectif pour la défense des droits en santé mentale de Montréal,
estun organisme communautaire sans but lucratif. [l a été mis sur pied par des personnes
quiont utilisé de fagon volontaire ou non les services de santé mentale. Ces expériences
ontfondé leur projet de se regrouper pour faire valoir leurs droits.

Pour de plus amples renseignements : Action Autonomie, 3958, rue Dandurand, 3¢ étage,
Montréal (Québec) H1X 1P7. Tél. : 514 525-5060; téléc. : 514 525-5580.

Site Internet: www.actionautonomie.qc.ca Courriel : lecollectif@actionautonomie.qc.ca

2. Sante Mentale et Société, un organisme communautaire qui publie des ouvrages regrou-
pés en quatre catégories : résultats de recherches innovatrices; projets d’intervention
prometteurs; analyses critiques de questions d'actualité; paroles aux intervenants, aux
usagers et a toute personne intéressée par la santé mentale. Santé mentale et société
publie des volumes dans la collection « A I'affdt » et en « hors collection », ainsi que
la revue de psychanalyse Filigrane et la Revue haitienne de santé mentale/Revi ayisyen
an sante mantal.

Site Internet : https://santementaleetsociete.com



*Dans ce document, nous écrivons « santé mentale » entre guillemets pour souligner que
ces termes désignent une hypothése scientifique et non un fait avéré quant a la nature
de ce que nous appelons couramment la « folie ». Nous ne nions aucunement par cette
réserve la souffrance que ressentent les personnes concernées. Nous laissons cepen-
dant place a d'autres hypothéses légitimes quant a ses sources, telles qu’elles peuvent
étre formulées par la psychologie etla psychologie sociale, la sociologie et la sociologie
clinique, la philosophie ou par une combinaison de ces divers axes d'exploration et de
connaissance du vécu humain.
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TEXTES DE RECHERCHE

AGISME ET SANTE MENTALE : DEUX REPRESENTATIONS SOCIALES STIGMATISANTES

Jean Gagné,
professeur associé retraité. Université Téluq.

Lagisme : définition et origines

Le dictionnaire Larousse définit ainsi I’agisme : « Une attitude de discrimination a I'en-
contre des personnes dgées ». Le premier usage de ce terme est attribué au Dr Robert N.
Butler (1969)". Celui-ci I'a instauré dans un article ou il décrivait le cas d’un projet d’im-
plantation d’un immeuble d’habitations subventionnées destinées a des personnes agées.
Cette initiative était pilotée par une agence gouvernementale qui fut rapidement dénoncée
par le comité de citoyens de Chevy Chase, la banlieue résidentielle de la capitale de Was-
hington ou devait simplanter cette nouvelle ressource. Les membres de ce comité, formé
majoritairement de personnes blanches, d’age moyen et de classe moyenne, craignaient
que l'arrivée d’un tel voisinage entraine la baisse de la valeur de leurs propriétés. Selon
eux, il amenerait chez eux une population issue des bas quartiers et pratiquant un mode
vie inadapté et nuisible a ce nouvel environnement. Butler y voyait un cas flagrant de
discrimination fondée sur I’Age, qui, selon lui, était en croissance aux Etats-Unis et qui
allait méme y devenir un probléeme aussi important que le racisme l'avait été au cours des
années 1960%. Annonce prophétique qui se réalisera bien au-dela de PAmérique.

L'argument du comité n’était fondé sur aucune autre donnée qu’un préjugé commun suivant
lequel les personnes agées et a fortiort, celles qui sont pauvres et noires, ne sont pas des per-
sonnes responsables, mais plutdt négligentes et incapables de prendre soin d’un logement et
de respecter leur environnement. De tels stéréotypes, lorsqu’ils sont largement partagés par
une communauté, acquicrent un statut de savoir commun ou de « représentation sociale ».

Les représentations sociales constituent une modalité particuliére de la connais-
sance, généralement qualifiée de « connaissance de sens commun », dont la spé-
cificité réside dans le caractere social des processus qui les produisent. Elles re-
couvrent donc 'ensemble des croyances, des connaissances et des opinions qui
sont produites et partagées par les individus d’un méme groupe, a I’égard d’'un
objet social donné. C’est dailleurs en ce sens que 'on parle aussi, pour les définir,

1. Gérontologue et psychiatre américain (1927-2020).

2. Pour la petite histoire, le gouvernement américain avait pourtant, quelques mois avant le lancement de ce projet, adopté
le 11 avril 1968, une loi interdisant la discrimination en matiére de logement pour motifs raciaux, de couleur, de religion, de
sexe, d'origine nationale, de statut familial ou de handicap. Le motif d'age n'y était pas inclus. Voir : https://www.justice.
gov/crt/fair-housing-act-1


https://www.justice.gov/crt/fair-housing-act-1
https://www.justice.gov/crt/fair-housing-act-1
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de « théories naives » faisant référence en cela a des constructions plus ou moins
¢laborées, mais qui s'opposent a celles de I'expert ou du scientifique. [L]es repré-
sentations sociales constituent un lieu privilégié ou s’exprime la pensée sociale »

(Guimelli, 1999, p. 63)".

Bien que le terme « agisme » soit issu d’un article scientifique, il désigne bien une pensée et
des pratiques qui, a I'instar du sexisme ou du racisme, se fondent sur une croyance populaire
qui, elle, n’est soutenue par aucune donnée scientifique. C’est plutdt la reconnaissance de
ce préjugé populaire par nombre d’observations et enquétes savantes qui constitue une
donnée scientifique. Nous pourrions méme qualifier le cas cité de discrimination « inter-
sectionnelle », puisque, comme l'auteur le précisait déja a cette époque, non seulement
l'age des éventuels nouveaux résidents y était décri¢ comme source de problémes, mais cela
I’était aussi en conjonction avec leur incivilité alléguée en raison de leur pauvreté, pour
renforcer un tel discrédit :

La classe, la couleur et I"age ont toujours fait partie de la structure des
communautés américaines. Depuis I'adoption de la loi sur I"habitation
publique de 1937, nous avons eu tendance a accroitre les divisions aux
Etats-Unis en séparant les pauvres et en séparant les non-Blancs (Butler,
1969, p. 243, notre traduction).

Cette association populaire de la vieillesse a une kyrielle de pertes et de défauts est méme
plus ancienne encore; elle est ancrée dans la culture occidentale depuis bien avant la fin
des années 1960 aux Etats-Unis. Déja au VIIE siécle av. J.-C., en effet, le poéte Hésiode
créait un mythe des origines du vieillissement humain selon lequel il résulterait d’un cha-
timent divin (Trincaz, 2015, p. 467). Dans son ceuvre, Les travaux et les jours, il raconte que
Prométhée, ayant dérobé le feu, attribut méme du Dieu Héphaistos, provoqua la colére de
ce dernier, qui, pour se venger et punir les humains, créa la Déesse Pandore. Il lui donna
la mission de déverser sur ’humanité le terrible sort qu’est la vieillesse. Ainsi :

Pandore, tenant dans ses mains un grand vase, en souleva le couvercle,
et les maux terribles qu’il renfermait se répandirent au loin [chatiment
terrible puisqu’auparavant] les tribus des hommes vivaient sur la terre,
exemptes des tristes souffrances du pénible travail et de cruelles mala-
dies qui amenent la vieillesse, car les hommes qui souffrent vieillissent
promptement?.

3. https://www.cairn.info/la-pensee-sociale--9782130497776.htmGuimelli
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Cette légende exprimait et justifiait la crainte qu’inspire toujours cet ultime temps de la
vie en lui conférant une cause transcendante. Selon la sociologue Jacqueline Trincaz :

« Les mythes grecs qui, comme le récit biblique, ont abreuvé I'imaginaire
de la pensée occidentale et continuent tres largement a fagonner notre
inconscient, n‘'ont pas manifesté beaucoup d'amour pour la vieillesse.
(Trincaz, 1998, p. 170).

Et:

Que ce soit dans les mythes gréco-romains ou dans I’Ancien Testament,
lavieillesse apparait, des I'origine comme une malédiction, un chatiment
divin (Trincaz, 2015, p. 467).

Aussi, le théatre de la Grece antique présentait la vieillesse sous un mauvais jour. Les
personnes agées y étaient souvent représentées en étres moroses qui, « s'accroch[aijent
ridiculement a de jeunes gens [...]* ». La vieille femme, chez Aristophane, est représentée
édentée, ridée et desséchée. Cette triste image de la vieillesse s’inscrira dans la tradition,
encore jusqu'au 17¢ siccle. Notamment, le théatre de Moliere mettait en scene de vieux
messieurs plutot pathétiques, des « barbons ». Ils y faisaient P'objet de farces et de dénigre-
ments. Selon nos critéres contemporains, ces « vieillards » seraient encore plutot jeunes,
a pres de 50 ans, mais, a cette époque ou l'espérance de vie était bien moindre, ils étaient
déja vieux. Si on les disait ridicules, c’est qu’en tant que patriarches familiaux et fortunés,
ils ne respectaient pas la norme sociale de leur milieu. Plut6t que de se retirer du monde
et se vouer a I’étude, arrivés a leur age vénérable, ils s’accrochaient a leurs biens ou les
dilapidaient au grand désespoir de leurs jeunes et éventuels héritiers. Selon Philippe Aries,
le regretté historien médiéviste, il s’agissait surtout d'un « conflit d’avoir », car 'enjeu était,
pour les fils ainés et héritiers désignés, d’obtenir enfin ce legs. Tant que le pére était en
vie, ils en demeuraient dépendants et en plus d’y étre soumis. C’est pourquot :

Il existait dans cette société des tensions énormes a |'intérieur de la

famille. On peut mé&me dire avec une certaine prudence qu’il y avait heau-
coup de crimes familiaux. (Ariés, 1983, p. 48).

Aujourd’hui, le retour des barhons?

Au Québec, comme I'avait prévu le Dr Butler pour le cas américain, I’agisme est devenu
virulent depuis le début des années 1990. L'essayiste Gaétan Bélanger cite a cet effet trois

4. Jean Corvisier, https://journals.openedition.org/etudesanciennes/1032.
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ouvrages qui, publiés a cette époque, en témoignent. Des essais rédigés par des défen-
seurs autoproclamés des générations X, Y et Z y dénoncent les exces de la génération des
« boomers ». Ces vieilles personnes auraient condamné leurs enfants a financer les cotts
des services sociaux et de santé qu’eux-mémes, insouciants, ont utilisés et qu’ils utiliseront
encore assurément pendant plusieurs années jusqu’a leur extinction® ®.

Cette association de la vieillesse a une inévitable dépendance fonctionnelle et financiére
est, comme ’agisme, une représentation ancestrale de notre héritage culturel. En Nou-
velle-France, PHopital général de Québec accueille, dés 1692, des personnes indigentes,
dont des vieillards, ce qui en fait 'un des plus anciens hospices québécois’. Un peu plus
tard, au 19¢ siecle, apparaissent les retraites sous forme de caisses communes en France,
puis, a partir de 1889, instituées en un régime national en Allemagne pour les plus de
70 ans. La France initie son propre modele en 1945, et le Canada lance le sien en 1952.
L’age de la retraite y est fixé a 70 ans et il sera abaissé a 65 ans en 1965.

La représentation sociale de la vieillesse comme déficit personnel et collectif aura aus-
si conduit a sa prise en charge par I'Etat qui multipliait alors ses institutions vouées
aux différents groupes d’indigents, dont les personnes sans famille, agées, malades ou
prises de folie. La Révolution tranquille entrainera la modernisation, la laicisation et
la professionnalisation de diverses institutions de ce type (créches et orphelinat, écoles
de réforme, institutions pour les personnes handicapées, etc.). Elles passeront du statut
d’ceuvres subventionnées a celui de services étatisés. Les services sociaux et de santé ainsi
que ’éducation gagnent ainsi en accessibilité, en particulier pour les personnes moins
nanties. Cette embellie se verra assombrie. En effet, comme le rappellent Jean Caron et
Stéphane Guay :

[...] Vers le milieu des années 1980 I'intégration économique tant des pays de
I’Europe de 'Ouest que de ’Amérique du Nord entrainant une économie de
marché au cours des années 1990, viennent freiner considérablement ’élan et les

5. Gaétan Bélanger (2015), dans son essai, leur consacre un chapitre intitulé « Des livres — & boulets rouges sur les boomers »
(p. 39-67). Il y passe en revue les publications des pionniéres de cette campagne : Richard Martineau, avec La chasse a
I'éléphant (1990); Alain Samson et : Les boomers finiront bien par crever (2005), puis, de I'actuel chef du parti conservateur
du Québec, Eric Duhaime, L'Etat contre les jeunes, comment les baby-boomers ont détourné le systéme (2011). Selon que
I'on associe les baby-boomers aux trente glorieuses (années 1945-1970) ou a la période quiva de 1946 a 1965 comme le fait
Statistique Canada, de ces trois-la, seul Duhaime aurait droit au titre de X, les deux autres étant d'authentiques « boomers ».

6. Par exemple : le « méme » : « hoomer remover », ou « effaceur de vieux », devenu viral sur le réseau Internet a partir de
2020 : https://www.ledevoir.com/societe/577349/le-virus-de-I-agisme, Brown Lichtenstein (2020). From « Coffin “Dodger”
to “Boomer Remover”: Outbreaks of Ageism in Three Countries with Divergent Approaches to Coronavirus Control »,
J Gerontology B Psychol Soc Sci 76, no 4, e206-e212.

1. Francois Girard, cité dans Jean Frangois Nadeau, « Les personnes dgées sous de mauvais hospices », Le Devoir 9-05-2020.


https://www.ledevoir.com/societe/577349/le-virus-de-l-agisme
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actions du développement social [...] Les citoyens et les entreprises luttent pour
se tailler une place et la solidarité sociale s’estompe progressivement au profit de
la compétition. Des valeurs plus individualistes et matérialistes viennent miner
le tissu social. Les Etats réexaminent les services sociaux et de santé, tentent de
les rationaliser, réduisent les ressources qui leur sont attribuées. Les services de
santé mentale n’échappent pas a cette regle (Garon et Guay, 2005, p. 7).

L’Etat-providence a donc un nouveau concurrent : IEtat-entrepreneur. Le gouverne-
ment libéral de Robert Bourassa (1990-1994) lance cette approche au Québec, largement
inspirée de celles des gouvernements conservateurs américain et britannique : ceux de
Margaret Thatcher, en Angleterre (1979-1990), et de Ronald Reagan (1981-1989), aux
Etats-Unis. Ainsi, en mai 1986, le président du Conseil du trésor du Québec dépose le
rapport d’un groupe de travail qu’il dirigeait « sur la révision des fonctions et des orga-
nisations gouvernementales ». La performance économique de 'action gouvernemen-
tale en ¢tait le theme, et on y faisait I'éloge d’une gestion moins dépensicre (Bergeron,
1987). Les opposants railleront ce modéle, le qualifiant « d’Etat-Provigo », en référence
président du Conseil du trésor qui est un ex-dirigeant de la chaine d’épicerie du méme
nom. S’ensuivra, au fil des ans, le lancement de diverses réformes de la santé qui, sous
diverses déclinaisons, orienteront les services publics vers un modele de gestion calqué
sur celui de l'entreprise privée « a but lucratif » : partenariat public-privé, réingénierie
de I'Etat, Lean management, Toyotisme, peu importe. Autant de formules pour signifier
la méme chose : réduire I'intervention étatique par la sous-traitance de divers services,
réduire la participation publique, privilégier un mode de gestion inspiré de la nouvelle
gestion publique dont...

[..]la prémisse de base [...] suppose une équivalence entre gestion privée
et gestion publique. Administrer un systeme de santé et une entreprise
privée serait donc similaire du point de vue de la gestion. Une seconde
prémisse prétend que les modéles de gestion privée de type « entrepre-
neurial » sont plus efficaces que la gestion publique traditionnelle, cette
derniére étant considérée trop « lourde ». Enfin, si I'Etat est bien une
sorte d’entreprise et que les citoyens en deviennent les consommateurs,
la santé se transforme et devient une marchandise comme les autres
(Médecins québécois pour le régime public, 2014, p. 8).

Ainsi, encore aujourd’hui, en période postpandémique de la COVID-19, nous voyons
notre réseau collectif de services de santé étre plus que jamais engorgé et, notamment,
ses établissements consacrés aux personnes agées ou qui sont fréquemment utilisés par
celles-ci : RPA, CHSLD et hopitaux. Pour y pallier, le ministre de la Santé du Québec
maintient le projet de calquer la gestion du réseau public de la santé et des services sociaux
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sur celle en vogue dans les entreprises privées, avec un recentrement de la gouverne du
réseau sur une seule agence avec des procédures a respecter et des cibles a atteindre, mais
avec une participation publique moindre. (Plourde, 2023)%.

Vieillir, la belle affaire®

Vieillir serait s’adapter a un nouveau mode de vie, avec des préoccupations plus domes-
tiques ou familiales. Souvent, 'image de la personne agée est réduite a sa position de « re-
traite » hors des sphéres du travail et des affaires publiques. A I’ére « postpandémique »,
du moins en Occident, la personne agée n’est plus tant considérée comme une actrice
sociale que réduite a devenir un objet de soins et de prise en charge. Les « bons ainés »
responsables, hommes ou femmes, devraient, pour « réussir » leur vieillissement, se garder
en forme physiquement et mentalement. Ils et elles cultiveront leur autonomie et resteront
« a la page » et ainsi gréveront moins les finances publiques. Est-ce dire qu’autrement,
leur vieillisse ne serait qu’un ratage : une vie en marge, dépendante, sénescente, gateuse,
menacée ou déja affectée de divers troubles de santé?

Pourtant, ni le vieillissement ni la retraite ne devraient sanctionner la fin de la vie sociale,
culturelle, politique ou amoureuse. Vieillir invite plutot a I'introspection. Passer en revue
ses souvenirs familiaux, parfois méme procéder a des recherches généalogiques pour ré-
pondre a de grandes questions philosophiques sur ce que I'on a fait de nous-mémes et ce
que nous avons pu faire aux/des autres, nos proches, voisins ou collégues,” etc. L'exercice
n'est pas que nostalgique ni n’est vain, il peut et devrait relancer le projet de vie de la
personne arrivée a cette étape de sa vie. La popularité des formations pour la pratique
du récit de vie aupres des personnes agées ou récemment retraitées témoigne de ce désir
trop souvent enfoui sous des stéréotypes agistes qui incitent plutot au repli sur soi'.

Pour ceux dont la mise a la retraite s’est enclenchée aux alentours de la période de la
pandémie de 2020-2022, avec des restrictions a leur vie sociale et la crainte justifiée qu’ils,

8. https://iris-recherche.qc.ca/blogue/sante/reforme-sante-usine-automobile/
9. Delachanson de Jacques Brel : Vieillir, 1977.

10. Paraphrase de Jean -Paul Sartre « [...] nous ne sommes pas des mottes de terre glaise et I'important n'est pas ce qu’on
fait de nous mais ce que nous faisons de nous- méme de ce qu’on a fait de nous » Saint Genet comédien et martyr, NRF,
Gallimard, 1962, p.63

11. Le programme Sens et projet de vie offert par I'université TELUQ et 'UQAR répond 4 ce besoin. https://www.telug.ca/site/
etudes/offre/prog/TELUQ/0571/ Voir aussi en bibliographie, la référence d'un article de Bernard Riviere sur ce sujet.

LInstitut universitaire de gériatrie de Montréal (IUGM) et son programme AvantAge a recu le premier prix d'histoire du
Canada (2021) pour le projet Ecrire sa vie! , créé en collaboration avec Janette Bertrand, http://centreavantage.ca/ecrire-
sa-vie/.


https://iris-recherche.qc.ca/blogue/sante/reforme-sante-usine-automobile/
https://www.teluq.ca/site/etudes/offre/prog/TELUQ/0571/
https://www.teluq.ca/site/etudes/offre/prog/TELUQ/0571/
http://centreavantage.ca/ecrire-sa-vie/
http://centreavantage.ca/ecrire-sa-vie/
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elles ou leurs proches ne contractent un virus possiblement mortel, les services publics,
privés ou communautaires ont di adopter des mesures de prévention. Dans les lieux de
soins et d’hébergement, les occasions de contact entre bénéficiaires et avec le personnel
ont été réduites aux mémes fins, mais au détriment du maintien des habiletés sociales, de
la mobilité ou du suivi de I’évolution des pensionnaires, en particulier de ceux et celles
confinés dans leur chambre. Il faut déplorer I'impact de la pandémie sur 'achalandage
des services publics, accentué par le manque de personnel et la multiplication des congés
de maladie, particulierement dans le secteur de la santé.

Cette nouvelle réalité « pandémique », imposant diverses restrictions a la vie sociale et
communautaire, aura certainement entravé I'adaptation de nombre de personnes agées
a leur « nouvelle vie ». Les plus jeunes retraités devaient, dans ce contexte inédit, réinter-
préter leurs savoirs et valeurs, modifier leurs habitudes et projets. Devenir une personne
retraitée et agée entraine habituellement un certain retrait de la « vie publique » ou au
moins, un décalage par rapport a sa « vie d’avant », alors qu’elle était plus directement
intégrée a la société avec, en quelque sorte, une « raison » d’en étre. Une fois retraitée ou
en age de le devenir, la personne doit réinitialiser cette adhésion. Il s’agit de se relancer
en tant que « personne ainée », un titre difficile a accepter, puisqu’il est associé¢ a des
images contradictoires de sagesse, au mieux, ou au pire, de pertes physiques et cognitives.

Santé mentale et vieillissement, une perspective psychosociale

Selon le Guide d’intervention Vieullir en bonne santé mentale de ’'Association canadienne pour la
santé mentale, filiale de Montréal (2012), les problemes de santé mentale ne seraient pas
plus fréquents chez les personnes agées que parmi les autres groupes d’age. Ils seraient,
au contraire, deux fois moins présents que dans 'ensemble des cohortes plus jeunes.
Certaines personnes peuvent avoir éprouvé de tels problémes depuis leur jeunesse, tan-
dis que d’autres commengaient a en ressentir alors qu'elles étaient plus agées. Cela dit
sous réserve, puisqu’il faut aussi compter avec une probable réticence a déclarer de tels
problémes, étant entendu les préjugés qui y sont associés. Ce Guide rapportait que les
personnes de plus de 65 ans qui déclaraient avoir consulté a ce propos précisaient 'avoir
fait pour cause de troubles d’humeur comme la dépression ou 'anxiété, de phobies ou de
troubles obsessifs compulsifs.

Un document plus récent de I'Institut national de santé publique du Québec (INSPQ)
2023) révele quen : « 2017-2018, plus des trois quarts des personnes de 65 ans et plus
(76 %) estimaient que leur santé mentale était trés bonne ou excellente. » Cela autant
pour les hommes que pour les femmes et jusqu’a 75 ans. En ce qui a trait aux troubles
spécifiques, mesurés aussi a partir des déclarations des personnes selon lesquelles elles
se sont vues attribuer un tel diagnostic par un professionnel, on obtient ainsi pour les
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troubles de ’humeur un taux de 5 % chez les femmes et de 3,5 % chez les hommes. Les
troubles anxieux toucheraient 7 % des femmes et 3,8 % des hommes.

Le méme document recense aussi la prévalence d'un certain nombre d’événements de
vie qui constituent des sources de stress, comme 'expérience des idées suicidaires et
de tentatives séricuses de suicide. On y reconnait aussi d’autres éléments stressants et
potentiellement porteurs de détresse : avoir le sentiment d’étre mis a ’écart, d’étre isolé
des autres, de ne pas se sentir en sécurité chez soi ou dans son quartier, de craindre la
maladie ou ’épuisement.

Il importe de considérer 'impact délétere de ces items pour la santé mentale, ainsi que
celui des préjugés agistes courants. Les victimes de cette discrimination sont a la fois
membres et participants de la méme société et des mémes communautés que celles de
leurs détracteurs. Ils en partagent les valeurs, les coutumes et les pratiques usuelles, dont,
aussl, leurs préjugés agistes. Le fait d’étre a4gé n’indemnise pas de 'auto-stigmatisation. La
crainte de devenir vieux n’est pas que le constat objectif du fait qu’il s’agit d’une ultime
étape de vie. Elle concerne aussi communauté. Autant de jugements souvent intériorisés
par ceux-la mémes qui en font les frais... les « vieux et vieilles ». Les combattre pour ce
qu’ils sont, des préjugés infondés, est faire ccuvre utile : le soutien social des personnes
agées est une pratique réputée bénéfique pour la santé mentale (Caron et Guay, 2005).
Cela consiste a favoriser 'intégration sociale des personnes de maniere qu’elles bénéficient
de liens sociaux bienveillants qui seront des sources de soutien informationnel et émo-
tionnel, de dispensation d’aide concréete sous forme de conseils et de références, tout en
développant les sentiments de compétence et de confiance en soi. Cette intégration sociale
favorise 'estime et la confiance en favorisant le sentiment d’étre aimable et compétent,
d’exercer un certain contréle sur son environnement.
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Résumeé

Dans un contexte plus général de vieillissement de la population, les milieux d’héberge-
ment et de soins de longue durée pour personnes agées en perte d’autonomie rencontrent
de plus en plus fréquemment une clientele consommant des substances psychoactives
(alcool, tabac, cannabis et substances illégales). L'interaction complexe entre les effets
du vieillissement et ceux de la consommation rend 'accompagnement de ces personnes
particulierement délicat pour des équipes peu familiéres avec ces profils. Pour soutenir
lamélioration des pratiques, I'objectif de cette étude est d’offrir une meilleure compré-
hension des besoins spécifiques des personnes résidant dans des milieux d’hébergement
et de soins de longue durée consommant des substances psychoactives. Nous avons mené
28 entrevues individuelles semi-dirigées avec des personnes résidentes (M = 64,5 ans ;
ET = 7,4 ans) de centres d’hébergement et de soins de longue durée ainsi que de ressources
intermédiaires au Québec. Nous avons réalisé une analyse thématique du contenu des
entrevues retranscrites. Dans un premier temps, les résultats abordent leur parcours de
vie, y compris la maniére dont la consommation de substances psychoactives s’articule
avec les événements de vie, I’état de santé et 'utilisation des services, les contextes sociaux,
familiaux, professionnels, économiques ou judiciaires. Ensuite, nous abordons le rapport
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actuel de ces personnes avec leur consommation et I’évolution de celle-ci depuis leur ar-
rivée en hébergement. Nous détaillons enfin les différentes stratégies développées pour
les personnes résidentes afin d’assurer leur expérience de consommation, ainsi que leur
vécu relatif aux dispositifs d’accompagnement de la consommation instaurés par I'établis-
sement, et aux interactions avec le personnel d’intervention. Pour conclure, cette étude
brosse un portrait complexe des réalités vécues et des besoins ressentis par ces personnes,
qu’il est nécessaire de prendre en considération afin d’offrir un accompagnement adapté
aux personnes agées en perte d’autonomie consommant des substances psychoactives
dans les milieux d’hébergement et de soins de longue durée au Québec.

Mots-clés : personnes 4gées ; consommation de substances psychoactives ; perte d’autono-
mie; milieux d’hébergement et de soins de longue durée; accompagnement et intervention.

Introduction

Au Québec, les personnes agées de 65 ans et plus représentent 20,8 % de la population,
et on s’attend a ce que cette proportion atteigne 27 % en 2031 (Institut de la statistique
du Québec, 2022). S’il s’agit du groupe d’age consommant le moins de substances psy-
choactives (SPA), y compris alcool, tabac, cannabis et substances illégales, c’est celui pour
lequel on observe la plus forte croissance de la proportion de personnes consommatrices
durant les dernieres années (Kuerbis, 2020). Dans la province, 76 % des 65 ans et plus
consommaient de I'alcool en 2018, contre 69 % en 2001 (Institut national de santé pu-
blique du Québec, 2020). Bien que représentant une plus faible proportion de personnes,
la consommation de SPA illégales est passée de 0,7 % en 2008 a 1,9 % en 2015 dans
cette tranche d’age (ministere de la Santé et des Services sociaux, 2022b). On peut aussi
constater une grande variation dans les taux de prévalence des usages problématiques de
SPA a travers le monde, avec des chiffres allant de 0,1 % (p. ex., diagnostic d’un trouble
de l'usage d’opioides) a 32 % des 65 ans et plus présentant un usage problématique d’alcool
(Chot et coll., 2015; Kuerbis, 2020). Au Québec, 15,7 % des personnes de 65 a 69 ans,
et 11 % de celles de 70 a 75 ans ont une consommation excessive d’alcool, impliquant ici
une consommation de quatre verres standards ou plus, pour les femmes (cinq pour les
hommes), en une méme occasion, au moins une fois par mois (Institut national de santé
publique du Québec, 2020).

L’avancement en age peut exacerber les conséquences négatives des usages de SPA, no-
tamment sur la santé, les activités professionnelles, les relations sociales ou familiales
(Kuerbis, 2020; Taylor et Grossberg, 2012). Simultanément, les effets des SPA peuvent
précipiter et accentuer ceux du vieillissement (p. ex., perte d’autonomie physique, déficits
cognitifs, troubles cardiaques, pulmonaires) (Beynon, 2008; Matheson et coll., 2019).
De plus, les personnes sujets a la précarité sociale ou a I'itinérance font face encore plus
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précocement aux enjeux du vieillissement, et 'avancement en age aggrave les probléma-
tiques de santé et sociales qu’elles rencontrent, y compris celles relatives a I'usage de SPA
(Brown et coll., 2012; Padgett et coll., 2022). On estime que ces dernieres, dés I'age de
50 ans, présentent des enjeux de santé et d’autonomie rencontrés habituellement chez les
personnes agées de 70 ans et plus (Brown et coll., 2012; Culhane et coll., 2013). La po-
pulation agée est aussi fréquemment exposée a des erreurs de diagnostic et des retards
de prise en charge, dans la mesure ou certains signes cliniques pouvant étre des indices
d’un usage excessif de SPA (p. ex., troubles du sommeil, chutes) vont plutdt étre attribués
aux manifestations du vieillissement (Castle et coll., 2016; Kuerbis, 2020). Ce tableau
complexe réclame alors une prise en charge ajustée de la personne, et représente un défi
croissant pour les services de santé et sociaux (Atkinson, 2016; Beynon, 2008; Castle et
coll., 2016; Kuerbis et coll., 2014; Wadd et Dutton, 2018).

Au Québec, les centres d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD) et les res-
sources intermédiaires (RI) accueillent les personnes dont la perte d’autonomie liée au
vieillissement ne permet plus le maintien a domicile (ministere de la Santé et des Services
sociaux, 2021, 2022a). Les CHSLD se distinguent des RI par le plus grand degré de
perte d’autonomie des personnes hébergées, avec une intensité de soins plus importante
(ministére de la Santé et des Services sociaux, 2018, 2021). Dans la province, 91,5 % des
36 350 personnes hébergées au 31 mars 2021 en CHSLD étaient agées de 65 ans et plus
(ministere de la Santé et des Services sociaux, 2022a). Cette proportion est de 39 % en RI
(7 572 sur 19 414) (ministere de la Santé et des Services sociaux, 2021). Bien qu’il n’existe
pas de données chiffrées au Québec, des milieux comparables a I'étranger accueillent de
plus en plus fréquemment des personnes dgées en perte d’autonomie utilisant des SPA
(Laws et coll., 2022; Vaucher et Broers, 2019). Force est de constater que ces milieux ne
sont pas suffisamment outillés pour accompagner ces personnes, é¢tant encore peu familiers
avec les caractéristiques et besoins spécifiques de cette population, notamment en regard
de la consommation de SPA. I’absence de prise en charge adéquate peut alors conduire
a une aggravation des effets de la consommation, a une détérioration de I’état de santé
globale, du niveau d’autonomie, de la sécurité des personnes, ainsi qu’a une dégradation
de Poffre de soins et de la vie collective dans ces établissements (Atkinson, 2016; Laws et
coll., 2022; Rao et Crome, 2011).

Pour contribuer a la bonification de 'accompagnement de ces personnes, I'objectif de
cette étude est de mieux comprendre les besoins spécifiques des personnes résidentes
consommant des SPA lorsqu’elles sont hébergées en CHSLD et en RI au Québec, en
s’appuyant directement sur leurs perspectives a propos de leurs pratiques de consomma-
tion, de leur parcours de vie et de leur vécu dans les établissements d’hébergement et de
soins de longue durée.
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Méthodologie

Cette étude qualitative descriptive s’inscrit dans un plus large projet documentant
la consommation de SPA au sein des milieux d’hébergement et de soins de longue durée au
Québec. Le protocole de ce dernier a été approuvé par le comité d’éthique de la recherche
« Dépendances, inégalités sociales et santé publique » du CIUSSS du Centre-Sud-de-
I'Ile-de-Montréal (MP-51-2022-1268). La collecte de données a eu lieu de novembre 2021
a décembre 2022. Un échantillonnage par choix raisonné a guidé la constitution de
I’échantillon (Patton, 2015). Considérant le contexte pandémique et 'acces limité aux
établissements pour personnes agées, nous avons eu recours au tri expertisé pour facili-
ter le recrutement (Angers, 2014). Les équipes d’intervention de plusieurs CGHSLD et RI
d’un CIUSSS du territoire montréalais nous ont aiguillés vers des personnes résidentes
correspondant aux criteres d’inclusion (c’est-a-dire vivant simultanément des enjeux de
perte d’autonomie liée au vieillissement et consommant des SPA). Notre critére d’exclusion
était 'incapacité de consentir et de participer a la démarche de recherche (p. ex., présence
d’un déficit cognitif restreignant significativement la capacité de prendre part a une dis-
cussion sur son parcours de vie). Notre équipe approchait ensuite ces personnes pour leur
donner plus d’information, valider leur admissibilité et les inviter a participer a 'étude.

Nous avons réalisé des entrevues individuelles semi-structurées d'une durée médiane de
35 minutes (min : 15; max : 101), enregistrées et tenues en personne dans les CHSLD
et RI, mettant I'accent sur les trajectoires individuelles associées a la consommation de
SPA (Hser et coll., 2007). Les personnes participant a la recherche étaient invitées a s’ex-
primer sur leurs usages de SPA, passés et actuels, mais également sur leur parcours de
vie plus large (p. ex., trajectoire résidentielle, emploi, relations familiales, utilisation des
services de santé et sociaux, etc.). Les échanges étaient appuyés par la réalisation d’une
chronologie. En début d’entrevue, quelques questions sociodémographiques et PASSIST
(Alcohol, Smoking and Substance Involvement Screening Test) ont permis de mieux caractériser
Péchantillon (Humeniuk et coll., 2008; Khan et coll., 2012). Une analyse thématique des
entrevues retranscrites a été faite a aide du logiciel N'Vivo 20. L'objectif de 'analyse a été
de souligner les éléments récurrents du discours des personnes résidentes, de les regrouper
en catégories sémantiques, et de déterminer les points convergents et divergents (Miles et
coll., 2019). Environ 10 % du corpus a fait I'objet d’un accord inter-juges dans un panel
auquel trois membres de I'équipe de recherche ont participé. Le taux de concordance
dépassait 85 % pour la tres grande majorité des thématiques. Des discussions d’équipe
ont suivi pour corriger les divergences. Une analyse descriptive des données quantitatives
a été menée a l'aide du logiciel SPSS 22.

I’échantillon comprend 28 personnes résidentes agées de 50 a 86 ans (M : 64,5 ans ;
ET : 74 ans). Le tableau 1 présente leurs caractéristiques sociodémographiques. Selon
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les réponses obtenues a PASSIST, un usage a risque modéré, dénotant la présence de
conséquences négatives associées a la consommation, est observé chez 24 personnes pour
le tabac, 13 pour I’alcool, 5 pour le cannabis et 1 pour la cocaine.

TABLEAU 1
Caractéristiques sociodémographiques de I'échantillon de personnes résidentes

Variables n %

Sexe constaté a la naissance

Féminin 7 25,0

Masculin 21 75,0
Identité de genre

Féminine 7 25,0

Masculine 21 75,0
Lieu de naissance

Canada 24 85,7

Autre pays 4 14,3
Statut conjugal

Célibataire, veuf, veuve 21 80,8

En couple 5 19,2
Enfants

Oui 14 50,0

Non 14 50,0
Niveau d’études®

Quelques années d'études secondaires 9 34,6

Etudes secondaires terminées (DES) 3 11,5

Dipléme d’études professionnelles (DEP) 4 15,4

Quelques années au cégep, collége, école de métiers 1 3,9

Cégep, collége, école de métiers : études terminées (DEC) 3 11,5

Quelques cours ou années d'études universitaires 2 1,7

Etudes universitaires terminées 4 15,4

Note. N = 28.
aN =27. °N=26.
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Résultats

Quelques éléments bhiographiques

En cohérence avec les données collectées via PASSIST, les personnes participant a la re-
cherche mentionnent consommer de I'alcool, du tabac, et pour certaines, du cannabis.
Certaines évoquent une utilisation de substances illégales, par le passé, dans I'établisse-
ment : « Quand je suis rentré, j’ai méme fumé du crack avec des gens ici ». Le discours
des personnes participantes décrit des consommations variées sur le plan des fréquences
et des quantités. Il y a toutefois un consensus rapportant le début des consommations
durant I'adolescence, voire 'enfance. Les SPA de prédilection, la fréquence, les quantités,
les pratiques ou les motifs de consommation ont grandement fluctué au cours de la vie,
selon les contextes familiaux, sociaux, professionnels, les effets vécus et recherchés, ainsi
que les divers événements de vie que ces personnes ont pu connaitre.

Les personnes participantes se rejoignent sur plusieurs autres facettes de leur vie. La ma-
jorité connait des enjeux importants sur le plan de la santé (p. ex., cancers, problémes
pulmonaires, hépatiques, rénaux, épilepsie) et celui du niveau d’autonomie (enjeux de
mobilité, chutes, troubles neurocognitifs). Plusieurs font le lien avec leur consommation.

Je ne mangeais presque plus, j'étais toujours nourri avec la hiére [...].
J'avais développé une bedaine. J'ai maigri beaucoup en plus... [...] J'ai
eu des problémes de calcification. Mes dents, elles sont tombées a
I’époque... J'avais des faiblesses dans les os.

Sur le plan familial et social, un grand nombre décrit une vie marquée, parfois tres préco-
cement, par les pertes, séparations, deuils, relations conflictuelles ou violentes. Beaucoup
ont connu des épisodes de précarité sociale, financiere ou résidentielle et disposent encore
aujourd’hui de moyens financiers tres limités, bénéficiant d’aides sociales ou de régimes
de protection. Une minorité mentionne avoir eu des activités criminelles ou avoir été
judiciarisée, et certaines personnes ont vécu dans la rue encore jusqu’a trés récemment.

J’étais libre dehors, j"étais bien dehors. Je vivais bien, je buvais de la biére
avec mes amis dehors, le soir j"écoutais ma radio, ma petite SONY, ma
petite radio, j"écoutais ¢a le soir, je nourrissais les moineaux avec du pain.

Enfin, beaucoup partagent des expériences mitigées concernant les services de santé et
sociaux qu’ils ont pu recevoir. En lien avec leur consommation, les personnes participantes
mentionnent leurs visites des Alcooliques anonymes et d’autres groupes d’entraide pronant
'abstinence. Si la plupart ont aimé la dynamique de partage, de non-jugement, d’autres
mentionnent des aspects moins satisfaisants (p. ex., préoccupations pour la confidentialité
des échanges, manque de sincérité des personnes présentes, omniprésence des références
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religieuses). Les personnes participant a la recherche rapportent également des expé-
riences aupres de ressources offrant du traitement contre la dépendance, dans le réseau
public ou privé. Pour beaucoup, cela n’a pas mené a des résultats significatifs, les enjeux de
consommation resurgissant ultérieurement, surtout en I'absence de suivi post-traitement.

Rapport des personnes participantes a leur consommation de SPA

Lorsque questionnée sur les motifs expliquant leurs pratiques, passées et actuelles,
la grande majorité situe celles-ci comme un rempart pour affronter les événements né-
gatifs de la vie.

Ily a desjournées, on se sent plus... stressée, pour X raisons, 13, tu sais?
[...]1,ily a desjournées, |3, je ne fumerai pas toutes mes 20 cigarettes. Il
y a d'autres journées, ben I, je vais les fumer, les 20!

Pour beaucoup, c’est le plaisir inhérent a la consommation qui justifie la poursuite de
cette derniére. La pratique reste inscrite dans la routine, synonyme d’un bon moment
passé seul ou avec des pairs.

C'estjuste le soir comme quand on regarde une game de hockey, relaxer
[...]1. C’est juste un petit verre. Un petit plaisir comme je me paie, c'est
comme une bouteille de vin, etc. C'est de méme que je le vois aujourd’hui,
puis c'est comme ¢a que je I'apprécie.

Enfin, pour quelques personnes participant a la recherche, la consommation revét une
fonction d’automédication : « Cette nuit, j’ai presque fini un demi-paquet parce que j’ai
eu de la misere a m’endormir. [...] Pis a chaque fois que j’ai mal a uriner... a chaque fois
que je vais uriner, en méme temps je vais fumer une cigarette. »

Certaines personnes estiment n’avoir jamais été en difficulté en ce qui a trait a leur usage
de SPA. Elles veulent poursuivre leurs usages, malgré le fait d’avoir parfois conscience
des conséquences qui y sont associées. Elles sont plutdt préoccupées par le fait d’éviter
de perdre le contréle de la consommation pour ne pas se faire interdire celle-ci par
I’établissement.

Je fais plus attention que quand j'étais en dehors. Parce que je ne veux
pas déranger personne, pis je ne veux pas me faire couper le droit d'en
prendre. Parce qu'ily en a, des fois qui dérangent, pis ils [I’établissement]
coupent. Fait que, moi, je fais attention, parce que j'aime ¢a.
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La majorité de I'échantillon partage néanmoins les divers enjeux qu’elle a pu rencontrer
en rapport avec la consommation (p. ex., problématiques sociales, professionnelles, fami-
liales, financieres, judiciaires, et surtout de santé). Certaines personnes ont été marquées
par des déces brutaux dans leur entourage, associés a la consommation de SPA (p. ex.,
surdoses, accidents, violences). Beaucoup ont conscience que leur santé est désormais

plus fragile.

Parce qu’en prenant de la biére, ca va me tuer un moment donné, je vais
en prendre plus que je suis supposé. En en prenant le plus que je peux,
un moment donné, ca va passer... L'alcool, je connais une personne qui
est morte de ca.

Drautres mentionnent enfin les conflits et enjeux de cohabitation avec les autres personnes
résidentes qui consomment, du fait des intoxications fréquentes, d’enjeux de comporte-
ment, de la monopolisation des espaces communs prévus pour consommer, ou encore du
non-respect des regles de vie collective ou de sécurité.

Evolution des pratiques de consommation et facteurs significatifs

Quant a I'évolution de leurs pratiques de consommation depuis leur arrivée dans leur
milieu de vie actuel, la majorité étant hébergée depuis déja plusieurs mois ou années,
plusieurs soulignent une tendance a la baisse, voire un arrét total de la consommation.
Pour beaucoup, 'arrét de certaines SPA est survenu avant méme l'arrivée dans le milieu
d’hébergement actuel. La faible consommation ou I'absence de celle-ci chez la majorité
des personnes résidant dans ces établissements favorise souvent la poursuite d’un objectif
de réduction ou d’arrét de la consommation, lorsque souhaité : « J’ai pas 'odeur, je suis
pas agressé par une bouteille de biére qui claque sur un bar ou P'odeur d’un splif parce
que le gars fume a coté. J’ai pas de tentations. » Les réglements, les plans personnalisés
de soins, et surtout les limitations financieres restent les trois éléments les plus mentionnés
pour expliquer la réduction des consommations.

Je suis arrivé ici, j'avais huit biéres par jour, puis on a réduit pour en arriver
a zéro. A ce moment-1a, ce qu'ils faisaient, ¢’est qu'ils me donnaient une
fois par jour, une biére non alcoolisée. [...] ils m’ont dit qu’ils arrétaient
ca [donner des bieres] parce que je n'avais pas assez d'argent dans mon
budget pour continuer.

Si les restrictions concernant la consommation sont généralement comprises et acceptées,
issues d’une certaine entente avec les personnes résidentes, elles peuvent générer beaucoup
de frustration et d’incompréhension, avec celles se sentant entravées dans leur liberté.
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[Lintervenante] ne veut pas me donner 40 piasses par semaine pour
m‘acheter mes cigarettes. Elle dit que c’est pour manger, aller au restau-
rant, toute. Elle dit « on va céallerle restaurant pour toi, on ne te donnera
pas caenargent, la ». Ca fait dur quand méme pas mal. Je suis malheureux
des fois ici.

D’autres personnes résidentes soulignent que le contexte pandémique a contribué a une
réduction de la consommation, du fait de I'univers anxiogene, de craintes face a la conta-
mination, ou tout simplement du fait de ne pas vouloir ajouter du travail au personnel
dans ce contexte exceptionnel.

Par ailleurs, 'entourage social et surtout familial a un réle un peu plus ambivalent face
a la consommation des personnes résidentes. D’une part, il peut exercer une forme de
controle sur cette derniere, encourageant leurs proches a respecter les régles en vigueur :
« La mes sceurs ont su ¢a [que le participant mettait de I'alcool de coté] ... «Non, mon
frére, tu vas en avoir tant par jour [des bieres]. Puis c’est ca par jour. Si t’en veux une de
plus, demande a [I’éducatrice]» ». Dans d’autres situations, au contraire, I'entourage peut
faciliter la consommation, en introduisant des SPA, par méconnaissance ou mépris des
reglements et plans d’accompagnement.

Parmi les autres facteurs contribuant a la consommation, plusieurs personnes évoquent
I'ennui, associé¢ a un manque d’activités correspondant a leurs intéréts et capacités phy-
siques et cognitives : « Je suis écaeuré d’étre ici, c’est ¢a affaire. Je suis tanné. Je n’aime
pas ca. Cest plate, c’est grand, c’est ennuyant, il n’y a rien a faire. » Accéder a des activités
plus adaptées est pergu comme essentiel, d’autant plus que plusieurs soulignent ne pas
ressentir d’affiliation avec les autres personnes résidentes « habituelles » de ces établisse-
ments, aux profils gériatriques plus marqués.

Enfin, avec la pandémie, différentes mesures sanitaires ont été implantées dans ces mi-
lieux, comme la restriction des sorties ou des déplacements. Dans ce contexte, certains
individus participants mentionnent avoir constaté une augmentation de la consommation.

Parce que c’'est complétement débile d’avoir un fumoir [limité] a trois
personnes. Ce quifait que les gens se mettent a fumer une cigarette, deux
cigarettes, trois cigarettes, quatre cigarettes, les unes surles autres.[...]
ca pousse les gens a en fumer plus.
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Stratégies d'ajustement des personnes participantes a leur consommation

Les personnes qui poursuivent leur consommation évoquent I'emploi de diverses stratégies
pour s’assurer qu'elle soit satisfaisante, dans un tel contexte de restrictions. Elles veillent
par exemple a acheter un grand volume d’alcool, pour garder une quantité suffisante en
leur possession, tout en optimisant les rabais possibles chez les dépanneurs ou a I’épicerie :
«Au dépanneur, 30 biéres, c’est rendu presque a six dollars la grosse cannette. (ia dépend
du dépanneur. Avec celui qu'on fait affaire, c’est moins cher, mais la, moi j’achéte en
grosse quantité, donc j’ai un rabais... ». D’autres vont réduire leur consommation d’une
SPA au profit d’une autre. Quelques personnes vont chercher a gagner un peu d’argent
supplémentaire a l'extérieur (p. ex., quéter, ramasser des canettes) : « Fait que je ramasse
mes canettes de Coke, puis quand j’en ai assez, je vais au dépanneur et je m’achete une
biere avec mes canettes (rires). » Des ententes peuvent exister entre personnes résidentes,
ou celles n’étant pas en mesure de sortir vont passer leur commande aux personnes plus
autonomes, moyennant un « pourboire » pour le service : « Ga nous cottait cher parce
que (rires), tu sais, je faisais faire mes commissions par d’autres, pis je les tipais quand
meéme assez ben, la. J’étais ben remerciant qu’ils y aillent. »

Au-dela des considérations relatives a lapprovisionnement, plusieurs personnes disent éga-
lement ajuster leur pratique de consommation afin d’en maximiser I'expérience : « Mais
C’est pour ¢a que je prends de la 10 %, comme c¢a je peux ’étirer. Fait que je prends trois,
quatre gorgées pis je mets de l'eau, fait que je I'allonge. » D’autres ralentissent la vitesse a
laquelle ils ou elles boivent ou fument. Enfin, certaines personnes mettent de coté la por-
tion qui leur est donnée pour pouvoir consommer plus le lendemain : « La, [un autre
résident] y allait [...]. «Tiens [nom du participant], cache ¢a». Des fois, il arrivait avec
deux petites. J’en buvais une tout de suite, mais l'autre, je la cachais pour le lendemain. »

Effets des dispositifs d'intervention ciblant la consommation

Plusieurs personnes soulignent I'intérét de certains dispositifs d’intervention, et souhaitent
que ces derniers soient davantage développés : « Cette formule-la, prendre mon argent
puis me donner de la biére, je pense que ¢a devrait étre un peu plus... Il devraity en avoir
partout de ca. » Ces dispositifs font écho a la gestion financiére, l'approvisionnement,
I'entreposage, la distribution et 'accompagnement de la consommation elle-méme. Ces
différentes modalités sont notamment déterminées par les conditions de santé et les ca-
pacités financicres des personnes résidentes.
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J’en avais le droit a six, avant. Parce que j'ai enflé, mes pieds ont enflé,
mes jambes ont enflé, j'ai tout enflé, j'avais trop de liquide dans le corps,
puis 1a j'avais droit a 1,5 litre de liquide, de I'eau. Je ne buvais pas, 13, il
ne fallait plus que je boive de biére...

Certaines personnes mentionnent que le contexte pandémique a aussi eu une incidence,
dans la mesure ou il a été nécessaire d’aménager ce soutien tout en assurant la protection
des individus dans un contexte d’urgence sanitaire : renforcement des mesures d’ap-
provisionnement en SPA par les établissements ; ajout de mesures de protection quand
les personnes résidentes se déplacent vers les lieux de consommation ; autorisation de
la consommation dans les chambres, etc.

Le seul temps ou j'ai fumé dans ma chambre, ¢’est quand on avait
quelqu’un... Quelqu’un qui avait le COVID, on navait pas le droit d"aller
ailleurs. La ils [I'établissement] nous I'ont dit : « Tu peux fumer dans ta
chambre. »

Finalement, les personnes participantes a la recherche rappellent qu’il est possible d’ob-
tenir de l'aide si elles désirent réduire ou arréter leur consommation (gommes, timbres
a la nicotine, prescriptions pour agir sur les effets du sevrage, les cravings, référence vers
des groupes d’entraide). Celle-ci devrait toutefois encore étre bonifiée, notamment par un
meilleur soutien vers des ressources spécialisées sur la dépendance, ou en organisant des
groupes d’entraide au sein des établissements : « Ben, je dirais, tu sais, les [les personnes
qui consomment des SPA] conseiller, peut-étre les conseiller dans une direction, vers un
genre de place ou tu peux avoir de 'aide, les Narcotiques anonymes. Les Narcotiques
anonymes, je trouve ¢a tres pratique. ».

Relations avec le personnel d’intervention en regard de la consommation

Beaucoup de personnes résidentes mentionnent des relations privilégiées avec le personnel
professionnel qui semble plus ouvert, flexible, et surtout compréhensif en ce qui concerne
leur vécu et leur réalité, y compris la consommation de SPA.

C’était une « moman » [nom de I'intervenante], ¢'était pas une éducatrice,
c'était une « moman ». Elle aimait tout le monde, tout le monde. Puis,
elle dit : « Bien, on pourrait peut-étre essayer ¢a [en parlant d'organiser
des groupes d’entraide], ¢a marchera, ¢ca marchera, ¢a marche pas, ¢a
marche pas ».
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A contrario, d’autres pointent des problématiques de communication, que ce soit avec une
personne intervenante ou a l'intérieur des équipes. Des personnes participantes men-
tionnent aussi une trop grande rigidité dans Papplication des regles : « Il y avait une autre
éducatrice avant. Elle était pas mal plus dure avec nous autres. Ah «c’est tant de ciga-
rettes pendant la journée... Le matin, trois cigarettes...» ». Interagir avec du personnel
qui ne les comprend pas crée ainsi des tensions et des insatisfactions, qui s’ajoutent aux
contraintes liées a d’autres facteurs propres aux lieux : « Le fumoir, 1a, il n’a jamais été
peinturé. Depuis 2012. Le plafond, c’est crotté. Le haut des murs, c’est crotté. ». Pour
certaines personnes participantes, au-dela d’'un manque de formation théorique ou pra-
tique, c’est 'absence d’un vécu similaire au leur (p. ex., consommation, précarité) qui fait
que le personnel ne comprend pas leurs besoins : « Bien, c’est la moitié icitte qui travaille
ne fume pas. Comment tu veux qu’ils te comprennent puis qu’ils ressentent ce que toi tu
ressens [...]. Ils tenvoient chier longtemps puis souvent. »

Analyse

L'objectif de cette étude était de mieux comprendre les besoins spécifiques des personnes
résidentes consommant des SPA tout en étant en hébergement en CHSLD ou en RI au
Québec, en nous appuyant sur les perspectives de ces dernieres. L’analyse des 28 entrevues
a permis de mieux saisir les points convergents dans les parcours de vie de cette popula-
tion, et certaines de leurs spécificités. Ces informations pourront contribuer a atteindre
Iobjectif du Québec de proposer des milieux de qualité et des services personnalisés,
favorisant le mieux-étre, le respect des valeurs, préférences et besoins des personnes
agées en perte d’autonomie, y compris celles vivant de la précarité et des enjeux avec
leur consommation de SPA (ministére de la Santé et des Services sociaux, 2021, 2022a).

Au sein des différentes trajectoires individuelles, la consommation, souvent ancienne,
s'articule régulierement avec un vécu de précarité. Cela rejoint d’autres observations souli-
gnant que les personnes en situation de précarité sont confrontées de maniére encore plus
complexe aux enjeux du vieillissement et de la perte d’autonomie (Brown et coll., 2012;
Padgett et coll., 2022; Pope et coll., 2020). Plus largement, c’est avant tout un ensemble
d’enjeux sur le plan social, familial, économique, professionnel, ou encore de la santé, qui
s’observent et rendent compte de la complexité de ces parcours de vie. Dans Poptique de
concevoir un accompagnement adapté aux besoins des personnes, et de faciliter I'alliance
avec ces dernieres, il est alors primordial de prendre le temps de s’'informer sur les diffé-
rentes facettes de I’histoire de la personne agée (Bender et coll., 2022).

Nos données indiquent également comment 'usage de SPA s’actualise au sein des milieux
d’hébergement et de soins de longue durée, pour composer avec un cadre réglementaire
strict, des capacités physiques ou cognitives fragilisées et des moyens financiers limités.
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Aux stratégies propres aux personnes résidentes s’ajoute un accompagnement spécifique
par la ressource et le personnel intervenant. Les relations avec les équipes professionnelles
teintent I'expérience des personnes résidentes. D’une part, la perception d’'une mécon-
naissance de la consommation de SPA, I'application rigide des régles, le manque de
communication, sont des éléments pouvant accroitre leur frustration et créer des tensions.
Drautres études ont souligné comment les attitudes personnelles du personnel profession-
nel face a la consommation de SPA influencent leurs interactions avec la clientele agée,
surtout dans un ¢établissement ne disposant pas de lignes directrices claires en la matiére
(de Graatf et coll., 2023; Grossi et coll., 2021; Johannessen et coll., 2021). Inversement,
interagir avec du personnel montrant une plus grande sensibilité a ces réalités constitue
un levier favorisant l'alliance et la coconstruction d’'un accompagnement personnalisé
tenant compte a la fois des préoccupations réglementaires, cliniques et des préférences
individuelles (de Graaf et coll., 2023).

La question de la formation et de la sensibilisation des équipes d’intervention aux ré-
alités de cette population est alors cruciale (Atkinson, 2016; Bachmann, Gotsmann, et
coll., 2019; Cations et coll., 2020; Rota-Bartelink et Lipmann, 2010). La formation devrait
étre offerte, au-dela du personnel de soin et de soutien, au personnel administratif, d’entre-
tien, de sécurité, soit toutes les personnes avec qui les personnes résidentes sont amenées a
étre en contact. Il est aussi important de développer une expertise d’équipe sur ces sujets
et d'impliquer la personne dans les processus de décision qui la concernent (de Graaf et
coll., 2023; Johannessen et coll., 2021; Rota-Bartelink et Lipmann, 2010). Notons que cette
démarche de formation pourra aussi contribuer a réduire la stigmatisation que peuvent
vivre ces personnes, y compris dans les services de santé et sociaux, relativement a leur
age, leur statut socioéconomique ou leur consommation de SPA (Alsebaa et Akbar, 2023;
Benjenk et coll., 2019; Conner et Rosen, 2008).

Plusieurs personnes hébergées mentionnent des difficultés concernant le sentiment d’inté-
gration et d’appartenance a leur environnement de résidence. L’arrivée dans un nouveau
milieu constitue une étape délicate a négocier. Pour assurer une meilleure intégration
des personnes, il pourrait étre intéressant de proposer un processus d’orientation plus
progressif, faisant le pont entre la ressource demandant I’hébergement et le milieu d’hé-
bergement. Un accompagnement, sous forme de mentorat impliquant des personnes
résidentes partageant idéalement un vécu similaire serait une autre avenue pertinente
(Theurer et coll., 2021). Il conviendrait également, tel que suggéré par plusieurs, de boni-
fier et diversifier l'offre d’activités récréatives ou d’'implication collective, pour que celle-ci
corresponde mieux aux capacités et intéréts des personnes. Cela aura un effet indirect
sur la consommation, en réduisant le sentiment d’ennui. Cette proposition est cohérente
avec de précédentes études soulignant 'apport de la participation sociale des personnes
agées, permettant par exemple de soutenir les objectifs de réduction de la consommation
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de SPA (Aubut et coll., 2021; Levasseur et coll., 2022). La participation sociale peut ici
étre définie comme D'interaction et I'implication de la personne agée dans des activités
lui permettant de favoriser son bien-étre et d’améliorer sa qualité de vie (Levasseur et

coll., 2022).

Finalement, au sujet des consommations, de 'avis méme des personnes résidentes, les mo-
dalités de soutien existantes pourraient étre bonifiées. Des passerelles avec des ressources
et du personnel possédant une expertise pertinente (p. ex., réduction des méfaits, trai-
tement de la dépendance, suivi post-thérapie) sont a développer (Bachmann, Cornut et
coll., 2019; Johannessen et coll., 2021; Jonson et coll., 2021). Des outils et programmes
spécifiquement congus pour les personnes dgées en perte d’autonomie consommant des
SPA pourraient étre transposées dans ces contextes (Rota-Bartelink et Lipmann, 2010;
Schonfeld et coll., 2015; Wenger, 2019). Enfin, 'organisation plus large des services pour-
rait étre a reconsidérer, par la création d’unités ou d’établissements consacrés a cette
population (Harnett et Jonson, 2020; Jonson et coll., 2021; McCann et coll., 2017; Vossius
et coll., 2011).

Pour conclure, cette étude veut appuyer la bonification de 'accompagnement des per-
sonnes agées en perte d’autonomie consommant des SPA en contexte d’hébergement et de
soins de longue durée au Québec. A heure on les effets du vieillissement de la population
se font de plus en plus ressentir sur les services de santé et sociaux du Québec, il appa-
rait indispensable de soutenir sans tarder le développement et I'implantation d’outils,
d’approches et de services ajustés a ces réalités. Sans cela, nous le répétons, I'absence
d’accompagnement adapté risque de conduire a une détérioration accrue de la santé
et de l'autonomie des personnes, en plus d’accentuer la pression sur le personnel de ces
établissements, dans un contexte ou la pénurie de main-d’ceuvre frappe déja durement
le réseau de la santé et des services sociaux.
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Introduction

Les bienfaits de la participation a des activités de loisirs pour les personnes vivant avec
des enjeux de santé mentale (VESM) sont nombreux et touchent les dimensions sociales,
physique et psychologiques entre autres (Fenton et coll., 2017). Toutefois, pour les ainés
VESM, la participation a des activités récréatives et sociales au sein de la communauté
demeure un défi important (Aubin, 2018; Nordstrém et coll., 2009). Ces personnes se
trouvent a vivre une double stigmatisation, a 'intersection des discriminations liées a
I’age et a la maladie mentale (Dallaire, McCubbin, Provost et coll., 2010; Gagné, 2021;
Nour et coll., 2010; Organisation mondiale de la Santé et Association mondiale de psy-
chiatrie, 2002). Cela les amene a éviter de fréquenter certains lieux de socialisation tels
que les centres communautaires de loisirs (CCL), de peur du jugement des autres ou en
raison d’une faible estime d’eux-mémes (Aubin, 2018; Aubin et coll., 2019).

Le programme Participe-Présent : un soutien a la participation dans la communauté

Dans ce contexte, le programme Participe-Présent a été développé afin de mobiliser
les forces, intéréts et aspirations des personnes ainées VESM vers une participation so-
ciale épanouissante au sein de la communauté (Parisien et coll., 2018). Plus précisément,
«le programme a pour objectif de favoriser la participation communautaire de ces per-
sonnes, c’est-a-dire d’augmenter leur participation aux ressources de leur communauté
pouvant étre source d’activités enrichissantes et d’occasions d’interactions sociales » (Pa-
risien et coll., 2018, p. 8). Pour y arriver, on propose des activités de type psychoéducatif
misant principalement sur les échanges et le partage d’expériences autour d’'un theme
(plutdt que sur un enseignement théorique). Celui-ci a été offert dans différents milieux
communautaires, tels que des centres de jour d’organismes de santé mentale et un HLM,
aupres d’ainés vivant avec des enjeux de santé mentale et d’autres vivant des difficultés



32

TEXTES DE RECHERCHE

psychosociales (Aubin et coll., 2019; Aubin et coll, sous presse). Les ainés et les animateurs
ont aimé le programme et les ainés en ont tiré des bienfaits, tels qu’'une meilleure connais-
sance des ressources de la communauté et une plus grande satisfaction face a leur vie
sociale. Ils ont aussi mis en évidence 'importance d’adapter le programme en partenariat
avec les organismes qui 'implantent pour prendre en considération le contexte local et
permettre une réelle appropriation du programme par ces organisations.

C’est dans cet esprit que la Fédération québécoise des centres communautaires de loisir
(FQCCL) a souhaité ajouter ce programme a son offre de services, en vue de favoriser
I'inclusion des ainés VESM. Les centres communautaires de loisirs (CCL) sont des orga-
nismes qui offrent des activités a tous les citoyens, sous forme de loisir communautaire,
d’éducation populaire et d’action communautaire (FQCCL, 2013). Pour faciliter cette
démarche, une recherche-action en partenariat avec la FQCCL a été menée. Dans un
premier temps, il est apparu essentiel de mieux comprendre les besoins des ainés VESM
quant a leur participation a des activités dans un organisme voué aux loisirs. Lors d’une
démarche similaire portant sur I'inclusion de personnes atteintes de troubles de mémoire
(démence d’Alzheimer) dans des CCL (Ethier et coll., 2017), il est ressorti, entre autres,
que les attentes des membres ainés en général étaient différentes de celles des personnes
ayant des atteintes cognitives. Cela a confirmé la pertinence, pour la présente étude,
de tenir compte de la perspective des membres ainés des CCL ne se reconnaissant pas
d’enjeux de santé mentale, ainsi que de celle des animateurs.

Peu d’études ont donné la parole aux ainés VESM et aux personnes qui pourraient
les cotoyer en contexte d’activité (les autres ainés, les animateurs d’activités) en vue de
mieux comprendre les enjeux qui concernent leur inclusion et leur participation a la vie
de la communauté. Par ailleurs, il y a peu de recherche portant sur les initiatives qui ne
proviennent pas des services de santé mentale (Carr, 2017). Pourtant, de tels projets me-
nés par la communauté ont le potentiel, pour ces personnes, d’étre une étape importante
pour le développement de leur pouvoir d’agir et de leur participation sociale, contrastant
avec une forme d’assujettissement potentiellement induite par une intervention offerte par
les services de santé mentale (Carr, 2017). Cet article vise donc a décrire les besoins des
ainés vivant avec des enjeux de santé mentale, ceux des usagers ainés membres des CCL,
ainsi que ceux des animateurs quant a 'inclusion et a la participation des ainés VESM
dans un programme visant a soutenir la participation communautaire.

Méthodologie

Cette recherche-action visait la transformation des pratiques aupres des personnes ainées
vivant avec une problématique de santé mentale dans les CCL, s’inscrivant dans une vo-
lonté d’effectuer la recherche avec les personnes concernées et non a leur sujet (Stringer,
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2008). Elle a été réalisée en partenariat étroit avec un Comité de pilotage composé d’ainés
vivant avec des enjeux de santé mentale, des ainés usagers de CCL, d’intervenants de CCL
et de chercheurs, qui a participé aux réflexions et aux décisions relatives aux différentes
étapes de la recherche. Une certification éthique a été obtenue pour cette recherche aupres
du comité d’éthique de TUQTR.

Des personnes ainées VESM, des usagers ainés de CCL et des animateurs d’activités
pour ainés dans les CCL ont été invités a participer a cette étude. Ces participants ont été
recrutés aupres d’organismes communautaires de la région de la Mauricie, du Centre-du-
Québec et de Québec. Le contexte de la pandémie a affecté le mode de recrutement des
participants et de collecte des données, toutefois les mesures sanitaires ont été respectées
tout au long du processus.

Des groupes de discussion (n = 8) et des entrevues individuelles (n = 4) (lorsque la parti-
cipation a un groupe n’était pas possible) ont été organisés avec chacune des catégories
de participants. Ils ont été effectués dans un intervalle d’environ 16 mois, entre le 24 fé-
vrier 2021 et le 22 juin 2022. Ainsi, la plupart des rencontres ont eu lieu par visioconfé-
rence, sauf lorsque les mesures sanitaires permettaient des rencontres « en personne ».
Tous les participants ont assisté a une rencontre de groupe en présence ou virtuelle
d’une durée d’environ deux heures. Ensuite, ils devaient soit assister a une deuxiéme
rencontre de groupe d’environ une heure pour la validation des informations obtenues,
soit confirmer le résumé écrit de la rencontre envoyé par courriel. Lentrevue portait sur
la représentation des personnes ainées VESM, sur la réaction des participants a des mises
en situation mettant en scéne trois personnes ainées dans des situations complexes et sur
leur opinion quant a la perspective d’offrir le programme Participe-Présent dans les CCL
aupres d’ainés VESM. Les discussions de groupe et les entrevues ont été enregistrées.
Puis les transcriptions ont été analysées par deux auxiliaires de recherche supervisées par
l'auteure principale ayant une expérience préalable de I'analyse de données qualitatives.
L’analyse a d’abord été structurée a partir des objectifs de la recherche (besoins, straté-
gies). Les themes qui ont émergé de ces analyses ont été révisés par cette équipe jusqu’a
ce qu’un consensus soit obtenu quant a la précision et 'exhaustivité des themes et de leurs
définitions. Le logiciel NVivo (version 1.7) a été utilisé pour faciliter la codification et
I'analyse des données.

En vue de faire un portrait général des participants, des statistiques descriptives ont été
calculées pour les variables sociodémographiques (p. ex., age, sexe, scolarité) de chacune
des catégories de participants.
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Résultats

Douze personnes ainées VESM ont participé a 'étude. Toutes étaient des femmes, dont
I’age moyen était de 66 ans. Les diagnostics auto-rapportés incluaient 'anxiété, la dé-
pression, le trouble bipolaire, le trouble psychotique et de la personnalité. Toutes ces
personnes vivaient dans la communauté de facon autonome. Les ainés usagers de CCL
étaient au nombre de 13, leur age moyen était 73 ans et les deux tiers d’entre eux étaient
des femmes. Dix animateurs de CCL ont participé a 'étude, leur age moyen étant 55 ans,
les deux tiers d’entre eux étant aussi des femmes. Le nombre d’années d’expérience de
travail aupres des ainés était d’environ sept ans.

Il est apparu que les besoins exprimés par les ainés VESM et par les usagers ainés des
CCL pouvaient étre regroupés dans les mémes catégories. Les besoins liés aux relations
avec les autres correspondent aux besoins qui peuvent étre comblés dans un contexte
relationnel. Quant aux besoins liés aux ressources disponibles dans la communauté,
ceux-ci correspondent aux besoins qui peuvent étre comblés par des ressources de 'envi-
ronnement de la personne, soit par le CCL ou par d’autres ressources de la communauté
(par ex., centre d’action bénévole). Ces besoins et ceux des animateurs sont décrits dans
les sections suivantes.

Les besoins des ainés vivant avec des enjeux de santé mentale pour une participation
inclusive dans le programme Participe-Présent en CCL

Les besoins liés aux relations avec les autres pour ces ainés correspondent au besoin de
briser I'isolement, de se sentir en sécurité, de se sentir écouté et valorisé ainsi qu’inclus
sans avoir a révéler ses enjeux de santé mentale. Dans un premier temps, le besoin de se
retrouver parmi d’autres personnes a été fortement reconnu par les participants ainés
VESM. Plusieurs ont rapporté le besoin de briser leur solitude, de sortir de leur milieu
de vie quotidien, de participer a une activité ou de la réaliser en compagnie d’autres
personnes.

Les participantes ont associé les enjeux de santé mentale a I'isolement. « Parce que, quand
tu souffres de problémes de santé mentale, il y a toujours d’I'isolement aussi, alors ¢a [le
programme]| permettrait de sortir de I'isolement aussi, d’aller vers d’autres choses, d’aller
vers d’autres avenues (...) » (Alnée VESM 5.1)

Les ainées VESM ont aussi mentionné I'importance de se sentir en sécurité, protégées des
situations qui pourraient menacer leur bien-étre en vue d’étre en mesure de se présenter et
de participer aux activités. Un sentiment de confiance nait du lien qui se développe avec
le temps avec la personne qui anime l'activité et avec les autres participants du groupe,
en d’autres mots, de la stabilité de ce groupe. La confidentialité, c’est-a-dire le fait de
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ne pas répéter les propos entendus lors des activités du groupe, contribue également au
sentiment de sécurité. Une ainée explique, en parlant de sa participation a un organisme
de santé mentale, « ... on pourrait pas parler autant de toutes sortes de choses ensemble,
que les autres pourraient entendre, parce que ce qui se passe ici ga reste ici (...) C’est ¢a
qui est la meilleure affaire qui puisse arriver. » (Ainée VESM 1.4)

Certaines personnes ¢prouvent le besoin de parler, d’étre réconfortées de fagon ponctuelle,
dans des moments d’inconfort ou d’inquiétude, par exemple, par un intervenant ou une
personne de confiance. Cela contribue au bien-étre, a une meilleure connaissance de soi
et au sentiment de sécurité. Ainsi, une participante dit : « ... avoir un soutien, de I’écoute,
que la personne a force de parler elle-méme, ben la personne qui va parler, elle va finir
par savoir son histoire (...) pour essayer de s’équilibrer... (Ainée VESM 2.2)

Les besoins de sentir valorisée, appréciée par les autres membres du groupe et de se sentir
utile sont tres présents selon les participantes. Ils sont reconnus et exprimés de la facon
suivante : « C’est que mot j’trouve que les personnes, qui ont besoin le plus d’aide, d’at-
tention positive (...) elles ont besoin de, d’attention positive des affaires positives a leur
(...) dire souvent. » (Ainée VESM 2.3). Deux ainées ajoutent au sujet de leur expérience
a un atelier de peinture :

...parce qu’il y en avait qui avaient des talents tellement cachés ils ne sa-
vaient pas eux-mémes, puis a force d'essayer et d'avoir quelqu’un qui leur
donne d’la confiance, ils ont appris a avoir leur confiance et sortir leurs
forces... puis ¢ca a aidé beaucoup! C’'est vrai que ¢a donne énormément
d’avancements, on avance veut, veut pas... (Ainée VESM 2.3)

Oui et ¢a aide pour I'estime de soi... ¢a, ¢’était tellement important, I'es-
time de soi! J'me sentais comprise, aimée, acceptée, I'estime de soi...
c'estdonc beau! Turestes surprise parce que t'es pas habituée a ¢a, puis
tu fais wow! J'me sens aimée, t'sais c’est simple, c’est simple, mais c’est
de ¢a qu'on a besoin, c’'est une nourriture ¢a, la! (Ainée VESM 2.2)

Les personnes ainées VESM expriment le besoin d’étre acceptées telles quelles par les
autres usagers et par les animateurs de GCL sans avoir a dévoiler ou pas I'enjeu de santé
mentale.
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...[a] I'Age d’or [association de personnes ainées] (...) je vais faire des
choses quand méme, mais je ne me sens pas a l'aise d’en parler de ce que
j'ai, tandis qu’ici [organisme de santé mentale], on est a la méme égalité
(...) et cette égalité-1a, on ne retrouve pas ¢a ailleurs (...) en tout cas,
moi, je me sens pas égale aux autres quand je suis ailleurs.(...) Parce que
je ne peux pas parler de ma maladie, parce que je serais exclue. (Ainée
VESM 1.4)

Quant aux besoins relatifs aux ressources disponibles dans la communauté, ils corres-
pondent au fait d’avoir un choix d’activités qui répondent aux intéréts et aux besoins des
personnes ainsi que de recevoir de 'accompagnement en vue de la participation aux
activités.

Plusieurs des ainées ont exprimé le besoin de participer a des activités qui leur permettent
de se mettre en action (socialiser, explorer ses intéréts, apprendre, se défouler, s’amuser) et
qui correspondent a leurs intéréts (arts, activités physiques...). « J’y vais moins [a centre
X], yvais plus a des affaires qui m’intéressent le plus comme faire du dessin. » (Ainée
VESM 3.1)

L’accompagnement aux activités peut étre fait par une personne tels un proche, un inter-
venant, un bénévole, dans le but de se préparer ou de participer a une activité. En parlant
d’une personne qui vit de 'anxiété par rapport a sa participation a une activité au CCL,
des ainées s’expriment ainsi :

(Ainée VESM 2.2) .... Mais elle aurait besoin d'étre motivée (...) avoir
quelqu’un pour la motiver, ¢a, ¢a aide beaucoup la personne a coté d'elle,
la... (...)

(Ainée VESM 2.3) ...Une amie, un membre de la famille...

(Ainée VESM 2.2) ...Peut-étre : les travailleuses sociales y’'en a des tra-
vailleuses sociales [...] au CLSC.

Les besoins des usagers ainés pour une participation inclusive au programme Participe-Pré-
sent en CCL

Les usagers ainés reconnaissent des besoins de vivre une expérience positive dans leurs
activités au CCL, et dans le contexte de I'inclusion d’ainés VESM. Tout comme ceux des
ainés VESM, des besoins sont liés aux relations avec les autres, et d’autres, aux ressources
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de I'environnement. Les besoins liés aux relations avec les autres peuvent étre comblés
par la présence d’autres personnes au cours d’une activité, dans un contexte agréable ou
le plaisir est présent. Il est aussi question d’étre en mesure de fixer des limites quant a un
role d’aidant qui pourrait leur étre imposé.

Les usagers ainés ont exprimé le besoin de rencontrer d’autres personnes ayant une
diversité d’age. Ils souhaitent partager des moments avec d’autres, « faire du social »,
particulierement a la suite du déconfinement apres la pandémie de la COVID-19.

...c’est slir que c’est une occasion de rencontrer d'autres personnes. Et
puis, ils disent de faire des activités, pour tous les ages, donc, euh, ca
nous motive a en faire en groupe. Moi, c’est un peu pour ¢a, parce que
je voulais en faire des choses a la maison, mais c’est bien différent. Et
puis, on a hate de se revoir... mais la, on a VRAIMENT hate de se revoir!
(Usagere 3.4)

Ils participent aux activités pour s'amuser, éprouver du plaisir d’abord, peu importe qui
sont les participants, comme le rapporte la personne suivante :

...I'activité arrive dans un contexte de loisirs, et non dans un contexte
médical(...) a ce moment-la (...) toutI'entourage ou les gens qui font partie
de I'expérience, ben, tu sais, ils ne pensent pas en médical, ils pensent en
loisirs, autrement dit s'amuser (...) (Usagére 1.2)

Dans le contexte de I'inclusion d’ainés VESM, les usagers ressentent le besoin de ne pas
s'imposer un role, par exemple d’aidant, d’intervenant ou d’accompagnateur de personnes
dans le besoin; conséquemment, celui de respecter leurs limites. Certaines personnes
jouent un role d’aidant a la maison et souhaitent se dégager de ce role pendant leurs
activités au CCL. Un usager rapporte :

...c'estimportant d'étre capable d’ouvrir, de tendre la main puis les aider,
mais dans la mesure de nos capacités, sans trop s’investir, parce qu’il ne
faut pas non plus que les gens s'investissenttrop pour se rendre malades
pour essayer de sauver les autres... (Usager 1.1)

Ils manifestent aussi le besoin d’étre mis au courant de la présence de personnes qui vivent
des enjeux de santé mentale dans le groupe. Etre informé pourrait aider & mieux com-
prendre et soutenir la personne. Un usager mentionne : « ...pour étre capable d’intégrer
ces gens-la, y faut avant tout que les gens I’sachent ceux qui sont... que tout I'monde soit
au courant que le probleme existe, pis c’est de 'accepter a nos différences... » (Usager 1.1)
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... C'est slir moi aussi je suis d’accord avec ce que tu as ajouté parce
que, on dit des fois, I'inconnu fait peur, la... Tout ce que tu sais comme
information, ¢a va aider les personnes & comprendre ce qui se passe...
C'estslrsiquelqu’un arrive la, puis[...] c’est quoi pourquoit'es la qu’est-
ce qu'on fait avec... (Usager 3.4)

Ainsi, en étre informé pourrait aussi aider un usager a décider s’il souhaite maintenir
ou pas sa participation a 'activité de groupe. Cela réfere encore au fait d’étre ou pas un
aidant dans le contexte de l'activité. Un autre participant exprime :

...sij'm’en vais dans un endroit, moi, ot une activité est annoncée a [or-
ganisation], ca m'intéresse, je m'inscris, j'arrive la, oh! Tout a coup je
découvre que par « en-dessous », ¢'est parce qu'il y avait des gens qui
sont intégrés pour la santé mentale mais qui ont besoin d’aide, la... (...)
ben moi, ce n"était pas ¢ca mon but quand je partais de chez moi, (...) mais
c'est ¢a, il faut trouver le juste milieu 13, dans ¢a... (Usager 1.3)

Un besoin supplémentaire a été reconnu par les intervenants en GCL, qui ont mentionné
quil arrive que des usagers qui n’ont pas d’enjeux de santé mentale connus aient un be-
soin de soutien. Ainsi, les personnes peuvent avoir besoin d’un soutien d’un intervenant
spécialisé (professionnel) par exemple, lors d’un deuil.

...dans des cafés-rencontres qui sont faits [de fagon] ludique, qui sont
faits pour avoir une activité de loisir[...], il va arriver des sujets beaucoup
plus lourds, plus sérieux, ol la personne, tu vois qu’elle a vraiment besoin
d’un support plus spécialisé. Alors on va aussi contacter la personne a
part, avec un autre type d’intervention. (Animateur 2.3)

Les besoins des animateurs pour I"animation du programme de groupe Participe-Présent
en CCL dans le contexte de I'inclusion des personnes ainées vivant avec des enjeux de
santé mentale

Les animateurs ont exprimé deux besoins pour se sentir confiants de faciliter I'inclusion
des ainés VESM dans le programme Participe-Présent dans les CCL. Dans un premier
temps, ils rapportent avoir besoin de plus de connaissances sur la santé mentale pour
répondre aux besoins des ainés VESM. Les animateurs expriment un besoin d’avoir des
outils, des connaissances, des compétences pour mieux reconnaitre les besoins des per-
sonnes ainées VESM et y répondre, particulierement lors de situations difficiles (conflits,
comportements agressifs ou de détresse des usagers). Un animateur s’exprime a la suite
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d’une discussion sur la vignette d’une personne qui vit de 'anxiété, proposée lors des en-
trevues de groupe :

...Capourrait étre vraiment tres aidant d'avoir quelqu’un qui connait bien
toutes ces problématiques et puisse nous orienter et puisse nous donner
des outils... J'ai suivi la formation « sentinelle » ¢a fait longtemps, puis
c’'estca, onramasse des petites affaires(...) des petites formations, mais
mettons comme dans mon cas, moi, je ne suis pas spécialiste, 13, en santé
mentale... (Animatrice 3.3)

Les animateurs souhaitent recevoir du soutien lors de situations difficiles, que ce soit dans
la gestion du groupe ou dans la réponse aux besoins des ainés VESM. Ils peuvent avoir
besoin du soutien d’un intervenant spécialisé, d’un professionnel, lorsqu’une personne
vit un deuil, par exemple.

...Certaines organisations sont spécialisées la-dedans... qu'elles puissent
avoir un contact ou encore une ressource qui puisse nous aider a mieux
saisir commentintervenir de la bonne fagon pour aider, |a, aider madame
A. (Animateur 3.2)

Synthése

Cette étude visait a explorer les besoins des ainés avec et sans enjeux de santé mentale,
ainsi que ceux des animateurs, dans le contexte de I'inclusion d’ainés VESM en CCL.
Les analyses ont fait émerger trois pistes de réflexion dans le contexte de I'implantation
du programme Participe-Présent en CCL. Ces réflexions portent sur les besoins, liés aux
relations avec les autres, des ainés VESM et des ainés usagers, sur le dévoilement ou pas
des enjeux de santé mentale, et sur le besoin des animateurs d’avoir plus de connaissances
a ce sujet.

Dans leur étude sur I'inclusion de personnes ainées ayant des atteintes cognitives en
centre communautaire de loisirs, Ethier et coll. (2017) rapportent une distinction entre
les attentes des usagers ainés, qui souhaitent s’amuser et apprendre, et celles des personnes
ayant des atteintes cognitives, qui visent la socialisation et le maintien de leurs capacités
cognitives. Il est remarquable de constater que, de la méme maniére, les besoins s’expri-
ment aussi différemment chez les deux groupes d’ainés dans la présente étude. Tandis que
les ainés usagers mettent 'accent sur la rencontre et le plaisir, les ainés VESM manifestent
le besoin de sécurité, d’écoute et de valorisation. De nombreuses personnes ainées ont vécu
I'exclusion et la stigmatisation au cours de leur vie, conséquences de la maladie mentale
(Dallaire, McCubbin et Prévost, 2010). Cette exclusion peut avoir touché différentes situa-
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tions de vie, tant dans les dimensions sociales qu’économiques et symboliques (Billette et
coll., 2012; Dallaire, McCubbin et Prévost, 2010) et laissé des traces telles que 'isolement,
le sentiment d’'impuissance, la perte de roles sociaux valorisés et de la dignité (Martinsson
et coll., 2012). Pour plusieurs personnes fréquentant des organismes communautaires de
santé mentale, les premiéres étapes pour une participation a la vie de la communauté sont
le développement de 'estime de soi et de la confiance en soi (Pinfold, 2000). Des membres
de ressources communautaires de santé mentale mentionnent la nécessité d’avoir un lieu
ou elles se sentent en sécurité : elles peuvent étre elles-mémes, sont acceptées telles qu’elles
sont, ne seront pas sujettes a la stigmatisation et pourront vivre un moment de paix dans
ces licux (Bryant et coll., 2011; Pinfold, 2000). La présence, I’écoute des intervenants et la
connaissance de leur cheminement de vie sont aussi des éléments favorisant ce sentiment
de sécurité (Bryant et coll., 2011). Un défi possible quant a 'adaptation et a 'implantation
du programme Participe-Présent dans un CCL pourrait relever de la conciliation de ces
besoins différents, qui invitent a utiliser des stratégies d’animation souples et adaptées.
Par exemple, comment étre a I'écoute des émotions d’un participant avec ou sans ESM
tout en accordant aussi son attention aux réactions des autres membres du groupe?

Le sujet du dévoilement ou pas des enjeux de santé mentale divise les deux groupes d’ainés.
Pour la plupart des usagers ainés, étre informé de la présence de personnes ainées VESM
influencera leur désir de participer ou pas a une activité. Dans leur étude sur I'inclusion de
personnes ainées ayant des atteintes cognitives en centre communautaire de loisirs, Ethier
et coll. (2017) rapportent de facon similaire que des membres ainés de CCL pourraient
craindre d’avoir a surveiller ces personnes ou a en prendre la responsabilité pendant une
activité. D’autre part, une attitude bienveillante de la part des usagers n’est pas nécessai-
rement synonyme d’acceptation, d’égalité et d’inclusion (Raymond et Lantagne Lopez,
2019). En effet, elle peut aussi mener a une séparation entre les personnes qui ont besoin
d’aide et celles qui n’en ont pas besoin, qui sont autonomes. Méme la volonté d’étre bien-
veillant envers une personne dont on sait qu’elle vit une problématique de santé mentale
peut étre une facon inconsciente de lui rappeler qu’elle n’est pas comme les autres, qu’elle
a besoin d’étre traitée différemment, qu’elle est « fragile ».

Ainsi, le besoin de savoir a ’avance qu'un groupe s’adresse aussi a des personnes VESM
est certes légitime, mais demeure tout de méme un piege sil’'on ne travaille pas en amont
les représentations sociales liées a la santé mentale. Comment s’assurer que 'usager entre
d’abord et avant tout en contact avec un autre étre humain et non avec la conception qu’il
a d’un étre humain VESM? Par exemple, le simple fait de savoir que quelqu’un vit une
dépression modifie notre facon de la saluer. Un simple bonjour peut faire résonner (trop)
de bienveillance, de crainte de ne pas savoir quot dire si l'autre répond que ¢a ne va pas.
Ou encore ne faut-il pas poser la question, sous-entendant (a tort) qu’inévitablement une
personne vivant une dépression ne peut pas bien aller?
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Conséquemment, le dévoilement ne risque-t-il pas de perpétuer la stigmatisation a 'égard
des personnes ainées VESM? Permettra-t-il une réelle inclusion des ainés VESM? Y a-t-il
risque de « ghettoisation » des ainés VESM qui pourraient se retrouver isolés, voire ségré-
gués dans le groupe ou « entre eux » a nouveau? Le choix des personnes ainées VESM de
ne pas dévoiler les enjeux de santé mentale est alors tout a fait justifié dans une recherche
d’inclusion et d’acceptation. Le processus de dévoilement est trés personnel, et plusieurs
facteurs peuvent influencer les conséquences du dévoilement (Brouwers et coll., 2020;
Corrigan et Rao, 2012). Des facteurs tels que la ou les personnes a qui le dévoilement est
fait, le moment de ce dévoilement, son contenu, mais aussi le climat « social », le degré
d’estime de sol de la personne qui se dévoile sont parmi les éléments qui peuvent favoriser
une meilleure inclusion ou mener a une discrimination et une stigmatisation (Brouwers
et coll., 2020). Par ailleurs, contrairement aux incapacités sensorielles ou motrices, les
enjeux de santé mentale sont « invisibles » et peuvent donc passer inapercgus (Ciampi,
2020). Malgré cela, certaines personnes ainées VESM doutent qu’elles soient les égales
des autres ainés sans enjeux de santé mentale, ce qui laisse croire que l'autostigmatisation
est aussi un facteur affectant leur sentiment et leur processus d’inclusion (Aubin et Dal-
laire, 2018). Par exemple, comme Dallaire et McCubbin (2008) le proposent, comment
une réciprocité dans les rapports et les liens sociaux est-elle possible dans le contexte de
ces besoins qui s’'opposent?

Quant aux animateurs d’activités en CCL, ils réclament de recevoir de la formation, des
connaissances sur les enjeux de santé mentale et sur la facon d’accompagner et d’interve-
nir aupres de ces personnes. Ce besoin est aussi tout a fait justifié, car les enjeux de santé
mentale demeurent un mysteére pour plusieurs personnes. La stigmatisation associée aux
maladies mentales y est d’ailleurs pour quelque chose. Au cours de cette étude, lorsque
les animateurs rapportaient leurs expériences d’animation aupres des personnes ainées,
les défis les plus importants reconnus étaient liés a des comportements affectant le fonc-
tionnement du groupe. De plus, on peut se questionner sur les connaissances nécessaires
aux animateurs : sont-elles de I'ordre des diagnostics et des symptomes? Avoir plus de
connaissances sur les diagnostics et les symptémes pourrait-il leur donner davantage
de confiance en leur capacité a répondre aux besoins des ainés? Par ailleurs, une telle
formation aura-t-elle nécessairement un effet sur le « savoir-étre » des animateurs, si
important et si déterminant? Y a-t-il risque de « médicaliser » la formation des anima-
teurs et d’'influencer leur attitude vis-a-vis des ainés? S’agit-il plutot de savoir quot faire
lorsque le comportement d’une personne affecte négativement la dynamique du groupe ou
encore le bien-étre d’une personne? Car toute personne, vivant avec ou sans enjeu de
santé mentale, ainée ou pas, peut avoir des comportements qui perturbent et affectent
le fonctionnement d’un groupe.
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Cette étude présente certaines limites. Les ainées VESM qui y ont participé ont été re-
crutées dans des organismes communautaires de santé mentale, elles étaient donc déja
minimalement actives dans la communauté. De plus, comme elles n’avaient pas de limita-
tions fonctionnelles importantes, elles ne peuvent possiblement pas représenter les besoins
du sous-groupe de personnes ainées VESM vivant aussi avec des atteintes fonctionnelles
importantes et désireuses de participer a la vie de la communauté. De plus, les hommes
ainés VESM sont absents de cette étude, ceux-ci pourraient avoir des besoins différents
de ceux des femmes ainées VESM. Cette étude a été effectuée pendant la pandémie de
la COVID-19.

Conclusion

Cet article rapporte les résultats liés au premier objectif d'une recherche-action qui vise
I'adaptation du programme Participe-Présent pour Poffrir en CCL aux personnes ainées
VESM. 1II s’agit d’une des rares études qui explorent les besoins des personnes ainées
VESM au sujet de la participation sociale et de I'inclusion dans la communauté, hors du
contexte médical. Souvent difficiles a rejoindre, elles sont aussi souvent « invisibles », et par
conséquent, leurs besoins passent inapercus. Cette étude met aussi en lumiere les besoins
d’autres personnes concernées, soit les ainés usagers de CCL et les animateurs en CCL
en ce qui a trait a I'inclusion des personnes ainées VESM dans un programme visant a
soutenir la participation communautaire. Outre les besoins liés aux relations, mentionnés
parles ainés VESM et les ainés usagers, on retiendra I'enjeu concernant les points de vue
diftérents en regard du dévoilement ou pas des enjeux de santé mentale, ainsi que le be-
soin des animateurs d’avoir plus de connaissances sur le sujet. Dans cette perspective, et
pour faire suite a ces premiers résultats, des stratégies en vue de faciliter I'inclusion des
personnes ainées VESM ont été proposées par ces mémes groupes de personnes, et seront
exposées dans un prochain article.

Ce projet a re¢u un soutien financier du FQRSC- programme Actions concertées, un
partenariat du Secrétariat aux ainés (SA) du ministére de la Santé et des Services so-
ciaux et le Fonds de recherche du Québec — Société et culture (dossier no. 2020-0QAA-
281848). Nous remercions tous les participants a la recherche ainsi qu’un merci spécial
aux membres du comité de pilotage.
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INDIVIDUALISER LES PROBLEMES D'UNE SOCIETE ATOMISEE EN PERTE DE SENS

Philosophie c’est apprendre a mourir.

Montaigne

Eloise Simoncelli-Bourque,
enseignante et écrivaine.

Selon les statistiques de I'Institut national de la santé publique du Québec (INSPQ), en
mars 2023, 6 % des personnes de 70 ans ou plus au Québec jugeaient leur santé mentale
comme passable ou mauvaise, alors que ce pourcentage s’élevait a 22 % chez les 18-
24 ans'?; la courbe est inversement proportionnelle a la tranche d’age®.

Est-ce une bonne nouvelle pour les personnes agées ou cette statistique cache-t-elle une
détresse masquée par des vieux qui n’en sont pas? Existe-t-il une diversité des expériences
de la vieillesse? Sommes-nous vieux parce que nous atteignons un age respectable ou
d’autres facteurs déterminent-ils la vieillesse? Le concept méme de santé mentale n’a-t-il
pas pour effet d’individualiser des problématiques globales, en renvoyant la responsabilité
a I'individu de s’adapter a une société productiviste et individualiste?

Qu'est-ce que la vieillesse?

La définition de la vieillesse a évolué et changé au cours de I'Histoire. Pour Montaigne,
au 16° siecle, alors que espérance de vie était d’'une quarantaine d’années, les vieux sont
les chanceux qui ne sont pas encore morts, tandis que quatre cents ans plus tard, pour
Simone de Beauvoir, la vieillesse est acceptation de la décrépitude du corps et de lesprit.

Dans son ouvrage, toujours criant d’actualité, paru en 1970 et intitulé La vieillesse, 1a phi-
losophe explore les dimensions objective de celle-ci (comment elle est percue par la so-
ciété) et subjective (comment elle est vécue par I'individu). De Beauvoir explique que,
contrairement a la maladie que 'on pergoit d’abord de 'intérieur, la vieillesse nous vient
de lextérieur. L'auteure traduit ici un sentiment universel. On est profondément, essen-
tiellement, ontologiquement les mémes, nonobstant le temps qui s’écoule. La vieillesse

12. https://www.inspg.qc.ca/covid-19/sondages-attitudes-comportements-quebecois/sante-mentale-mars-2023#:~:text=sen-
timent%20de%20solitude%20%2D-,7%20mars %202023,%2C2%2C3%2C4.

13. 17 % chez les 25-44 ans, 14 % chez les 45-59 ans et 8 % chez les 60-69 ans
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nous est révélée soit par 'autre qui commence a nous vouvoyer et nous fait des politesses,
en nous lancant du Madame, du Monsieur ou encore par notre reflet dans le miroir qui
se ramollit, se ride, se poche, se plisse. Il y a donc un décalage entre le sentiment de soi et
I'image que nous renvoie autrui. Ce constat du temps qui nous rattrape peut nous plon-
ger dans I'angoisse de la finitude, et ce, méme si ces questions existentielles ont pu nous
tarauder dans notre vie passée, parce que la conscience de la mort évolue et se concré-
tise avec le temps qui passe. Pour 'enfant, I'adolescent, le jeune adulte, elle releve d’une
réalité toute théorique. A un moment de Pexistence, lorsqu’on commence 4 voir mourir
nos compagnons ou encore quand notre corps ou notre esprit se délitent, elle devient
plus concrete. La vieillesse dévoile alors la vérité de la condition humaine dans toute son
absurdité, le chemin qui mene inéluctablement a la mort, apres une plus ou moins longue
étape de dégénérescence. Ainsi, la vieillesse serait le moment ou 'on réalise intimement
que l'expérience de la mort est imminente, qu’il s’agit de 'ultime deuil, apres celui de
proches, apres celui de parties de son corps, de ses facultés cognitives ou d’activités qu’on
ne peut plus faire, il ne reste que le deuil de son existence. Faire face a la mort et accepter
de ne plus étre (si 'on souhaite mourir sereinement), c’est assurément ’épreuve ultime que
nous devrons tous traverser, a moins de mourir subitement, et la majorité d’entre nous y
sera confrontée, quand nous serons devenus vieux.

Inégaux devant la vieillesse

Tout comme dans la vie en général, tous ne sont pas égaux devant la vieillesse. D’abord,
la maladie et la dégénérescence frappent au gré du hasard et des contingences. Mais
encore, selon les déterminismes sociaux, selon la vie qu'on a menée, on n’abordera pas
le grand age de la méme facon, avec les mémes dispositions favorisant la préservation ou
la détérioration de sa santé mentale.

Effectivement, de maniére générale, notre société capitaliste atomise les individus, crée
des hordes de travailleurs-consommateurs et les prive d’une participation active a une
vie collective riche. Mais encore, le capitalisme a délimité, cadastré différents temps
de la vie humaine; la vieillesse venant avec la retraite, soit la fin du travail rémunéré
auquel bon nombre de personnes ont dévolu une part considérable de leur vie. Lorsque
ces personnes agées cessent d’étre dans la « vie active », cessent de « faire », elles cessent
d’exister. Et dans une société qui n’a d’intérét que pour ce qui rapporte, elles sont exclues.
« Un homme ne devrait pas aborder la fin de sa vie solitaire et les mains vides. Sila culture
n’était pas un savoir inerte, acquis une fois pour toutes puis oublié, si elle était pratique et
vivante, si par elle 'individu avait sur son environnement une prise qui s’accomplirait et
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se renouvellerait au cours des années, a tout age il serait un citoyen actif, utile »'*, nous
rappelle avec pertinence de Beauvoir.

En revanche, la personne agée qui peut encore échafauder des projets et se projeter dans
I'avenir, qui a encore de I’énergie pour vivre ses passions, demeure dans le « faire ». Pour
Simone de Beauvoir, la solution est de ne pas se sentir vieux, de ne pas laisser ’age nous
définir. Elle suggere de « conserver dans le grand 4ge des passions assez fortes |[...]. La vie
garde un prix, tant qu'on en accorde a celle des autres [...] Alors demeurent des raisons
d’agir ou de parler. » Elle propose de poursuivre des fins qui donnent un sens a notre vie
en maintenant un travail social, politique et créateur, en continuant de se dévouer aux
autres « a travers 'amour, I'amitié, I'indignation, la compassion »*.

Des statistiques possiblement trompeuses?

Pour analyser les statistiques 'INSPQ) relatées en introduction, selon lesquelles les ainés
seralent les moins touchés par des problémes de santé mentale, on peut poser ’hypothése
que les expériences de vie menent a une plus grande connaissance de sol et a une meil-
leure capacité de relativiser et de surmonter les épreuves. Cependant, c’est oublier que
cette tranche d’age ne distingue pas les différentes expériences de la vieillesse. Parmi les
personnes de 70 ans et plus qui ont été sondées, plusieurs sont toujours en mesure de faire
des projets, de prendre part a la vie collective et de vivre leurs passions. Devient vérita-
blement vieux 'individu qui ne peut plus vivre dans une société qui I'exclut, qui n’existe
plus aux yeux d’autrui et qui ne fait qu’attendre que la mort advienne. Ainsi, on pourrait
distinguer deux catégories de personnes de 70 ans et plus : les actives et les passives.

Les personnes agées présentant des symptéomes de dépression se trouvent fort proba-
blement parmi les secondes. Cette catégorie inclut toute personne aux prises avec des
douleurs physiques telles qu'elles gomment tout élan d’action. Epicure qui a souffert
toute sa vie d’'une maladie chronique disait que le bonheur réside dans la tranquillité
de 'ame (ataraxie) et I'absence de douleur physique (aponie). Si la vieillesse correspond
a I'inévitable dégradation du corps qui advient de maniere plus ou moins progressive et
a différents ages selon les personnes, a moins de mourir subitement, il arrive un seuil
de basculement ou I'engagement dans le monde et la réalisation de ses passions n’est
plus possible. L’exclusion de notre société productiviste devient alors presque inévitable.
Le risque de vivre des épisodes dépressifs ou d’autres problemes de santé mentale s’accroit

14. Simone de Beauvoir, La Vigillesse, Paris, Gallimard, 2020 (1970), Conclusion, p. 755-761.
15. Ibid.
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alors. Faut-il accepter cette exclusion des vieux qui ne sont plus « utiles », s’adapter a cette
société productiviste ou la changer?

Sociéteé actuelle et santé mentale

Nous vivons dans une société ou le confort et la sécurité matérielle sont sans précédent
dans I'histoire de I'humanité et dont peu de nos contemporains ont le privilege de jouir
a ’échelle internationale. Ne luttant plus pour notre survie et disposant de temps, nous
avons développé un niveau de conscience individuelle et de souci de soi encore une fois
inégalés dans ’Histoire. Parallélement, outre celui du capitalisme, nous nous sommes col-
lectivement émancipés de tous les cadres sociaux (y compris la religion qui pouvait donner
un sens a la mort) qui établissaient notre identité. Il revient désormais a chaque individu
de construire et de définir sa propre identité et de faire en sorte qu’elle soit reconnue par
autrui. Bien que nous nous croyions libres parce que nous ignorons les déterminismes
qui nous conditionnent, pour paraphraser Spinoza, cette page blanche identitaire peut
s’avérer vertigineuse et angoissante (ceci pourrait d’ailleurs expliquer la courbe du senti-
ment dépressif inversement proportionnelle a I’age de PINSPQ)). Or, cette émancipation
exacerbée conduit au délitement des individus entre eux et des individus face au collectif.
Nous nous retrouvons donc de plus en plus isolés les uns des autres. Cette atomisation
qui touche tous les individus, peu importe I’age, nous pousse dans une forme de solitude
involontaire. Les personnes agées déja marginalisées parce que ne pouvant plus contribuer
a une société capitaliste se trouvent doublement isolées.

Au dernier stade de la vie, on fait inévitablement face a une perte de capacités fonction-
nelles, qu’elles soient physiques ou cognitives, a plus d’épisodes de douleurs chroniques,
au deuil d’étres chers, nous rendant toujours plus vulnérables. Si vieillir est une facon
d’approfondir la connaissance, quand la fatigue de I’existence nous gagne, que le corps
et lesprit se fragmentent, I’élan créatif qui nous pousse a agir en prend pour son rhume.
Notre société particulicrement productiviste et tres individualiste conduit a la double
exclusion des personnes fragilisées.

N’y aurait-il pas lieu de revoir en profondeur notre systeme de valeurs, de rebatir des
ponts entre nous, entre les générations, d’en appeler a la compassion, a 'empathie et a
la bienveillance des proches et de la collectivité a I'’égard de ces humains en fin de vie qui
incarnent le destin inéluctable de tout un chacun?

Simone de Beauvoir nous dit encore : « Quand on a compris ce qu’est la condition des
vieillards, on ne saurait se contenter de réclamer une “politique de la vieillesse” plus
généreuse, un relevement des pensions, des logements sains, des loisirs organisés. C’est
tout le systeme qui est en jeu et la revendication ne peut étre que radicale : changer la
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vie »' et lui redonner un sens, au-dela du capitalisme sauvage qui nous atomise et détruit
notre environnement.

La permanence du monde

Vivre en harmonie avec la fragilité de |'étre et de la nature. Vivre chaque
instant comme si c'était le dernier. Il y a la une exigence de tout instant.

Jankélévitch, La mort

Le monde préexiste a notre naissance et subsistera aprés notre mort. La linéarité des
existences humaines s’inscrit dans la durabilité du monde. Ainsi, quelque chose nous
transcende de plus grand que nous, et ¢ca a sans doute a voir avec cette permanence du
monde. Ce monde que nous partageons. Le commun dont parle Hannah Arendt, qui lie
les étres humains entre eux, toutes générations confondues. Les Grecs anciens se préoccu-
paient de 'immortalité. Non pas de celle d’un individu. Non pas non plus de la capacité
qu’ont les humains de laisser une trace d’eux-mémes dans le monde qui leur survivra (cela
releve de la vanité). Mais plutét de 'immortalité du monde. De la capacité de chacun
de contribuer, pendant son passage sur cette Terre, a la permanence du monde. Il s’agit
donc d’en prendre soin. D’avoir le souci du monde qui, par la durée, nous transcende.
Il s’agirait d’élever ce monde, la nature, au rang du sacré. Donner du sens a la vie, a sa
vie comme élément de cette trame humaine, nous rendrait sans doute plus sereins face a
la vieillesse et son inévitable aboutissement : la mort.

16. /bid.
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L'AGISME NE PASSERA PAS ?

Jean Carette, PhD.,
retraité actif et militant".

Les conditions de vie d’'une majorité de retraités québécois sont indignes. La plupart
subissent une telle pauvreté qu’elle les rend incapables de mener une vie compatible avec
leur désir et leur projets, faute de revenus suflisants, des autres moyens et des réseaux
nécessaires. Cette situation dégradante touche en particulier les femmes agées, davantage
contraintes a une survie quotidienne faite de pénuries, d’isolement et d’exclusion sociale.
Plus elle avance en age, plus la vieillesse devient une zone de non-droit, de silence et de
soumission passive, sinon d’oppression. La gestion de la COVID en CHSLD a constitué
un scandale tres significatif et probant de cette forme organisée et instituée de mise a
I’écart, avec une mortalité dépassant largement les moyennes enregistrées avant la période
de confinement.

Depuis la fin des années 1970, ont surgi au Québec des regroupements d’ainés désireux
de dénoncer et d’éliminer ces situations extrémes a travers des mouvements de défense
des droits le plus souvent reconnus et décrits dans les déclarations des politiciens et autres
spécialistes ou faiseurs d’opinion, dans de nombreux et divers rapports ou argumentaires
administratifs, mais le plus souvent dépourvus d’une réalisation et d’'une garantie mini-
males.

A c6té d’une Fédération de « Page d’or » (sic), créée pour organiser ou rendre accessibles
des loisirs de premier niveau, ces rassemblements, en particulier ceux de TAQDR, visaient
et visent encore la défense et la promotion des droits des retraités et combattent pour
imposer le respect effectif de leurs droits, a travers la formulation et la représentation de
leurs cahiers de revendication. En obtenant par exemple au printemps 1985 du gouver-
nement fédéral conservateur la réindexation compléte des pensions de base, les militants
de PAQDR réussissaient a frapper un coup décisif devant opinion contre la misere réelle
d’une majorité d’ainés canadiens et a imposer leur présence active comme mouvement
social de défense et de promotion inclusive des plus agés. Depuis, TAQDR, a travers
reculs et avancées, d’une crise a l'autre, est parvenue a développer dans une trentaine
de villes du Québec des sections locales bien enracinées ou les membres s’efforcent de
proposer et d’organiser des services de proximité, de porter des revendications aupres du
monde politique pour améliorer I'exercice effectif des droits et de mener une guerre de

17. carette.jean1@gmail.com
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tous les instants contre la dévalorisation de la retraite, de I'ainesse et du vieillissement,
autrement dit contre I’agisme.

Cette lutte des ainés eux-mémes contre les diverses formes répétées de discrimination a
leur encontre est cependant assez inefficace, non pas faute d’énergie et de volonté mili-
tantes ou par suite d’erreurs stratégiques, mais selon nous, parce que son organisation,
désormais expérimentée, ne se poursuit pas a tous les niveaux de l'action de la société
sur elle-méme, comme nous allons tenter de I'exposer et de le démontrer a la lumiere de
notre propre expérience des interventions collectives depuis pres de 50 ans.

POUR UNE MORALE CONTRE LES AGISMES

Le plus souvent, 'agisme est défini et dénoncé comme un ensemble de stéréotypes, de
préjugés ou de comportements qui s’en prennent au vieillissement et a ’age et dont leffet
est de renforcer la mise a I’écart et la discrimination des individus et des groupes qui
les subissent. L’agisme siegerait ainsi quelque part dans une inconscience des situations
subies ou traversées par les plus agés, « nos ainés » (sic), ou/et dans un esprit négatif, par-
fois accompagné, conforté et encombré d’un « jeunisme » plus ou moins stérile. Il serait
donc une défaillance a corriger, un défaut a redresser, et comme on disait naguére, un
« péché ». Serait ainsi visé et coupable qui n’accorderait pas a ses ainés la valeur qu’ils
mériteraient, portant ainsi atteinte a leur dignité d’étres humains, une atteinte d’autant
plus grave qu’elle pourrait se mesurer a la méconnaissance de leur valeur en tant que
porteurs d’expérience et de maturité.

Reviendrait alors aux plus lucides des intervenants et autres redresseurs de torts de lutter
contre ce fléau par la parole et par exemple, par une dénonciation et un appel efficaces
a la valeur morale de tout individu, quel que soit son age. Attitude contre attitude, apos-
tolat toujours recommencé, la lutte a 'agisme supposerait donc I’élaboration de mesures
et de programmes pédagogiques visant a persuader autrui d’un travers aussi invisible que
nuisible a ’harmonie souhaitable au sein des communautés de voisinage et de LA société.
Au volant de la vie quotidienne, l'alcool de I’agisme est dangereux et I'abstinence est de
bon goat. Démarche d’éveil ou de réveil, d’alerte ou de réprobation, de dénonciation et
d’éducation, pour certains de guérison et de conversion, elle appelle a la prise conscience,
sinon a l'aveu, face a des stratégies de prudence, de politesse et de polices des bons usages
ou de bienveillance préventive.

Cette mise en place d’'un code des bonnes maniéres, comme autant de socialisations
positives, n’est pas a dédaigner. Face aux violences de la parole et aux délinquances du
geste, on est tenté de promouvoir un climat relationnel de respect et d’ententes cordiales.
Mais, nous le savons bien, ces appels aux « bonnes moeurs » restent une démarche de



54

TEXTES DE PRATIQUES COMMUNAUTAIRES

compromis et une intervention toute partielle et insuffisante qu’il conviendrait de répéter
a I'infini, tant le préjugé agiste est fort, pour ne pas dire favorisé et valorisé. Comme on
I'entend souvent dire, la répétition est la meére de la pédagogie, mais le résultat espéré est
loin de pouvoir étre atteint et consolidé durablement. Vouloir éradiquer les préjugés, ou
changer les attitudes et les comportements a la seule aide d’'une morale de « bon sens »
face a l’age croissant des personnes (dites) agées est une approche partielle, bien str utile,
mais qui doit étre complétée. La lutte a 'agisme n’est pas seulement une nécessité d’hy-
giene collective dans les rapports interpersonnels.

POUR NOS DROITS CONTRE LES AGISMES

C’est en effet au niveau des réponses collectives et des institutions gouvernementales ou

citoyennes que la lutte contre agisme prend toute son efficacité. A ce deuxiéme niveau
d’action, la non-discrimination constitue en effet un droit garanti par les mécanismes
décisionnels publics, non seulement par les textes officiels et les nombreuses déclarations
des droits et d’intention des divers décideurs politiques, mais aussi par la mise en place et
le fonctionnement de systémes et d’institutions qui assurent 'effectivité de la garantie et
de la durabilité du droit des citoyens, y compris par le systeme de justice.

Mais il s’agit bien d’une lutte incessante, toujours a reprendre. Les droits, tout garantis
qu’ils soient, doivent toujours étre défendus, argumentés et regagnés devant ces « appa-
reils » collectifs censés les représenter. L’agisme en est justement le signe: les collectifs
citoyens ont pour mission de surveiller I'état et I'évolution des droits, d’élaborer des éva-
luations, des revendications adaptées et des représentations efficaces des intéréts et des
droits qui les concernent aupres des décideurs politiques.

Pour ma modeste part, j’ai consacré plusieurs années a étudier I'ensemble des documents
et présentations des politiques québécoises « de la vieillesse », et plus rarement du vieillis-
sement, depuis I'un des premiers rapports annexés a la Commission Castonguay-Nepveu
(1967) jusqu’aux derniers rapports provenant de la ministre Marguerite Blais (2018-2022).
Mais il faut bien reconnaitre et déplorer que les mots n’aient pas sufhi a entrainer les ac-
tions préconisées, au-dela des bonnes intentions et des faiblesses politiciennes. Pourquoi
? Parce que les débats sociaux n’ont que rarement débouché sur un réel face-a-face entre
les gouvernements successifs et les groupes citoyens concernés, ce qui aurait sans doute
permis une avancée décisive des droits et des luttes contre I’agisme sous toutes ses formes.
D’année en année, les rapports se sont empilés, sans quune véritable politique globale
des ages ait pu voir un début d’expression et d’application anti-agiste. Nous en sommes
encore aujourd’hui a des représentations formelles, comme autant de « coups de Com ».
Au point qu'il m’arrive de penser que la rhétorique avait pris le dessus sans coup férir,
illustrant méme 'agisme qu’elle prétendait dénoncer.
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Les regroupements de retraités québécois, a travers leurs actions revendicatives, se sont
la plupart du temps contentés d’un role représentatif et défensif, comme si leur travail
collectif relevait du simple lobbying. A la suite de Iaffrontement victorieux de 1985 pour
la réindexation des pensions fédérales de base, les relations publiques ont pris le dessus sur
les manifestations offensives et les confrontations nécessaires, démobilisant les membres,
en se contentant « d’acheter la paix » et le désordre établi. En ne multipliant que les des-
criptions ou les doléances quant aux conditions de vie, la plupart des interventions prove-
nant des collectifs de retraités et d’ainés du Québec se sont situées en toute politesse dans
le miroir méme des déclarations gouvernementales et des constats des partis au pouvoir
ou dans 'opposition. Manque de concertation entre les mouvements de retraités ? Out,
sans aucun doute, avec des leaders nationaux manquant le plus souvent a leurs responsa-
bilités . Manque de sensibilisation des forces syndicales ? Oui, et méme absences mutuelles
d’écoute respectueuse et de campagnes communes. Stratégies et calculs de subvention-
nement sélectif de la part des gouvernements ? Oui, avec un souci constant de ne pas
laisser remettre en question les orientations de fond ? Oui encore, paternalisme en plus.

Voila bien des raisons pour lesquelles I’agisme ne recule pas dans ses diverses expressions.
Les retraités sont encore et toujours considérés comme une classe a part de citoyens inac-
tifs et au repos hors du marché de I'emploi, avec des revenus et des avantages inférieurs
aux divers seuils de mesure moyenne des générations plus jeunes. L’dgisme s’est ainsi
perpétué et a méme accru son emprise sur les individus de tous ages. Certains lecteurs me
trouveront sans doute bien sévere ou excessif. Je les invite a juger sur pieces et résultats'.

POUR DE SERIEUX CHANGEMENTS CONTRE TOUS LES AGISMES

Mais il faut poursuivre dans 'explication et I'intervention, et se hisser par la pensée et
l'analyse au niveau méme des rapports sociaux qui opposent 'ensemble des acteurs sociaux
dans un conflit quant aux orientations et aux priorités d’une action délibérée et consciente
en faveur de I’dge et de 'amélioration sensible et mesurable des conditions d’une majorité
d’ainés. De 'oppression caractéristique du bas de I’échelle, avec des populations soumises
et passives, en retraite et en retrait de toute action en leur faveur, jusqu’a des minorités
porteuses de « projets de société » libérateurs et parfois jugés subversifs, en passant par
toute la diversité des dominés plus ou moins silencieux, plus ou moins présents, plus ou
moins actifs collectivement sur un théme ou un autre. Les ainés du Québec sont en crois-
sance continue sur le plan démographique — et de I’électorat - mais rien ne bouge, comme
quot la force ne surgit pas automatiquement des masses et du grand nombre.

18. Voir les travaux de L'Observatoire de la retraite, de I'Observatoire des inégalités, ou de I'IRIS.



56

TEXTES DE PRATIQUES COMMUNAUTAIRES

Or, dans cette société toujours aussi divisée d’avec elle-méme, qui anime et domine ? Qui,
controéle ou dirige, qui dispose de fait de toute la gamme des pouvoirs et des privileges ?
L’agisme est-1l le signe premier et 'effet majeur de ces rapports sociaux, aussi conflictuels
qu’inégalitaires? Comme n’a cessé de le répéter Alain Touraine tout au long de sa pratique
de la sociologie, « Toute relation sociale est inégalitaire et comporte une dimension de pouvorr, telle
est la proposition la plus élémentaire de la sociologie.»®

Relisons les situations concreétes liées au vieillissement et a I’age avancé. Premier constat :
au Québec, 2 000 départs en retraite, volontaire ou fortement suggérée, par semaine.
Voila les retraités libérés en masse des vicissitudes et des contraintes du marché de l'em-
ploi. On pourrait s’en réjoulr : et pourtant nombreux sont ceux qui retournent sur ledit
marché, certains cherchant ainsi a s’assurer un statut regretté mais le plus grand nombre
pour gagner un supplément de revenu rendu nécessaire pour leur seule survie.

De plus, dans leur ensemble, les retraités ne sont plus considérés comme producteurs de
valeur, et leur retraite se déroule dans un univers séparé ou ils sont pergus comme une
masse croissante « d’inactifs a charge » : la retraite, telle qu’elle est pensée, attribuée,
financée et animée, crée une séparation, une fracture sociale permanente, un clivage
de plus, y compris au niveau méme des élémentaires droits de subsistance. Une grande
majorité, surtout des femmes, ont des revenus inférieurs aux divers seuils de pauvreté,
pourtant déja tres bas, trop bas, et sont assujettis a des revenus d’assistance, malgré toute
un parcours de vie consacré a la production de valeur économique.

Or, a part quelques militants proches de TAQDR, pas toujours bien vus ni encouragés
par les meneurs du mouvement au niveau national, a part quelques déclarations com-
plaisantes de la FADOQ ou quelques chéques ponctuels de « notre bon gouvernement »,
qui agit et fait agir durablement ? Qui dénonce ou propose ? Et ainsi, pourquol rien ne
bouge en faveur des ainés les plus dépourvus ? Ou I'on voit bien une création, artificielle
et inadaptée, mais assez puissante pour perdurer, d’une sous-classe a part, avec la mise
en place d’une multitude d’instruments et de mécanismes institués de séparation, de
ségrégation, vecteurs et signes de 'agisme dominant.

Les retraités, par leur travail hors emploi, sont entre autres producteurs de valeur écono-
mique, mais sans salaire : pourquoi la plupart ne percoivent que les résultats « batards »
d’une épargne soi-disant accumulée, octroyée et percue comme un « salaire différé », au

19. A. TOURAINE, Théorie et pratique d'une sociologie de I'action, in Revue Sociologie et société, vol.10, numéro 2, octobre 1978.
J'écris ces lignes deux mois aprés la mort d'Alain TOURAINE, a 97 ans. Par ses livres, ses cours et quelques trop rares
occasions parisiennes d'échanges directs, il est et fut un des principaux inspirateurs de mes réflexions comme de mes
interventions militantes.
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lieu d’un salaire « continué » et méme un salaire a vie. Ecoutons un économiste francais,
Bernard FRIOT®, militant de toujours et actif travailleur a plus de 70 ans :

...jerefuse d'étre considéré comme un improductif et d'avoir comme pen-
sion le différé de mes cotisations consignées dans un compte. J'exige
au contraire d'étre payé jusqu’a ma mort par une pension a 100% de
mon meilleur salaire net quelle que soit ma carriére. C'est pourguoi je me
bats pour que toutes et tous, de 18 ans a notre mort, nous soyons mis en
responsabilité de produire une valeur économique libérée de la logique
capitaliste.”

Ah! Les grands mots sont lachés, qui viennent en France de la gauche dite extréme,
et d’'un militant communiste (et chrétien !) pourtant modéré. Ils sont ici délibérément
choisis pour illustrer la double exigence de la parole et de I'action au troisiéme niveau du
traitement éradiquant de toutes les formes de ’agisme. Provocation ? Oui, certes, mais
pour un approfondissement aussi urgent que nécessaire de la réflexion, de I'analyse et de
ses conclusions dans la zone chaude des actions collectives.

Tentons cependant de reprendre ce a quoi pourraient ressembler des revendications
globales et actives, posées et défendues au niveau méme des rapports sociaux et de leur
changement nécessaire, hors de I’agisme trop coutumier. D’abord, les retraités, pour une
grande part exclus de I'emploi, ne sont pas pour autant libérés du travail et des respon-
sabilités économiques. Certes, histoire des luttes sociales démontre que cette différence
entre la retraite et la mort, cet écart croissant a été et reste une victoire sur 'exploitation et
sile peuple de France a défilé, manifesté par millions et poursuit ses actions dans le débat
sur les retraites, c’est bien pour maintenir et accroitre un écart des ages qui permette de
se soustraire partiellement mais effectivement a exploitation de la force de travail sou-
mise aux contraintes de 'emploi. Sirement pas au travail lui-méme, au travail «vivant».
Les retraités continuent de travailler aujourd’hui et jusqu’a leur derniére heure pour étre
actifs, producteurs de toutes les valeurs réelles. Ce sont leurs outils, les conditions de leur
usage et leur destination qui ont changé et qui changent, pour le meilleur de leurs intéréts
et de leur profond désir.

Sortis partiellement de Pexploitation et de la subordination, les retraités poursuivent, loin
des vicissitudes imposées en emploi, une vie de travail, une histoire de vie et de travail
vivant, travail dans des organisations qui les regroupent solidairement, travail face au

20. Jean CARETTE, Frangois L'ITALIEN, Le champ de bataille des retraites, a propos de I'ceuvre de Bernard FRIOT, Revue
L'Action Nationale, vol. CXIIl, numéros 4 et 5, avril-mai 2023

21. B. FRIQT, Je veux décider du travail jusqu’a ma mort, conférence «gesticulée», Lorient, fév. 2023, YouTube
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institutions qui les encadrent, travail libérateur des pouvoirs qui détournent et alienent,
en débattant pour leurs droits, en agissant collectivement, en transmettant un immense
patrimoine vivant inscrit dans des formes de transmission solidaire. Alors que le slogan
dominateur est « Ferme ta yeule et consomme », les retraités s'unissent peu a peu pour un
¢largissement actif et durable de leur droit de vivre et d’agir en citoyens, loin des obliga-
tions et des contraintes de la société de consommation-prédation, en faveur d’une société
inclusive et responsable.

Quelques lignes doivent cependant s’ajouter ici encore a propos d’une situation agiste
particulierement révélatrice et scandaleuse. Tout ce syst¢tme de mise a écart trouve sa
peine efficacité dans la réclusion organisée et gérée par les RPA. Autrefois dénommés
« centres d’accueil » (d’écueil ?) ou maisons de retraite, aujourd’hui CHSLD ou Maisons
des ainés et autres résidences de luxe, ces hébergements, méme bien aménaggés et correc-
tement animés, sont de fait des milieux durables de mise a I’écart, aux frontieres de verre
entre la vie du dehors et 'exploitation de multiples formes de la dépendance, y compris
celles de la maladie mentale.

L’agisme s’y présente dans le statut méme des pensionnaires-locataires, dans le silence
d’un pré-corridor de la mort, sous les sourires compassés de leurs personnels, 1a ou échoue
la navigation aux quais de la « mort devant soi ». Milieux de non-droit et milieux de non-
vie, le plus souvent aux normes reconnues du confort qui soulage et endort, ces habitats
collectifs forment des ensembles aux marges de nos villes et villages, tels des complexes
hételiers a durées de séjour tres courtes en moyenne, ou des milliers d’ainés vivent leur
fin d’existence dans un silence et une fausse paix qui ressemblent aux pires effets du plus
soft des agismes.

EN PERSPECTIVE

J’ai bien conscience, a ce point de mon chemin de réflexion, que les espaces comme
le temps me manquent, dans les limites de ce chapitre. Il y faudra un jour consacrer un
ouvrage au complet, mélange d’explications argumentées et de propositions pratiques pour
I'avenir. Je tente ici un travail de réflexion cohérente, qui élargisse et élabore une double
démarche a la fois sociologique et pédagogique, dénonciatrice et réparatrice. Oserais-je
ajouter et déplorer les paresses et les passivités de bien des petits-maitres en gérontologie,
pour la plupart incapables d’éveiller les multiples intervenants, dont les ainés et retraités
eux-mémes, a leurs responsabilités d’acteurs des changements nécessaires ? Je crois
fortement que la gérontologie sociale devrait se présenter en une indiscipline instituée,
rebelle et passionnée, contre toutes les formes de 'agisme, nouvelle forme encombrante
et oppressive d’une « nature sociale ».
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Dans ces conditions, comment préserver nos droits ? Comment assurer une pleine santé
mentale a toutes les phases d'une retraite ? Comment réaliser nos désirs, nos projets
individuels et collectifs, qui visent I'’épanouissement et I’équilibre de I'étre, méme atteint
avec 'age dans son autonomie, méme dépendants et « enfermés » dans des institutions
d’hébergement ? Comment trouver les outils et les supports, les services et les plateformes,
les réseaux et leurs liens, les actions et les solidarités, comment trouver, maintenir et méme
développer une avance en age d’abord positive ?

Michel Foucault? avait raison sans doute : la déplorable histoire de la folie et de ses trai-
tements en I’age classique se poursuit a ’age post-moderne, aux dépens des corps et des
esprits du plus grand nombre. Non seulement, elle frappe et ravage désormais les plus
agés, mais elle dessine aussi 'avenir de tous, 'avenir d’une vie bien sombre, a travers
nos ages et jusqu’a la « mort sociale ».2 C’est tout I'enjeu d’une longue période et d’'une
fin de vie, de la fin de vie du plus grand nombre, enjeu qui demande un sursaut citoyen
majeur, compte tenu de ses conditions dans les rapports sociaux a la violence desquels
nous sommes confrontés, engagés et presque enfermés.

Tout d’abord, rappelons que I’Organisation Internationale du Travail a adopté des 1952
une convention 102 concernant une norme minimale de sécurité sociale, dont celle qui
concerne les prestations de survivant et la vieillesse. Le texte prévoyait une prestation
au moins égale a 40/45% du salaire de référence d’un ouvrier qualifié. Elle fondait cette
exigence sur la dignité et des « conditions de vie décentes et convenables ». Lucie La-
marche, juriste a TUQAM, précise :

L'Etat assume donc la premiére responsabilité dans la mise en ceuvre du
droit a une pension digne tout comme il a I'obligation de superviser I'im-
pact de I'ensemble des outils financiers sur lesquels repose |'aspiration
d’une retraite digne. En d’autres mots, au nom des droits humains, I'Etat
n'a pas droit a I'angle mort a I'égard des personnes retraitées les plus
vulnérables. %

Force est de constater la multiplication des « exclusions et des angles morts en la matiere ».
L’Etat fédéral comme le gouvernement du Québec ne reconnaissent pas effectivement,
au-dela des mots, le droit a la retraite au titre des droits humains et de la dignité, ce qui
leur assure de ne pas agir suffisamment sur une redistribution plus égalitaire de la richesse
produite au bénéfice des retraités. Dans ses plus récents travaux, le comité « revenus et

22. Michel FOUCAULT, Histoire de la folie a I'dge classique, Paris, UGE, coll. « 10/18 », 1964, 309 p.
23. Anne-Marie GUILLEMARD, La retraite, une mort sociale, Mouton, Paris 1972,
24. Lucie LAMARCHE, La retraite, un droit humain, et alors ? Revue L'Action nationale, Avril-Mai 2023.


https://fr.wikipedia.org/wiki/Histoire_de_la_folie_%C3%A0_l%27%C3%A2ge_classique
https://fr.wikipedia.org/wiki/10/18
https://fr.wikipedia.org/wiki/10/18
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fiscalité » de PAQDR a clairement dénoncé l'existence de deux systemes de retraite, 'un
pour les bénéficiaires des régimes complémentaires de retraite, l’autre pour le régime
général d’assistanat nettement insuffisant pour une majorité de retraités dont les femmes.
Le premier est plus juste, le second plus discriminatoire et plus agiste.

C’est donc d’abord au niveau politique qu’il s’agit d’intervenir pour rappeler leurs devoirs
les responsables politiques, décideurs aptes a corriger ce double systéme a deux vitesses,
traitement clairement inégalitaire. Il faudrait pour cela multiplier les pressions citoyennes
sur leurs ¢lus, en particulier a la faveur des périodes de campagnes électorales. Observons
a cet égard que la direction nationale de PAQDR a rejeté sans autre forme de délibération
en 2022 une motion largement adoptée par ses sections locales visant a organiser une
manifestation devant les parlements québécois et canadien. Autrement dit, le verticalisme
autoritaire a repris le dessus sur la volonté démocratique clairement exprimée par une
majorité des représentants ¢lus des membres de la base locale. Triste exemple d’un stérile
conflit de pouvoirs et de 'impéritie d’'un échelon national bien éloigné de la mission de
défense des droits.?

C’est donc d’abord au niveau politique et citoyen qu’il convient d’organiser un débat in-
terne permettant de confronter les divers enjeux et surtout d’imposer au niveau national
le respect méme des droits des membres et des retraités qu’ils représentent par leurs élec-
tions. On revient ici aux legons a tirer de la confrontation avec le gouvernement fédéral
conservateur en 1985. Devant la pression des militants coalisés, devant une opinion pu-
blique sensibilisée et unifiée, le gouvernement Mulroney a été contraint de réindexer les
pensions de base, comme il I'avait promis en campagne électorale. Notons ici au passage,
que ce niveau de base, actuellement de 660 $ par mois ne serait que d’environ moins de
3003 st les retraités d’alors n’avaient pas eu gain de cause a cette occasion.

On est encore loin cependant du respect des droits humains et de la dignité des ainés.
Il faudra pour cela organiser une vaste campagne, en collaboration avec I'ensemble des
mouvements citoyens de tous ages, pour lesquels il s’agit, au-dela d’'une compassion pour
les plus 4gés, de ménager un avenir de retraite digne a tous et toutes. Une question de
dignité, donc d’égalité, un changement de culture, mais aussi un enjeu de démocratie
enfin prise au sérieux...Une histoire a faire, durablement.

25. Heureusement, et malgré les manceuvres et le baillonnement systématique de la direction nationale, des sections de plus
en plus nombreuses réclament un respect de la parole des membres de la base du mouvement AQDR. A suivre...
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VIEILLIR LGBTQ+ : DES ENJEUX POUR LA SANTE MENTALE

Julien Rougerie,

Formateur et chargé de programme
Fondation Emergence
fondationemergence.org

Torce est de constater que lorsqu’on parle de diversité sexuelle et de genre, ce sont géné-
ralement les jeunes que nous mettons en évidence. On estime pourtant que les personnes
lesbiennes, gaies, bisexuelles, trans, et toute autre personne de la diversité sexuelle et de
genre (LGBTQ+) représentent au moins 10 % de la population générale, et ce, indépen-
damment bien sar de leur age. Alors pourquoi une telle invisibilité des personnes ainées
LGBTQ+? Et en quoi cette invisibilité peut-elle générer des enjeux pour la santé mentale
qu’il faut prendre en considération?

QU’EST QU'UNE PERSONNE LGBTQ+?

LGBT, 2SLGBTQIA+... les acronymes qu’on donne a la diversité sexuelle tendent a
s’allonger ces dernieres années, et on a parfois 'impression de ne plus en suivre le mouve-
ment. Rassurez-vous, il n’est pas absolument nécessaire de connaitre tous ces acronymes
et toutes les définitions par coeur pour comprendre le concept de diversité sexuelle et de
genre, et encore moins pour mieux considérer les personnes qui s’y reconnaissent.

Lorsqu’on parle de diversité sexuelle et de genre, ou de personnes LGBTQ+, on référe a
des personnes minoritaires quant a leur orientation sexuelle ou amoureuse, a leur sexe
biologique, a leur identité de genre ou a leur expression de genre. Sur ces sujets, nous
avons hérité d’une culture tres binaire ou tout se résumerait en deux options mutuelle-
ment exclusives : homosexuel ou hétérosexuel, homme ou femme, masculin ou féminin.

Les étres humains, et le vivant en général, sont pourtant plus nuancés, et bien que beau-
coup de gens se retrouvent dans cette vision binaire, il est indéniable que ce n’est pas
le cas de tout le monde. Cela est aussi vrai sur le plan biologique, puisque le Haut-Com-
missariat des Nations unies aux droits de 'homme (HCDH) estime que jusqu’a 1,7 %
de la population mondiale est intersexe, c’est-a-dire qu’elle nait avec des caractéristiques
sexuelles (génitales, gonadiques ou chromosomiques) qui ne sont pas toutes exclusivement
masculines ou féminines.

Sile sexe biologique n’est pas toujours strictement binaire, il en va de méme pour l'identitée
de genre, soit le genre auquel une personne s’identifie. Alors que certaines personnes se
retrouvent dans les identités de genre « femme » ou « homme », d’autres s’identifieront


https://www.ohchr.org/fr/sexual-orientation-and-gender-identity/intersex-people#:~:text=Initiatives,-Bourses %C3%A0 l&text=Les personnes intersexes sont n%C3%A9es,na%C3%AEt avec des caract%C3%A9ristiques intersexuelles.
https://www.ohchr.org/fr/sexual-orientation-and-gender-identity/intersex-people#:~:text=Initiatives,-Bourses %C3%A0 l&text=Les personnes intersexes sont n%C3%A9es,na%C3%AEt avec des caract%C3%A9ristiques intersexuelles.
https://www.ohchr.org/fr/sexual-orientation-and-gender-identity/intersex-people#:~:text=Initiatives,-Bourses %C3%A0 l&text=Les personnes intersexes sont n%C3%A9es,na%C3%AEt avec des caract%C3%A9ristiques intersexuelles.
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aux deux, quelque part entre les deux, ou a aucun genre en particulier, comme c’est
le cas des personnes non binaires. L'identité de genre ne correspond pas nécessairement
au sexe biologique. Lorsqu’un enfant nait, ou méme avant, les médecins constatent leur
sexe sur la base d’une simple observation de ses parties génitales; dans la majorité des
cas, il s’agira d’une personne cisgenre, c’est-a-dire une personne qui s’identifiera a ce
sexe et aux représentations sociales qui 'accompagnent. Mais s’il s’agit d’une personne
transgenre, la personne ne se reconnaitra pas dans le sexe de naissance, et cela peut
engendrer son lot d’enjeux.

L'expression de genre, pour sa part, correspond a la facon dont on exprime son genre,
a travers ses vétements ou la gestion de sa pilosité, par exemple. Notre expression de
genre est fagonnée en partie par notre culture et notre époque, qui ont toutes des visions
différentes de ce qu'on considére comme féminin ou masculin, mais elle est aussi fagconnée
sur un plan plus individuel en fonction des préférences personnelles d’une personne quant
au confort, au style personnel, a la praticité ou a la disponibilité de certains types de
vétements. L'expression de genre d’une personne peut étre féminine, masculine ou andro-
gyne, mais sans pour autant traduire systématiquement son identité¢ de genre. En effet, de
nombreuses personnes, qu’elles soient LGBTQ+ ou non, éprouvent une pression sociale
qui les empéche d’avoir une expression de genre qui s’éloignerait des stéréotypes associés
a leur sexe constaté a la naissance. Egalement, outre toute pression sociale, certaines
personnes ont une expression de genre qui ne correspond pas aux stéréotypes du genre
auquel elles s’identifient. Par exemple, une femme peut avoir les cheveux courts et porter
des vétements masculins tout en s’identifiant bel et bien comme une femme.

Pour ce qui est de |'orientation sexuelle ou amoureuse, il s’agit de I'attirance d’une per-
sonne pour un ou plusieurs genres (femme, homme, non-binaire). Pour tout le monde,
l'orientation d’une personne est indépendante de son sexe constaté a la naissance, de son
genre ou de son expression de genre. Au-dela des genres vers lesquels se dirige I'orientation
d’une personne, il faut également considérer le degré de cette attirance, puisque celle-ci
varie d’une personne a I'autre, aussi bien sur le plan sexuel quamoureux. On parle ainsi
de personnes asexuelles ou aromantiques quand les individus n’éprouvent pas ou peu
d’attirance sexuelle ou amoureuse. Etant minoritaires par leur orientation, ces derniéres
sont comprises dans la diversité sexuelle et de genre.

Ainsi, les composantes de la diversité sexuelle et de genre que sont Porientation, I'identité
de genre, l'expression de genre et le sexe constaté a la naissance sont nombreuses et nuan-
cées, et cela explique le nombre important de lettres dans 'acronyme LGBTQ+. De plus,
une méme personne peut étre minoritaire en raison de plusieurs de ces composantes, par
exemple une femme trans peut étre lesbienne et avoir une expression de genre androgyne.
Chez les plus jeunes en particulier, certain-e's se reconnaissent de plus en plus a travers
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le concept plus englobant de Queer, qui regroupe toutes les personnes pour qui la division
binaire des genres et des sexualités n’est pas pertinente. Aussi, il est important de noter que
pour certaines personnes, ces identités peuvent étre fluides et évoluer au cours de la vie.

Il existe une grande variété de définitions et de nuances autour de la diversité sexuelle
et de genre et chacun-e utilise le vocabulaire qui lui convient le mieux pour se définir.
Les identités moins connues sont parfois comprises dans le « + » de LGBTQ+, afin de
ne pas trop allonger 'acronyme, tout en rappelant qu’il n’est pas exhaustif.

LINVISIBILITE DES PERSONNES AINEES LGBTQ+

La premiére chose qu’on remarque a propos des personnes agées LGBTQ+, c’est juste-
ment qu’on ne les remarque pas... Dans la plupart des milieux et services pour les per-
sonnes ainées, on observe méme une grande invisibilité qui pourrait laisser croire qu’elles
n’existent pas, que l'existence des personnes LGBTQ+ est un phénomeéne de « jeunes ».
Pourtant, on sait bien que la diversité sexuelle et de genre existe de tout temps : on en
retrouve de nombreuses traces dans ’Antiquité et dans plusicurs cultures, comme dans
certaines communautés autochtones qui avaient déja le concept de bispiritualité (25)
bien avant que les descendant-e's de la colonisation européenne élucident les concepts
de diversité sexuelle et de genre que nous venons de survoler. Depuis le fameux rapport
Kinsey de 1948, on estime que la diversité sexuelle et de genre représente environ 10 %
de la population, et dans les sondages et études d’aujourd’hui, on garde cet ordre de
grandeur (entre 10 et 15 %). Il a donc autant de personnes LGBTQ+ dans nos CHSLD
que sur les bancs de nos écoles. Alors, pourquoi une telle invisibilité chez nos ainé e -s?

Tout d’abord, il est nécessaire de prendre en considération le parcours de vie des per-
sonnes ainées LGBTO+. Ces derniéres ont connu une société tellement hostile a la diver-
sité sexuelle et de genre, qu’elles n’ont souvent pas eu d’autre choix que de cacher leur
orientation sexuelle ou leur identité de genre. C’était une question de survie.

Sur le plan juridique

Le Code criminel canadien condamnait jusqu'en 1969 les relations homosexuelles et
les punissait de plusieurs années d’emprisonnement. On pouvait discriminer une personne
sur la base de son orientation sexuelle jusqu’en 1977, au Québec, et 1996, au Canada. Pour
ce qui est des personnes trans, elles pouvaient étre légalement discriminées jusqu’en 2016,
au Québec, et 2017, au Canada. Avant ces lois visant a protéger les personnes LGBTQ+
contre les discriminations, ces personnes pouvaient se voir refuser un logement, un emploi
ou un service parce qu'elles étaient LGBTQ+. Bien str, cela ne veut pas dire qu’elles ne
subissent plus de discrimination aujourd’hui, mais plutdt qu’elles ont désormais acces a
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des recours en justice, si toutefois elles ont des ressources et surtout, un élément de preuve.
On pourrait ici faire le parallele avec les lois protégeant les individus contre le sexisme ou
le racisme, qui sont bien plus anciennes, et pourtant notre société est loin d’étre épargnée
par ces phénomenes, bien qu’ils se fassent probablement de plus en plus discrets. ..

Sur le plan médical

L’Organisation mondiale de la Santé (OMS) a retiré ’homosexualité de la liste des ma-
ladies mentales le 17 mai 1990. C’est d’ailleurs en référence a cette date que la Journée
internationale contre I’homophobie et la transphobie est célébrée tous les 17 mai. Pour
ce qui est des personnes trans, ce n’est qu'en 2019 que ’'OMS a retiré la transidentité
de sa liste des troubles psychiatriques. Dans les services de santé du Québec, c’est plutot
le DSM (Diagnostic and Statistical Manual) publié par I’Association américaine de psychia-
trie, qui fait office de répertoire des maladies mentales. Le DSM a ainsi retiré I’homo-
sexualité de sa liste en 1973 et la transidentité, en 2013. Avant ces dates, dans le réseau
de la santé du Québec, les personnes LGBTQ+ se voyaient donc proposer ou imposer
des traitements pour changer leur orientation sexuelle ou leur identité de genre (ce qu'on
appelle désormais des thérapies de conversion). Depuis le 7 janvier 2022, toute forme de
thérapie de conversion visant a changer l'orientation sexuelle, 'identité de genre ou I'ex-
pression de genre sont reconnues comme criminelles au Canada et passibles d’'une peine
d’emprisonnement. A cette stigmatisation médicale s’ajoutent les années noires du SIDA,
les années 1980-1990, ou les personnes LGBTQ+, en plus de décéder en grand nombre
dans une relative indifférence, ont été injustement considérées comme responsables de
ce qu'on présentait alors comme « la peste gaie ».

I1 faut ajouter a cela les stigmatisations sur les plans religieux et social; révéler le fait
d’étre LGBTQ+ exposait les personnes a un rejet virulent de la part de la société, de
IEglise, mais aussi chez les familles, les collégues et des ami-e's. En plus de ce rejet,
il fallait également composer avec les clichés, les stéréotypes, 'hypersexualisation ainsi
que les violences verbales, physiques et sexuelles dont les personnes LGBTQ+ peuvent
toujours faire l'objet aujourd’hui.

Les réalités d’aujourd’hui

Bien str, le contexte en 2023 est beaucoup plus favorable, mais ces progres restent récents
et peu ancrés dans les meceurs et la culture. Plus une personne est agée, plus elle a évolué
dans un contexte hostile et plus grandes sont les chances qu’elle divulgue tard, ou jamais,
son orientation ou son identité de genre.
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Au-dela de ’homophobie et de la transphobie, il faut aussi prendre en considération
I'dgisme qui constitue un obstacle supplémentaire. La population ainée est elle aussi
réduite a des stéréotypes qui laissent peu de place a la diversité et a I'individualité.
Par ailleurs, on continue a tort de réduire les enjeux des personnes LGBTQ+ a une simple
question de sexualité; or la sexualité des ainé e s constitue un tabou majeur qui renforce
Peffacement de la diversité sexuelle et de genre.

Les conséquences de l'invisibilité

Cette invisibilité forcée a de lourdes conséquences; en effet, plusieurs études confirment
que les personnes ainées LGBTQ+ courent plus de risques de subir de 'isolement social,
de la maltraitance et des problémes de santé mentale.

Isolement social

Plusieurs études se sont intéressées a la population ainée LGBTQ+, et un enjeu souligné
souvent est celui de I'isolement social. En effet, les personnes ainées LGBTQ+ tendent a
avolr un soutien familial plus limité que la moyenne des gens pour faire face aux défis du
vieillissement (Chamberland, L., Beauchamp, J. et coll., 2016). Ceci peut s’expliquer par
le fait que certaines ont subi le rejet de leur famille ou de leur communauté d’origine ou
encore par le fait qu’elles tendent a avoir moins d’enfants. Elles sont aussi plus susceptibles
de vivre seules et d’étre célibataires. En effet, former un couple de méme sexe compor-
tait d’énormes difficultés. En plus de la problématique de l'acceptation sociale, ce n’est
qu’a partir de 1999 que le Québec reconnait le statut de conjoint-e de fait aux couples
de méme sexe et a partir de 2005 que le mariage de ces couples est reconnu par une loi
fédérale. Former un couple peut aussi s’avérer plus compliqué lorsqu’on est une personne
gaie ou lesbienne, car les personnes homosexuelles sont largement moins nombreuses que
les personnes hétérosexuelles, ce qui réduit considérablement les chances de trouver un-e
partenaire, d’autant plus qu’une partie des personnes gaies, lesbiennes ou bisexuelles sont
« dans le placard » et donc pas disponibles pour une relation de couple.

Cet isolement, combiné entre autres a un parcours de vie difficile, constitue des facteurs
de fragilisation de la santé mentale (Beauchamp et Chamberland, 2020). Les personnes
ainées LGBTQ+ courent en effet de deux a trois fois plus de risques de souffrir de pro-
blemes de santé mentale, a savoir de la dépression des troubles d’anxiété, allant jusqu’aux
idéations suicidaires (Grant et coll., 2010).
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Devoir dire ou cacher qu'on est LGBTQ+ : un poids mental constant

Des études mettent en avant le fait que la divulgation de I'orientation sexuelle ou de I'iden-
tité de genre constitue un obstacle pour accéder aux services sociaux et de santé (Cham-
berland, L., Beauchamp, J. et coll., 2016). En effet, la question tres anxiogene de divulguer
ou de taire I'identit¢ LGBTQ+ se présente tres vite aux individus. Que ce soit en répon-
dant a un formulaire ou a des questions a priori anodines sur sa situation familiale ou
conjugale, les occasions de divulguer son orientation sexuelle ou son identité de genre sont
nombreuses. Il est délicat pour certaines personnes LGBTQ+ de répondre a ces questions
sans avoir préalablement éprouvé la confiance de leur interlocuteur trice, et ce, d’autant
plus si, dans son approche ou son langage, I'intervenant-e présume que la personne est
hétérosexuelle ou cisgenre par défaut. Cette appréhension est aussi renforcée par le fait
que la diversité sexuelle et de genre demeure un tabou dans les milieux ainés. D’un coté,
les intervenant-e s ne voient pas spontanément la nécessité d’adapter leurs pratiques face
a une clientele invisible et de lautre, sans démonstration manifeste d’ouverture sur ce
sujet, les ainé-e's LGBTQ+ pensent qu’il est préférable de taire leur réalité.

La réticence a dire ou la nécessité de devoir cacher le fait d’étre LGBTQ+ constitue donc
un obstacle pour accéder aux services sociaux et de santé, mais aussi face aux occasions
de socialisation. Imaginez évoluer dans des milieux ou vous ne vous sentez pas en sécurité
si vous faites mention de votre genre ou de celui de votre partenaire!

Maltraitance et intimidation

La maltraitance et I'intimidation sont aussi des enjeux recensés dans les études. Le Plan
d’action gouvernemental pour contrer la maltraitance envers les personnes ainées 2022-2027 porte
d’ailleurs une attention particuliere aux personnes ainées LGBTQ+ en considérant que
les pratiques organisationnelles et gouvernementales doivent offrir des soins et des services
adaptés en plus d’assurer un environnement physique et social inclusif et sécuritaire.

Proches aidant.e-s et diversité sexuelle

Les personnes ainées LGBTQ+ sont parfois accompagnées de leur proche aidant-e pour
faire face aux défis du vieillissement, et la encore, on reléve des enjeux spécifiques rela-
tifs 4 la diversité sexuelle et de genre. Etre proche aidant-e, c’est aider une personne en
perte d’autonomie ou non autonome avec laquelle on entretient un lien affectif (ami-e,
conjoint-e, membre de la famille, etc.). On estime qu'au Québec, une personne sur quatre
est proche aidante; autant dire que cette réalité touche quasiment tout le monde a un
moment ou a un autre de leur vie. Pourtant, dans les communautés LGBTQ+, peu de
personnes s'identifient comme telles. Il faut dire que ce concept est trop souvent représenté
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et percu comme limité aux couples hétérosexuels et a la famille « biologique », alors que
vi us souv 1 e u e
les personnes LGBTQ+ deviennent plus souvent proches aidant-e's de leurs ami-e-s, de
ur ex-conjoint- ute au ui itue leur « 1 isie ».
leur ex-conjoint-e et de toute autre personne qui constitue leur « famille choisie ». Ce
manque d’autoidentification au réle de proche aidant e les empéche d’accéder aux services
d’aide et d’accompagnement comme les ressources d’information, les services de répit
b p
’aide a domicile ou de soutien psychosocial.
d

A cela sajoutent d’autres obstacles comme celui de la réticence a divulguer le fait d’étre
LGBTQ+, que ce soit par la personne proche aidante, par la personne aidée ou par
les deux. La question du lien qui unit les deux personnes va trés vite surgir en utilisant les
services d’aide, et sans démonstration manifeste d’ouverture a la diversité sexuelle et de
genre, certaines personnes LGBTQ+ peuvent ne pas se sentir a 'aise d’étre elles-mémes
ou encore, de se sentir en sécurité. Cela ajoute un stress supplémentaire qui peut les dé-
courager d’avoir recours aux services d’aide. Etre proche aidant e peut pourtant devenir
un role qui dure trés longtemps et qui est tres prenant, et sans aide extérieure ou accom-
pagnement, ces personnes courent un risque accru d’épuisement et d’isolement social.

POUR QUE VIEILLIR SOIT GAI

Pour faire face a cette situation, le programme Pour que vieillir soit gai a été créé par la Fon-
dation Emergence en 2009. I aide les milieux ceuvrant auprés aux personnes ainées a
offrir des environnements et des pratiques plus inclusives et a briser le tabou qui prévaut
toujours autour de la question de la diversité sexuelle et de genre.

La Fondation Emergence propose notamment des formations aux intervenant-e-s et
des outils de sensibilisation aux milicux, comme des guides d’information, des affiches,
des autocollants, des vidéos, une filmographie, des recensements d’études, une exposition
itinérante, etc.

Les formations offertes comprennent une introduction sur les composantes de la diversité
sexuelle et de genre, un survol des enjeux et des réalités vécus par les personnes ainées LG-
BTQ+ et de bonnes pratiques d’inclusion a mettre en place. Chaque formation se conclut
par le témoignage d’une personne ainée LGBTQ+ afin d’illustrer de fagon concréte cer-
tains enjeux et de susciter un échange avec les intervenant -e-s qui peuvent alors poser des
questions par rapport a leurs pratiques. Aux établissements ou aux services qui font suivre
la formation a leurs intervenants, on offre de rejoindre la liste des organismes adhérents a
la Charte de la bientraitance envers les personnes ainées LGBTQ+. Cette Charte a une
double vocation : d’une part, elle constitue une politique d’inclusion envers la diversité
sexuelle et de genre, et de l'autre, elle présente un répertoire de ressources inclusives pour
les personnes ainées LGBTQ+. Les nouvelles générations d’ainé-e's LGBTQ+ seront de



68

TEXTES DE PRATIQUES COMMUNAUTAIRES

moins en moins dans le placard, et il est essentiel pour elles d’utiliser des services ou elles
se sentiront a 'aise d’étre qui elles sont et de pouvoir partager leur expérience de vie sans
crainte de conséquences.

Le programme Pour que vieillir soit gai est riche de 14 années d’expérience construite en
partenariat avec la plupart des grands acteurs québécois des milieux ainés. Depuis 2009,
'accueil de ce programme dans les milieux ainés a changé; au début, il fallait davantage
convaincre de l'existence des personnes ainées LGBTQ+, alors qu’aujourd’hui, I'enjeu
est davantage de faire comprendre aux milieux qu’ils ont un role a jouer pour assurer des
environnements et des pratiques plus inclusives. Parfois, leur position est de faire porter
la responsabilité du probléeme aux personnes ainées elles-mémes, percue a tort comme
une population hostile a cette réalité.

La Fondation Emergence a également mis sur pied le programme Famille choisie voué a
la cause des personnes proches aidantes LGBTQ+. Ce programme offre de 'accompagne-
ment aux personnes proches aidantes de la diversité sexuelle et de genre et des formations
pour les milieux de proches aidant-es.

Nattendez plus pour agir dans vos milicux, contactez la Fondation Emergence pour de-
venir de meilleur-e-s allié¢-e's pour les personnes LGBTQ+ et créer des environnements
plus accueillants a leur égard.
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VIEILLISSEMENT, SANTE MENTALE ET RESPECT DES DROITS

Action Autonomie,
le collectif pour la défense des droits en santé mentale de Montréal

Peu importe notre age, nous sommes tous et toutes des citoyen-e-s, régi-e-s par le méme
cadre législatif et juridique, égaux et égales en droit. Cela peut sembler une évidence,
mais a mesure que nous avangons en age, une part d’entre nous peut subir des abus et
des dénis de droits, qui sont d’autant plus nombreux et importants que les personnes
concernées perdent des outils et des moyens pour préserver par elles-mémes leur intégrité
et leur dignité.

Depuis 2014, Action Autonomie, le collectif pour la défense des droits en santé mentale
de Montréal, s’intéresse a la problématique du respect des droits fondamentaux des per-
sonnes agées porteuses de diagnostics mentaux ou utilisatrices de services de santé men-
tale. Nous nous proposons de faire ici le point sur les principaux obstacles qui entravent
la crédibilité, la citoyenneté et I'autonomie de nombreuses personnes agées dans leurs
relations avec le réseau de la santé.

Notre mission : la défense des droits en santé mentale

Action Autonomie est le collectif de défense des droits en santé mentale de Montréal.
Fondé en 1991, notre organisme se consacre a la défense des droits individuels et collectifs
des personnes ayant utilisé des services de santé mentale, de fagon volontaire ou non.

Notre approche s’appuie sur le principe de la primauté de la personne. Nos démarches
s'effectuent dans un rapport d’accompagnement et non d’autorité. Nous favorisons la prise
en charge de la personne par elle-méme, nous accordons toute la crédibilité voulue a sa
parole et nous mettons en avant I'expression de sa volonté, méme si celle-ci peut paraitre
plus ou moins compatible avec ce que d’autres pourraient considérer comme étant son
intérét supérieur. Dans le cadre de ses activités réguliéres d’accueil et d’accompagnement,
Action Autonomie soutient les démarches de personnes de fagon a assurer le respect de
leurs droits fondamentaux devant le réseau de la santé et des services sociaux et son sys-
teme judiciaire professionnel, devant certains titulaires de charges publiques ainsi que
devant le systéme judiciaire.

La mission d’Action Autonomie comporte un volet important de défense collective de
droits. Les personnes vivant avec un probléme de santé mentale sont souvent confrontées
a lapplication plus ou moins rigoureuse et de plus en plus banalisée de certaines lois d’ex-
ception qui ont pour effet de suspendre leurs libertés fondamentales et le plein exercice
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de leurs droits. En ce sens, nous faisons pression en faveur d’une application plus stricte
de la Lot sur la protection des personnes dont I’état mental présente un danger pour elles-mémes ou pour
autru®® et des dispositions du Code civil et du Code de procédure civile?” concernant lautorisa-
tion judiciaire de soins, la pratique qui permet a un médecin de forcer une personne a
subir des traitements médicaux ou a intégrer un milieu d’hébergement contre son gré.
Nous réclamons également I’'abolition des mesures d’isolement et de contention physique
et chimique en milieu psychiatrique.

Action Autonomie mobilise aussi ses membres et sympathisant-e-s pour intervenir dans
I'espace public dans de nombreux autres dossiers :

» Tlopposition a la sectorisation des services, qui brime le droit des personnes de choisir
leur établissement de santé;

* la dénonciation de pratiques déshumanisantes et traumatisantes ayant cours dans
les milieux de la psychiatrie, notamment pour les personnes hospitalisées pour de
longues périodes;

* les interventions policieres aupres des personnes ayant des problémes de santé men-
tale;

* lalutte contre la pauvreté et les coupes a l'aide sociale;
¢ les conditions de vie des femmes;

* les conditions de logement et d’hébergement dans le réseau de la santé mentale ainsi
que l'itinérance.

Nous plaidons aussi en faveur d’une plus large adhésion du milieu de la santé mentale a
des approches de rechange a la psychiatrie traditionnelle et a la médication pharmaceu-
tique, qui respectent les droits fondamentaux et I'intégrité des personnes utilisatrices de
services tout en contribuant souvent a I'amélioration de leur état de santé et au maintien
de leur équilibre émotionnel.

D’abord les droits

La Loz sur les services de santé et les services sociaux® gouverne 'ensemble des interventions qui
sont effectuées dans le réseau de la santé. Ses 621 articles traitent de sujets aussi divers
que la mission et les fonctions, la reconversion ou la fusion, I'intégration et le financement

26. Recueil des lois refondues du Québec (RLRQ) chapitre P-38.001
27. Notamment les articles 12, 16 et 23 du Code civil et les articles 123 et 395 du Code de procédure civile.
28. RLRQ ch. S-4.2.



72

TEXTES DE PRATIQUES COMMUNAUTAIRES

des établissements de santé (CHSLD, centres de réadaptation, centres jeunesse, instituts
universitaires et autres), le fonctionnement de leur conseil d’administration, leur reddition
de comptes au Ministere, la gestion et la répartition des ressources humaines, les mo-
dalités d’engagement des médecins, dentistes et sages-femmes, la gestion des ressources
matérielles et financiéres, etc.

Mais les tout premiers articles de cette loi fondamentale concernent les droits qui sont
reconnus aux personnes utilisatrices du réseau. Globalement, ces droits fondamentaux
sont au nombre de douze® :

* le droit a 'information;

e le droit aux services;

* le droit de choisir son établissement et son professionnel de la santé;

* le droit de recevoir les soins requis par son état de santé;

e le droit de consentir ou de refuser des soins;

* le droit de participer a la prise de décisions concernant ses soins;

* le droit d’étre accompagné et assisté de la personne de son choix dans ses relations
avec les soignants;

* le droit d’étre hébergé si son état de santé le requiert;

* le droit de recevoir des services en langue anglaise®;

* le droit d’avoir acces a son dossier d’usager et de le consulter;

¢ le droit au maintien de la confidentialité de ses informations de santé;

* le droit de porter plainte.

L’exercice de plusieurs de ces droits est complexe pour la population en général et pour les
personnes vieillissantes en particulier. Le ministere et les établissements font peu pour les

faire connaitre au grand public. Le personnel des établissements ainsi que les gestionnaires
et les médecins n’en ont souvent quune connaissance approximative.

29. Regroupement provincial des comités des usagers en santé et services sociaux, Les 12 droits des usagers. https.//rpcu.
qc.ca/droits/droits_12_droits/.

30. La Charte de la langue frangaise (RLRQ, ch. C-11) prévoit par ailleurs dans son article 2 que « Toute personne a le droit de
communiquer en frangais avec (...) les services de santé et les services sociaux (...) ».
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Tout découle du consentement

On a besoin de parler. Ca, c’est la meilleure pilule au monde!?

La connaissance et application proactive du cinquieme de ces droits, celui qui concerne
le consentement aux soins, déterminent souvent la qualité de la relation qui unira le per-
sonnel soignant et la personne soignée.

Larticle 11 du Code civil évoque clairement le caractere obligatoire, universel et systéma-
tique du consentement aux soins :

11. Nul ne peut étre soumis sans son consentement a des soins, quelle qu’en soit
la nature, qu’il s’agisse d’examens, de prélevements, de traitements ou de toute
autre intervention.

On ne saurait escamoter I'étape de I'obtention du consentement pour des raisons liées a
lage, a I’état mental ou cognitif de la personne qui regoit les soins ni a des contraintes
administratives ou organisationnelles propres a I’établissement. La seule exception a
cette régle concerne les soins d’urgence. La compréhension de cette derniere notion peut
varier d’une équipe soignante a l’autre et est parfois évoquée sans réelle justification pour
légitimer la non-obtention du consentement.

Si la personne n’est pas en état de consentir de facon temporaire ou permanente, l’ar-
ticle 11 du Code civil prévoit que le consentement peut étre donné par un substitut (dans
Pordre : conjoint-e, proche parent-e, autre personne portant un intérét particulier a la
personne soignée, curateur public).

Le méme article 11 du Code civil évoque une premicre caractéristique du consentement.
Il doit étre continu.

Sauf disposition contraire de la loi, le consentement n’est assujetti a aucune forme
particuliére et peut étre révoqué a tout moment, méme verbalement.

Les normes éthiques généralement en vigueur dans les établissements de santé québécois
énoncent par ailleurs deux autres caractéristiques importantes que doit comprendre tout
consentement aux soins : il doit étre libre et éclairé. Pour étre considéré comme libre, le

31. Jean Gagné, Mario Poirier, Vieillissement et santé mentale : Droits et accés aux services en santé mentale, TELUQ, 2018,
p. 58. https://www.actionautonomie.qc.ca/wordpress/wp-content/uploads/2018/09/Vieillissement-et-sant%C3%A9-mentale-
droits-et-acc%C3%A8s-aux-services-Gagn%C3%A9-et-Poirier-2018.pdf.


https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/lc/CCQ-1991#se:11
https://www.actionautonomie.qc.ca/wordpress/wp-content/uploads/2018/09/Vieillissement-et-sant%C3%A9-mentale-droits-et-acc%C3%A8s-aux-services-Gagn%C3%A9-et-Poirier-2018.pdf
https://www.actionautonomie.qc.ca/wordpress/wp-content/uploads/2018/09/Vieillissement-et-sant%C3%A9-mentale-droits-et-acc%C3%A8s-aux-services-Gagn%C3%A9-et-Poirier-2018.pdf
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consentement doit avoir été obtenu sans que soit exercée sur la personne concernée toute
forme de menace, de promesse ou de pression.

Pour étre éclairé, le consentement doit avoir été obtenu apres que la personne concer-
née ait recu des réponses claires et satisfaisantes a tous les questionnements qu’elle peut
entretenir a I’égard du traitement. Pour obtenir un consentement éclairé, la personne
soignante doit faire preuve d’ouverture et de transparence ct consacrer le temps nécessaire
pour s’assurer que la personne concernée comprend bien, entre autres, la justification,
le contexte, la durée, les bénéfices attendus, les risques encourus et les alternatives pos-
sibles au traitement. Il peut étre nécessaire de reprendre ce type de dialogue au fil du
traitement pour répondre a de nouvelles interrogations et maintenir le caractere continu
du consentement.

La reconnaissance du droit de consentir ouvre la porte a celle de tous les autres droits
reconnus aux personnes, dans la mesure ou elle établit un dialogue égalitaire entre
le personnel soignant et la personne qui regoit les soins. Ce dialogue permet tout natu-
rellement a la personne d’exercer son droit a 'information, de participer a la prise de
décisions concernant ses soins et de se prévaloir, selon ses besoins, des autres droits qui
lui sont reconnus par la loi.

L'obtention d’un consentement continu, libre et éclairé exige du personnel hospitalier du
temps, de l'ouverture, de I’écoute, du respect et de la compréhension, des notions qui ne
sont pas toujours présentes ou valorisées dans les milieux de soins, particulierement de
santé mentale et peut-étre encore plus quand il s’agit de personnes agées.

Le cumul des obstacles

Différents obstacles se dressent pour entraver le plein exercice des droits des personnes
utilisatrices de services. Gertains sont d’origine organisationnelle et administrative.
Le roulement de personnel fait en sorte qu’il est difficile pour la personne de créer un
lien de confiance avec ses soignant-e-s et de suivre évolution de ses traitements. La pé-
nurie de main-d’ccuvre a laquelle fait face le réseau depuis quelques années occasionne
des débordements de taches et des heures supplémentaires obligatoires qui diminuent la
possibilité d’'une approche personnalisée pour chaque patient -e.

Cette approche est par ailleurs dévalorisée par le modele de gestion Lean développé
dans le réseau de santé québécois depuis une quinzaine d’années. Ce modele, inspiré des
méthodes d’un grand fabricant japonais d’automobiles, préconise une systématisation
des processus visant a obtenir des gains d’efficacité dans la dispensation des services,
notamment en reconnaissant et en éliminant toute source de gaspillage de temps et de
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ressources®?. Or on peut facilement apparenter a du gaspillage des interventions person-
nalisées avec les patients-e-s.

Des obstacles plus spécifiques au milieu de soins de santé mentale apportent des limitations
supplémentaires a la reconnaissance des droits des personnes qui y recoivent des soins.
La culture qui domine encore aujourd’hui dans les unités psychiatriques des établisse-
ments de santé est un héritage de celle qui a prévalu durant plus de 100 ans dans les asiles
d’aliénés dirigés par des communautés religieuses. Dans son livre Les fous crient au secours,
paru aux Editions du jour en 1961, Jean-Charles Pagé, un ancien pensionnaire de I’asile
Saint-Jean-de-Dieu®, décrivait cette culture en ces termes :

La cellule, la camisole, en blanc, les salles en arriere, c’est tout ce que vous savez
dire. Vous avez le haut du pavé, et vous utilisez la menace. Toujours la menace.
A ce régime, fou ou pas fou, on finit par le devenir!

Encore de nos jours, la prestation de soins en psychiatrie fait une large place a la méfiance
devant le caractére imprévisible et potentiellement dangereux des personnes concer-
nées. Il arrive souvent que I’établissement mette lui-méme en place des conditions qui
vont susciter I'irritabilité et la frustration chez leurs patient-e-s : mise sous clé des effets
personnels, difficultés d’acces aux moyens de communiquer avec Iextérieur, privation
de sorties, interdiction du tabagisme et absence de fumoir®, etc. La personne qui s’en
indignera sera percue comme présentant un état mental instable et pourra faire face a des
conséquences : prolongement de I’hospitalisation, contention, isolement, augmentation
de la médication et autres.

Les personnes dgées, surtout celles qui font 'objet d’un suivi de santé mentale, font face
a des contraintes supplémentaires. La plus dérangeante d’entre elles est certainement
I'infantilisation. Plus la personne vieillit, plus le personnel soignant sera porté a la traiter
avec une sorte de bienveillance et de familiarité mal placées et renforcées par le préjugé
plus ou moins conscient que toute personne agée est nécessairement aux prises avec des
pertes cognitives qui la font « retomber en enfance ».

32. Centre hospitalier de I'Université de Montréal, Direction de I'évaluation des technologies et des modeles d'intervention en
santé, Implantation et effets du Lean et du Six Sigma en milieu de soins aigus, septembre 2013. https://www.chumontreal.
gc.ca/sites/default/files/inline-files/detmis_chum_lean_six_sigma.pdf.

33. Renommé Hadpital Louis-H.-Lafontaine, aujourd’hui I'Institut universitaire en santé mentale de Montréal.

34. Larticle 3 de la Loi concernant la lutte au tabagisme (RLRQ, ch. L-6.2) permet aux établissements de santé et de services
sociaux d'aménager des fumoirs dans leurs installations.


https://www.chumontreal.qc.ca/sites/default/files/inline-files/detmis_chum_lean_six_sigma.pdf
https://www.chumontreal.qc.ca/sites/default/files/inline-files/detmis_chum_lean_six_sigma.pdf
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Quand on va a l'urgence, on est moins bien traités que les jeunes, moi,
je m'apercois de ¢a, qu'ils nous traitent, t'sais, différemment, la. lls nous
appellent méme par un diminutif : « Ah, ce sera pas long mon petit mon-
sieur, 1a » Ca, ca fait rabaisser un petit peu. Je trouve ¢ca méme enfantin
[...] cavient m'agresser un petit peu.

(...)

Parce que j'ai accompagné ma meére [...] quand on veut [lui] faire plaisir
[...] onI'appelle par son petit nom, puis on lui parle comme si ¢’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?

(...)

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

Le masquage diagnostique n’est pas uniquement vécu par les personnes agées, mais cette
pratique semble trés répandue chez elles. C’est une pratique informelle qui consiste a
présumer que le probléme de santé physique pour lequel une personne consulte est di a
une détérioration de son état mental, et de la référer vers la psychiatrie avant de 'exami-
ner. Le masquage diagnostique est bien entendu plus fréquent chez des personnes qui ont
préalablement obtenu des services de santé mentale. Il a pour résultat des investigations
non requises qui retardent la prise en charge du probléeme de santé physique, font perdre
du temps a la personne et lui apportent des inconforts supplémentaires.

Il faut procéder de la fagon inverse : effectuer les examens requis par les symptémes phy-
siques décrits par la personne, et si aucune cause n’est identifiée et que ces symptomes
persistent, investiguer dans un deuxi¢me temps le plan psychosomatique.

Le masquage diagnostique est étroitement lié au déficit de crédibilité que subissent
constamment les personnes porteuses de diagnostics de santé¢ mentale. Ce déficit s’accroit
a mesure que la personne avance en age. On ne la croit pas, on ne ’écoute pas parce
qu’on connait mieux qu’elle les causes de ses problemes de santé.

35. Gagné et Poirier, Vieillissement et santé mentale : Droits et accés aux services en santé mentale, p. 66-67.
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[...]moi,j'aipeurd’alleral’'urgence|...] parce que j'avais 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

(...)

C'est pas dans ma téte que ¢a se passe, |a, c’'est aux chevilles! 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®.

Contrainte et autoritarisme

Le réseau québécois de la santé dispose d’une série de procédures exceptionnelles destinées
a contraindre les personnes non « collaboratives » a se soumettre a leur volonté. Sauf
rares exceptions, ces mesures sont appliquées exclusivement aux personnes utilisatrices
de services de santé¢ mentale.

Alors que la tendance de l'organisation des services va dans le sens de la systématisation
des interventions, d’'une méconnaissance des droits des personnes et d’une certaine indif-
férence quant a leur application, on assiste depuis plus de 25 ans a une hausse constante
du recours a des mesures autoritaires, notamment celle de la garde en établissement.

Encadrée de fagon assez stricte par la Loi sur la protection des personnes dont [état mental présente
un danger pour elles-mémes ou pour autrur (RLRQ), ch. P-38.001) cette procédure permet de
maniére exceptionnelle aux établissements de santé de priver temporairement de leur
liberté des personnes dont I’état mental pourrait présenter un danger. Dans les faits, ces
personnes, qui n’ont commis aucun délit, sont internées de force dans des départements
de psychiatrie pour une durée déterminée par un jugement de la Cour du Québec.

Si je suis vraiment dans un hopital, je ne comprends pas pourguoi on
m‘emprisonne. Qu’ai-je fait?

—Jean-Charles Pagé, Les fous crient au secours!

36. Gagné et Poirier, Vieillissement et santé mentale : Droits et accés aux services en santé mentale, p. 64-65.
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Le nombre des requétes pour des gardes en établissement, pour le district judiciaire de
Montréal, est passé de 1500 en 1996 a plus de 3000 en 2014%. Au fil de ses interventions en
aide individuelle ainsi que des portraits réalisés depuis 1996, Action Autonomie a détecté
de maniere récurrente de nombreuses irrégularités dans I'application de la loi P-38.001
par les établissements montréalais. Elles concernent notamment le respect de différents
délais prévus par la loi, Pobtention d’un consentement libre et éclairé aux évaluations
psychiatriques requises, le manque d’informations transmises aux personnes concernées
par la procédure, la qualité de la preuve de dangerosité présentée devant le tribunal, etc.

Nous avons également établi qu'une proportion de plus en plus élevée de personnes agées
de 50 ans et plus faisait 'objet de procédures de garde autorisées pour une durée pouvant
atteindre 30 jours. Leur nombre est passé¢ de 331 en 2008 a 700 en 2014. Leur proportion
en regard de 'ensemble des requétes est passée de 27,16 % a 35,75 % durant la méme
période, pour une augmentation de plus de 30 %.

Une autre mesure de contrainte exceptionnelle a laquelle les établissements de santé ont
recours de plus en plus souvent, est 'autorisation judiciaire de soins ou d’hébergement
(AJSH) qui permet a un établissement de santé, avec I'autorisation de la Cour supérieure,
d’imposer a une personne la prise de médication ou I'intégration forcée dans une ressource
d’hébergement que la personne ne peut pas choisir.

Les personnes vieillissantes représentent une proportion croissante des personnes a qui
sont imposées des AJSH. En 2009, 36,6 % des autorisations étaient imposées a des per-
sonnes de 50 ans et plus. En 2018, cette proportion était passée a 43,3 %, une augmenta-
tion de pres de 20 %?%*. Cette méme année, les personnes de 50 ans et plus ne représentaient
que 34,7 % de la population de I'ile de Montréal®.

Sans surprise, ce sont les personnes vieillissantes qui font les frais du plus grand nombre
d’autorisations judiciaires d’hébergement. Une recherche préliminaire portant sur I'an-
née 2017 nous avait permis d’établir que 90 % des autorisations judiciaires d’hébergement
accordées cette année-la avaient été pour des personnes agées de 50 ans et plus et que
75 % de ces personnes étaient des femmes.

37. Les statistiques de cette section sont tirées d'Action Autonomie, Quand I'inacceptable se perpétue : 18 ans de de violation
de la loi et des droits fondamentaux des personnes hospitalisées en psychiatrie, 2014. https://www.actionautonomie.qc.ca/
wordpress/wp-content/uploads/file/Recherche%20garde%20en%20%C3%A9tabllissement%202016(1).pdf.

38. Action Autonomie, Trop souvent un abus, toujours un échec : Portrait du recours a I’'AJSH en santé mentale par les éta-
blissements de santé montréalais, p. 67-68. https://www.actionautonomie.qc.ca/wordpress/wp-content/uploads/2021/11/
AA-2021-Recherche-AJSH-F5.pdf.

39. Institut de la statistique du Québec, Principaux indicateurs sur le Québec et ses régions/Montréal, https://statistique.quebec.
ca/fr/vitrine/region/06.


https://www.actionautonomie.qc.ca/wordpress/wp-content/uploads/file/Recherche garde en %C3%A9tabllissement 2016(1).pdf
https://www.actionautonomie.qc.ca/wordpress/wp-content/uploads/file/Recherche garde en %C3%A9tabllissement 2016(1).pdf
https://www.actionautonomie.qc.ca/wordpress/wp-content/uploads/2021/11/AA-2021-Recherche-AJSH-F5.pdf
https://www.actionautonomie.qc.ca/wordpress/wp-content/uploads/2021/11/AA-2021-Recherche-AJSH-F5.pdf
https://statistique.quebec.ca/fr/vitrine/region/06
https://statistique.quebec.ca/fr/vitrine/region/06
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Bien qu’elles ne s’appliquent encore qu’a un nombre relativement restreint de personnes,
la croissance du recours a des mesures autoritaires a I'encontre des personnes agées dans
le réseau de la santé mentale témoigne a la fois du maintien, voire du renforcement de la
culture autoritaire héritée des asiles d’aliénés et de I'attrait dans les établissements pour
des procédures plus expéditives et plus « efficaces » que I'intervention psychosociale. Le
fait que ces recours prennent de plus en plus la forme de procédures de routine occulte leur
caractere exceptionnel voulu par le législateur et banalise les frustrations, traumatismes
et autres détresses qu’elles font souvent vivre aux personnes concernées.

Les mesures de contréle constituent une troisieme forme de contrainte et d’autoritarisme
fréquemment utilisée au cours des hospitalisations en santé mentale. Il s’agit d’entraver
physiquement une personne dans sa liberté de mouvement, soit en 'attachant a l’aide de
sangles ou d’autres dispositifs, soit en I'enfermant dans une salle d’isolement, soit encore
en lui injectant sans son consentement une substance sédative destinée a controler ses
agissements.

Contrairement aux deux précédentes, ces mesures ne requierent aucune autorisation
d’un tribunal, ce qui fait qu’il est beaucoup plus complexe de tracer un portrait précis de
leur utilisation. De nombreuses démarches effectuées chaque année en vertu de la Loz sur
laccés a Uinformation nous ont permis de savoir que des mesures de contréle sont appliquées
plusieurs centaines de fois par année dans chacun des établissements de santé de Montréal.

L’application des mesures de controéle est pourtant strictement encadrée par larticle 118.1
de la Lot sur les services de santé et les services sociaux*. L’article prévoit notamment que

la force, I'isolement, tout moyen mécanique ou toute substance chimique ne
peuvent étre utilisés, comme mesure de contréle d’'une personne dans une ins-
tallation maintenue par un établissement, que pour 'empécher de s’'infliger ou
d’infliger a autrui des lésions. L'utilisation d’une telle mesure doit étre minimale
et exceptionnelle et doit tenir compte de I'état physique et mental de la personne.

Des orientations* publiées sur cette question en 2002 par le ministére de la Santé et des
Services sociaux prévoient notamment que ces mesures ne doivent étre envisagées qu’en
dernier recours, qu’elles doivent étre le moins contraignantes possible pour la personne
concernée et respecter sa dignité.

40. RLRQ, chapitre S-4.2.

41. Ministére de la Santé et des Services sociaux, Orientations ministérielles relatives a I'utilisation exceptionnelle des me-
sures de contréle : Contention, isolement, substances chimiques, MSSS, 2002. https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/
fichiers/2002/02-812-02.pdf.


https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2002/02-812-02.pdf
https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2002/02-812-02.pdf
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Il n’est pourtant pas rare que de telles mesures soient utilisées de fagon routinicére ou a
des fins punitives, ou pour empécher une personne de déranger le personnel.

Durant la récente pandémie, des centaines de personnes de tous ages ont été confinées a
leur chambre pendant des semaines entieres, sans méme avoir acces a une salle de bain.
Il leur était interdit d’avoir quelque objet que ce soit en leur possession (livre, journaux,
jeu de cartes, etc.) sous prétexte que le virus pouvait étre transmis par le contact avec
des objets, une prétention qui n’a jamais été rigoureusement prouvée*?. L'occasion aurait
pourtant été belle de mettre en place des pratiques innovantes issues de données probantes et
dans une optique d’amélioration continue, pour reprendre des expressions cheéres au réseau
de la santé. On s’est plus simplement rabattu sur des méthodes de confinement dignes
des asiles des années 1900. Durant toute cette période, la préoccupation de controéler
les personnes soignées en psychiatrie semble I'avoir emporté sur le respect de la mission
fondamentale du réseau de la santé mentale qui consiste a améliorer ’équilibre mental
et psychique des personnes confiées a ses soins.

Les personnes agées expérimenteront presque a coup sur les techniques de contention qui
sont utilisées quotidiennement dans les unités de soins gériatriques et les CHSLD. On y
a recours notamment pour prévenir les chutes, réduire I'errance ou pacifier 'agitation.

Or, l'utilisation des mesures de contention semble présenter plus d’inconvénients que
d’avantages. Dans un article paru en janvier 2005, dans la revue de la Fédération des
médecins omnipraticiens du Québec®;, Michel T. Giroux, Claude Maheux et Manon
Chevalier citent plusieurs études qui tendent a démontrer que la contention accroit le
risque de chute plutét qu’elle ne le réduit.

Morris et Isaacs, dans un article publié en 1980 dans Age and Ageing, ont dénom-
bré 422 chutes pour 1000 patients dans une unité ou la contention n’était pas
encouragée comparativement a 607 chutes pour 397 patients dans une unité ou
son utilisation était courante.

Il en va de méme de l'utilisation de la contention pour des motifs liés au comportement
des personnes. (...) I'utilisation de la contention ne semble pas efficace pour maitriser
lagressivité. « On constate plutot une augmentation de 'agitation de I'usager associée a
un désir de se libérer de la contention », affirment les auteur trices.

42. Suzanne Colpron, 7 juin 2021, « Pourquoi frottons-nous encore autant? » La Presse. https://www.lapresse.ca/actualites/
covid-19/2021-06-07/pourquoi-frottons-nous-encore-autant.php.

43. Michel T. Giroux, Claude Maheux, Manon Chevalier, « Pour une approche bienfaisante de la contention : la communi-
cation, la logique et I'imagination », Le médecin du Québec vol. 40, no 1, janvier 2005 https://lemedecinduquebec.org/
Media/86224/083-091Giroux0105.pdf.


https://www.lapresse.ca/actualites/covid-19/2021-06-07/pourquoi-frottons-nous-encore-autant.php
https://www.lapresse.ca/actualites/covid-19/2021-06-07/pourquoi-frottons-nous-encore-autant.php
https://lemedecinduquebec.org/Media/86224/083-091Giroux0105.pdf
https://lemedecinduquebec.org/Media/86224/083-091Giroux0105.pdf
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Le recours aux mesures de contention contribue aussi a apparition et a 'aggravation de
plusieurs problémes de santé physique et mentale qui ont un impact majeur sur la qualité
de vie des personnes agées en perte d’autonomie :

(...) le fait d’immobiliser un usager amene une diminution de la mobilité avec
toutes les conséquences qui en découlent: diminution du tonus musculaire, dimi-
nution de I'amplitude articulaire, fonte musculaire (...), prédisposition a I'inconti-
nence urinaire et fécale et aux problemes d’équilibre, etc. Diminution de I'estime
de soi, anxiété, crainte, humiliation et découragement ne sont que quelques-unes
des conséquences vécues sur le plan psychologique (...).

Des alternatives a la contention des personnes agées existent. Certaines d’entre elles
reposent sur des ajustements a apporter a 'organisation des soins et a I'environnement

physique** :

e limiter le périmetre de déplacement (ou d’errance), ou encore 'augmenter de facon
satisfaisante (pour que la personne se sente moins confinée) et le rendre sécuritaire;

* assurer une surveillance, permettre un contact visuel;
* améliorer le sentiment de sécurité de la personne;
* orienter son attention, faciliter I'orientation dans l'espace;

» favoriser l'utilisation sécuritaire des capacités existantes et faciliter les changements
de position ou les déplacements ainsi que I'intervention des aidants;

*  permettre l'utilisation sécuritaire d’une autre aide, par exemple : les déplacements
en fauteuil roulant;

* accommoder certains aspects du comportement qui pourraient étre dérangeants
(manies) et assurer un cadre de vie sécuritaire.

Plus largement, la réduction, voire I’élimination, du recours aux mesures de controle est
liée a une évolution de la conception entretenue par le personnel soignant a '’égard des
personnes agées qui regoivent leurs soins. Au-dela du diagnostic, de la perte d’autonomie
et d’autres « vulnérabilités » qui pourraient l'affecter, il faut considérer la personne soi-
gnée a travers sa citoyenneté, sa volonté, ses compétences, ses capacités, ses aspirations
et la globalité de ses expériences et de son vécu.

44. Equipe de consultation sur les aides techniques, Les mesures de contréle en soutien 4 domicile : Les alternatives et 'uti-
lisation exceptionnelle des contentions. 2005, p. 15-16. https://ciusssmcq.ca/telechargement/477/contention-final/.
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C’est d’ailleurs par ce changement d’attitude, de culture et d’approche qu’on s’orientera
vers des traitements plus conformes a ce que veulent vraiment les personnes concernées :

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

45. Gagné et Boyer, Vieillissement et santé mentale : Droits et accés aux services en santé mentale, p. 62.
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SANTE MENTALE ET VIEILLISSEMENT, PAR CEUX ET CELLES QUI LES VIVENT

Par Action Autonomie,
le collectif pour la défense des droits en santé mentale de Montréal

Fondé en 1991, Action Autonomie a pour mission la défense des droits individuels et
collectifs des personnes ayant utilisé des services en santé mentale, de facon volontaire ou
non. Depuis presque dix ans, un comité¢ de travail constitué¢ de membres de Porganisme,
réfléchit sur les contraintes supplémentaires qu’apporte le vieillissement aux personnes
porteuses de diagnostics et/ou utilisatrices de services en santé mentale.

Plusieurs exercices de mises en commun des expériences vécues par ces personnes ont
été réalisés au cours des années. Des groupes de discussion ont été organisés, pour la
réalisation du rapport de recherche intitulé Vieillissement et santé mentale : Droits et accés aux
services en santé mentale®, publié en 2018. Par la suite, une vidéo ayant pour titre Agisme
et psychiatrie, témoignages et propositions” a été lancée dans le cadre du projet de formation
nomm¢é «Santé mentale» et vieillissement : une perspective critique®®. Plus récemment, en janvier
2023, les membres d’Action Autonomie ont été invité.es a une discussion de type World
Cafe sur le theme du vieillissement et du respect des droits en santé mentale. Enfin, des
membres du comité vieillissement ont produit des témoignages écrits pour les fins de
la production du présent article.

Nous nous proposons donc de transmettre ici la parole des personnes en situation de
vieillissement concernées par la prestation de soins en santé mentale.

Critique de I'approche traditionnelle

Les personnes qui gravitent autour du comité sur le vieillissement sont trés critiques
face aux méthodes de prestation de soins dans le réseau institutionnel de santé mentale.
Elles questionnent d’abord la qualité de I’écoute des professionnel.les de la santé et le ca-
ractere expéditif de leur relation avec leurs patient.es agé.es.

46. Gagné, Jean et Poirier, Mario, Vieillissement et santé mentale : Droits et accés aux services en santé mentale, Telug, 2018.
www.actionautonomie.qc.ca/wordpress/wp-content/uploads/2018/09/Vieillissement-et-santé-mentale-droits-et-acces-
aux-services-Gagné-et-Poirier-2018.pdf

47. https://documulus.telug.ca/index.php/s/yNaNORBIBPbQISP

48. Sous la direction de Jean Gagné, «Santé mentale» et vieillissement : une perspective critique, TELUQ 2021, 79 p. https:/r-
libre.telug.ca/2315/1/montage_manuel.pdf
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Je connais mieux ma propre vie qu’elle (ma psychiatre). Pourquoi elle ne
m’écoute pas? (...) C’est toujours rien que cing minutes pour renouveler
ma prescription...

On déplore également la standardisation des soins et la complexification toujours crois-
sante des méthodes et procédés.

Le monde devient de plus en plus compliqué et c’estvrai qu’en vieillissant,
ca nous prend un peu plus de temps pour bien comprendre. Sinon c’estle
stress qui embarque pis |a je comprends plus rien...

La culture qui domine encore aujourd’hui dans les milieux de soins en santé mentale
est un héritage des asiles d’aliénés qui ont constitué pendant plus d'un siecle I'essentiel
des soins disponibles pour les personnes vivant une forme ou une autre de déséquilibre
é¢motionnel. Cette culture est basée sur l'autoritarisme, le paternalisme et la méfiance
envers une éventuelle dangerosité du comportement de la personne.

Juste leurregard... C'est un regard qui nous rejette tout de suite en arri-
vant(...) Le ton, le visage, le langage corporel, tout est agressif.

Au manque d’écoute s’ajoute I'imposition d’une solution toute faite a tous les problemes :
la médication. Les personnes qui posent des questions, qui hésitent a accepter ou qui
refusent la médication qui leur est proposée, sont souvent mal percues par les soignant.es.
Elles seront considérées comme non collaborantes et potentiellement dangereuses et s’ex-
poseront a des exceés d’autoritarisme ou méme au déclenchement de procédures légales
visant a les priver de leur liberté (garde en établissement) ou a les médicamenter de force
(autorisation judiciaire de soins). Pour les ainé.es le non-consentement peut étre assimilé a
une perte de jugement ou a une diminution des capacités cognitives. On envisagera alors
une admission en ressource d’hébergement qui pourra elle aussi étre imposée de force.

Le masquage diagnostique

Il arrive fréquemment que des professionnel.les de la santé soient porté.es a présumer
que les symptomes physiques ressentis par une personne et pour lesquels elle demande
une consultation médicale, soient liés au diagnostic de santé mentale pour lequel cette
personne a antérieurement été traitée. Un tel masquage diagnostique peut arriver a des
personnes de tous ages, mais il semble plus fréquent chez les personnes plus agées.
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Quand on est en santé mentale et qu'on va a I'urgence, on est moins hien
traités que les autres.

Le masquage diagnostique peut avoir des conséquences importantes et a tres long terme
sur la qualité de vie de la personne qui le subit.

Apres avoir passé tous les rayons X au niveau des articulations de la
machoire, mon chirurgien buccal a jugé qu’il fallait refaire les articula-
tions (...). Etant donné que cette chirurgie était longue et compliquée, il
a pu faire un c6té seulement. Il a été convenu qu’on pouvait faire l'autre
articulation plus tard.

Entretemps, il y a eu un psychiatre qui s’est objecté a ce que mon chirur-
gien buccal fasse |'autre articulation. [ll prétendait] que c'était psycholo-
gique etque ce n’était pas nécessaire de faire I'autre coté. Aprés avoir été
informé de la situation, mon chirurgien buccal ne voulait plus faire I'autre
articulation. Je I'ai prévenu qu’il ne respectait plus ses engagements et
que j'allais prendre des recours contre lui. Il ne ma pas prise au sérieux.

J'ai monté un dossier que j'ai fait parvenir au comité disciplinaire du Col-
lege des médecins. Le comité m'a accordé entierement raison. (...). S'il
refusait d'opérer de l'autre coté, les membres du comité allaient sus-
pendre [son] droit de pratiquer comme chirurgien buccal. Finalement, il a
refait I'autre articulation.

Jusqu'ou peut aller le pouvoir d’un psychiatre? Lequel des deux a un pou-
voir prédominant : le chirurgien ou le psychiatre?

(...) Ma vie professionnelle et privée a complétement basculé. J'étais
tellement souffrante que j'ai dil quitter mon emploi. (...) Par la suite, je
suis parvenue a étre reconnue comme invalide par la Régie des rentes du
Québec, ce qui m'a amenée a étre sur le seuil de la pauvrete.

Par la suite, I"équipe de psychiatres traitants s'est mélée de ma vie privée.
Ils ont tellement tourmenté mon mari, ils I'ont découragé a un tel point,
que notre mariage s'est terminé par un divorce.

J'ai demandé a un médecin spécialiste s'il pratiquait le serment d'Hippo-

crate ou le serment d"hypocrite?

Ce type de comportement est d’autant plus inapproprié que contrairement a la plupart
des disciplines médicales, la psychiatrie est surtout basée sur les observations effectuées
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par le ou la praticien.ne. De facon générale, aucune analyse sanguine, aucune radiogra-
phie ou autre type de résonnance de quelque organe que ce soit, y compris le cerveau,
ne permet d’établir hors de tout doute I'un ou l'autre des quelques 400 troubles mentaux
recensés dans la cinquieme édition du Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders,
communément appelé le DSM V.

Il est donc généralement beaucoup plus simple d’éliminer les causes physiques des symp-
tomes ressentis par la personne, avant d’examiner son état mental. Pour des raisons liées
ala stigmatisation et a la faible crédibilité des personnes porteuses de diagnostics en santé
mentale, surtout lorsqu’elles avancent en age, le personnel soignant choisit de procéder
de la fagon inverse.

Les difficultés de la vie quotidienne

Toutes les personnes vieillissantes éprouvent des difficultés a s’adapter aux changements
multiples et rapides qui affectent notre société. Les personnes porteuses de diagnostics
en santé mentale les éprouvent souvent avec plus d’acuité dans la mesure ou plusieurs
d’entre elles doivent composer avec I'isolement social et la défavorisation économique.

Elles sont notamment nombreuses a étre confrontées a la fracture numérique. N’ayant
pas eu occasion de se familiariser avec les multiples innovations technologiques apparues
au cours des 40 derniéres années, elles ont perdu le fil de I’évolution de ce savoir et n’ont
pas acquis les compétences nécessaires pour évoluer aisément dans I'univers informatique
qui est aujourd’hui omniprésent dans toutes les spheres de la société, notamment dans
les services de santé.

On devrait offrir aux personnes vieillissantes la gratuité ou un co(it minime
pour I'acces a Internet, au téléphone et a la télévision par cable, pour
gu’on puisse avoir ¢a, nous aussi. Sinon, on se sent comme abandonnés.
Quand on nous dit «si vous voulez en savoir plus, aller sur notre site»,
oups, je n‘ai pas Internet a la maison. «C’est pas grave, tu peux aller a la
bibliothéque», mais la bibliothéque, c'est ouvert a certaines heures... On
n'est pas libres. Ca nous donnerait une plus grande liberté...

La fracture numérique prend un grand nombre de formes. Il est de plus en plus difficile
d’obtenir un rendez-vous médical si on n’a pas accés a Internet.

On n’est jamais capable de parler a quelqu’un quand on appelle au CLSC.
C'est faites le 1, faites le 2, faites le 3, des messages enregistrés pis des
boites vocales... Sit'as pas fait les bons codes, y te rappellent pas!



TEXTES DE PRATIQUES COMMUNAUTAIRES

87

Presque toutes les spheres de la vie en société sont aujourd’hui associées a des transactions
en ligne. Les plus de 50 ans ont connu 'époque ou il était possible de faire une commande
d’épicerie en parlant au téléphone a un commis du supermarché. Aujourd’hui la com-
mande a distance est toujours possible, mais elle implique la maitrise d’applications nu-
mériques de plus en plus complexes. Un grand nombre de personnes agées rencontrent des
difficultés a s’adapter a ces nouveaux outils tout en éprouvant des problemes de mobilité
qui les empéchent de faire leurs achats en personne. La fracture numérique contribue
ainsi a aggraver I'insécurité alimentaire de ces personnes.

Autre exemple d’un service public essentiel offert aux personnes agées et a mobilité ré-
duite, mais dont l'utilisation au quotidien peut étre extrémement contraignante : le trans-
port adapté. La personne doit planifier soigneusement son heure de départ et de retour et
éviter tout contretemps ou imprévu qui modifierait ’horaire de ses déplacements. Elle doit
aussi composer avec les fréquents retards des véhicules de transport.

On doit attendre une demi-heure avant de déclarer un retard. Je n'ai pas
de cellulaire etj"habite au cinquiéme étage. Je suis en bas a les attendre,
j'attends une demi-heure de temps etils sonttoujours pas arrivés. Comme
je n‘ai pas de cellulaire, il faut que je remonte. Je signale le numéro : «Nous
recevons une quantité importante d'appels, rappelez plus tard». Pendant
ce temps-la mon zouf de chauffeur arrive, il me voit pas, pis y s'en va!
Quand tu viens a bout de rejoindre le service, ils disent «on va vous en
envoyer un autre, mais ¢a occasionne des délais». Moi personnellement
c'est un stress que je ne peux pas supporter. J'aime mieux me servir
de mon quadriporteur et puis étre indépendante parce que le transport
adapté, pour moi, il est pas adapteé!

Les services a domicile offert par le réseau de la santé pour favoriser le maintien des
personnes agées dans leur milieu de vie apportent des réponses de qualité tres variables
a des besoins essentiels. La pénurie de main-d’ceuvre et le recours fréquent a des agences
sous-traitantes contribuent a faire en sorte que les services rendus dans la réalité s’éloi-
gnent souvent considérablement de ceux prévus dans les plans de services élaborés par
les intervenant.es.
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Elles doivent étre la pour quinze ou vingt minutes a chaque repas, elles
font seulement mettre mon plat préparé dans le micro-ondes. Trois mi-
nutes apres, elles sont parties. Je leur demande de laver mon assiette :
«0n fait pas ¢a!» J'aurais besoin qu’elles balaient un peu mon plancher
de cuisine : «0n fait pas c¢al». Des fois, la personne du déjeuner pouvait
arriver trés en retard et le méme jour la personne du diner arrivait trés
en avance ce qui faisait que je déjeunais vers 10h et je dinais vers 11h15.
(...) Finalementje les ai toutes mises a la porte. J'aime autantm’arranger
toute seule.

Vieillissante et proche aidante

Avec I'allongement de I'espérance de vie, un nombre croissant de personnes doivent ap-
porter de I'aide a leurs parents agés alors qu’elles-mémes avancent de plus en plus en age.
Il est déja compliqué d’obtenir des soins de santé adéquats pour soi-méme, les obtenir pour
son parent agé et en grande perte d’autonomie peut prendre I'allure d’'un véritable combat.

La mere de Ginette a 91 ans. Elle réside dans le méme immeuble que sa fille, qui lui
apporte quotidiennement son aide pour pallier ses pertes d’autonomie et faire en sorte
quelle puisse résider le plus longtemps possible dans son milieu de vie. Ginette se sent
de plus en plus dépassée.

Est-ce que je pourrai continuer a poursuivre ce mandat puisque moi aussi
je suis vieillissante? Difficile d'obtenir des services a domiciles ainsiqu’'a
I’hopital... Est-ce que je pourrai avoir les mémes personnes a domicile,
cecin’est pas un caprice, mais une nécessité, pour la maladie et la sécu-
rité de ma mére? Est-ce que j'aurai I'argent nécessaire puisque je suis
a faible revenu? Je suis confrontée a tous les jours, a essayer d’obtenir
de l'aide adéquate, ce qui devient plus épuisant que de prendre soin moi-
méme de la personne. Mon estime de moi s’effiloche de jour en jour.
Est-ce moi l'incompétente ou les services ne sont pas assez présents et
adéquats? Est-ce que je suis trop exigeante envers les autres?

Sa mere regoit des soins a domicile, mais elle vit difficilement les changements tres fré-
quents de personnel, les services mal adaptés, les absences et les retards. Toutes ces
contraintes aggravent son état émotionnel et contribuent a accentuer ses moments de
confusion. Lors de certains épisodes de crise, on a dii recourir a I’hospitalisation. Les ex-
périences vécues en milieu hospitalier n'ont rien eu de rassurant.
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Ma meére a été hospitalisée a plusieurs reprises dans les deux derniéeres
années. Avec ses problémes neurocognitifs qui occasionnent certains pro-
bléemes de comportement, elle a été rapidement confrontée a la contention
chimique et physique (...).

Elle a été hospitalisée derniérement suite a un épisode de délirium{(...). Les
ambulanciers me proposent de demeurer a la maison, de leur faire confiance
et ils m'informeront de la situation. De plus, le médecin a l'urgence me
contactera pour me tenir au courant. |l est préférable de me reposer pour le
lendemain. J'accepte de leur faire confiance.

A ma grande surprise, le lendemain matin lorsque je me présente a l'urgence,
ma mere avait été attachée aux poignets et aux pieds durant la nuit. Elle a
des ecchymoses aux poignets et aux chevilles. Je vérifie avec I'infirmiére
du poste pour savoir quelle est la raison de la contention. Elle mentionne
qu’elle était un peu agitée. Par la suite, une préposée m'informe qu'elle n'a
pas voulu se faire changer de couche. Alors, je lui précise que ma mere n'est
pasincontinente. Ma mere était peut-étre agitée, maislaraisonréelle, c'est
qu’elle ne voulait pas de couche.

Durantle début de la pandémie, elle a de nouveau été hospitalisée. Elle est
al'urgence dans une chambre vitrée, style aquarium. Durant la soirée, elle
ouvre un peu la porte, pour se sentir moins seule. Alors, ils ont décidé de la
transférer durant mon absence, dans une chambre dont la porte est barrée
et non vitrée.

A mon arrivée le lendemain matin, je demande a I'infirmiére du poste ou
est ma mere. Dans une chambre embarrée, sans vitre, sans toilette, sans
sonnette, etc. Je lui précise que je veux voir le médecin immédiatement. A
I'arrivée du médecin, je fonds en larmes. Je ne lui demande pas, je lui ordonne
de remettre ma mére dans son ancienne chambre et avec tous les aides
nécessaires, soit sonnette, chaise d’aisance, porte vitrée, etc. Il me précise
que son ancienne chambre devra étre nettoyée et qu'ils devront déménager
le nouveau patient. C’est beaucoup de travail. Je lui mentionne que cela
n‘est pas mon probléme. L'important, c’est que ma mere soiten sécurité. De
toute facon, elle n"aurait pas dii étre changée de chambre.

(...)

C'estleregretetla culpahilité quim'envahissent de ne pas avoir accompagné
ma mére. Ces évenements ont slirement causé un traumatisme. Pourquoi
diminuer son autonomie ?
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Le cas de Ginette et de sa mere n’est pas unique. Beaucoup de personnes tres agées vivent
dans un équilibre précaire entre leur domicile et les milieux d’hébergement ou d’hos-
pitalisation. Quand elles sont seules, elles composent avec des services a domiciles plus
ou moins adaptés a leurs besoins avant de se retrouver, souvent sans leur consentement,
dans des milieux de vie qu'elles n’ont pas choisis et qui ne favorisent pas le maintien de
leur autonomie.

Quand elles ont des personnes proches aidant.es, celles-ci se sentent parfois dévalorisées,
dépassées par 'ampleur de leur tache et désillusionnées face a I'aide qu’elles peuvent
recevoir du milieu de la santé.

C'est devenu si compliqué et lourd, que je dépense plus d’énergie a par-
lementer avec eux qu’en effectuant moi-méme les soins qu'ils pourraient
offrir a ma mere.

L'alternative

La plus grande partie des interventions mise de 'avant dans le réseau québécois de la san-
té, comme partout en occident, sont basées sur approche biomédicale, qui postule que
toute maladie est le produst d’une défectuosité biologique initiée par un agent pathogene. Les problemes
qui affectent ’état mental d’une personne sont donc systématiquement pergus sous I’angle
d’un quelconque dysfonctionnement de son cerveau et le moyen privilégié pour pallier ce
dysfonctionnement se trouve dans I'utilisation de produits pharmaceutiques.

Toutefois les médicaments n’apportent que rarement une réelle guérison des problemes
pour lesquels ils ont été prescrits. Ils atténuent certains symptoémes et en font souvent
apparaitre d’autres. Ils produisent des effets non désirés chez un nombre important de
personnes. Plusieurs médecins en viennent eux-mémes a la conclusion qu’ils sont admi-
nistrés en trop grande quantité.

Plusieurs personnes vieillissantes ont consommé de fagon plus ou moins volontaire et
pendant de nombreuses années, des médicaments utilisés en psychiatrie. Les effets secon-
daires de ces substances sont clairement visibles : tremblements, prise de poids, difficultés
d’élocution, etc. Méme les effets recherchés de ces médicaments (stabiliser ’humeur,
réguler 'impulsivité, atténuer les manies, etc.) ont des impacts négatifs importants dans
la vie quotidienne de ceux et celles qui les consomment sur une longue période.
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Ces médicaments, ¢a tue la joie de vivre. (...) Maintenant, je n'ai plus
d'énergie vitale (...). Avant, ' étais éloquente, j'avais de la culture. Main-
tenant je cherche mes mots, j'ai beaucoup moins d'acuité intellectuelle,
moins envie de lire... Je n'ai plus d'imagination, de créativité comme
j'avais avant. Il n'y a plus de qualité de vie... Je tue le temps avant que
le temps me tue.

L’approche biomédicale occulte aussi les facteurs psychologiques et sociaux qui occupent
une grande place dans la qualité de vie et I’équilibre émotionnel d’un individu.

Mon médecin n’a jamais accepté que je voie un psychologue. Les psychiatres sont telle-
ment convaincus que les pilules réglent tout, qu’ils ne peuvent pas sentir les psychologues.

Ces notions ne sont pas inconnues du réseau de la santé mentale. L’Organisation mon-
diale de la santé leur a donné le nom de déterminants sociaux de la santé. Cees déterminants
incluent a la fois le contexte global (politique, économique, culturel, environnemental),
le contexte systémique (services de santé et d’éducation, emploi, aménagement) les milieux
de vie (familial, scolaire, municipal) et les caractéristiques individuelles (niveau de vie,
habitudes de vie, bagage génétique).

Le milieu communautaire autonome québécois propose depuis plus de 40 ans, le modele
de l'alternative en santé mentale, qui cherche a prendre en compte la globalité de chaque
individu. Ce modele s’appuie entre autres sur une fagon «autre» d’accueillir la souffrance psychique
et la détresse émotionnelle et une reconnaissance de la parole des personnes usagéres, de leur expérience
et de leur vécu®, le tout articulé autour d’organisations faisant une place importante aux
personnes utilisatrices de leurs services.

La psychothérapie figure parmi les alternatives les plus répandues a I'approche biomé-
dicale en santé mentale.

Pour voir un psychologue, t'es pas obligé d'avoir un diagnostic ¢a de long.
Ils prescrivent pas de pilules, ils font de I'écoute active, dans le respect
et dans la relation d'aide, pour qu’on finisse par s'en sortir.

Lalternative en santé mentale prend un grand nombre de visages : lieux d’écoute et de
partage, relation d’aide, activités favorisant le bris d’isolement, logement social avec
soutien communautaire, gestion autonome de la médication, réinsertion sociale et pro-

49. Regroupement des ressources alternatives en santé mentale du Québec, L'alternative en santé mentale : Ailleurs et
autrement, RRASMQ, 2009, p.3
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fessionnelle et de nombreuses autres déclinaisons adaptées a la réalité locale et au vécu
des personnes participantes.

Ce que cette pluralité d’approches démontre, c’est que la santé mentale est une réalité
complexe, qui se détermine a travers 'ensemble de I'histoire de vie que chacun d’entre
nous batit jour apres jour. Il n’y a pas de remeéde miracle ni de solution infaillible.

La réponse se trouve dans le dialogue, ’écoute, I'ouverture et la recherche constante d’'un
équilibre psychique qui peut dans certains cas, étre percu comme déviant de la norme.
Elle se trouve aussi dans la reconnaissance quotidienne du fait que quel que soit son age,
chacun d’entre nous, avec ses vulnérabilités, ses limitations, ses excentricités et ses choix
subjectifs, bénéficie du statut de citoyen.ne et mérite le respect intégral des droits qui lui
sont reconnus par les lois en vigueur.
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VIEILLIR A CHOMEDEY, LAVAL... UNE AVENTURE QUI SE DEPLOIE

L'ouverture au Nouveau est la clé de I'aventure de vieillir; c'est en fait
rester pleinement vivant.»®

Marie de Hennezel

Marie Carmen Plante, md
Psychiatre a la retraite

C’est en atteignant I’age de 80 ans, le 4° age, dit-on, que j’al compris que je vivais dans
une ville que je connaissais peu, ayant toujours travaillé et centré mes activités a Montréal
et n’ayant que tres peu utilisé les ressources sanitaires et psychosociales de cette ville que
j’ai pourtant vu grandir, s’étendre, se modifier depuis des années...

La pandémie et son temps d’arrét involontaire m’ont permis de cerner quelques res-
sources, de connaitre certains intervenants et de me questionner sur ce qu'offrait cette
ville pour les personnes ainées; une inscription a un webinaire de I'Université Concordia
a automne 2022 m’a appris que Chomedey avait une tres forte proportion de personnes
agées, et je savais déja, par mon entourage immédiat, que la multiethnicité y était forte-
ment représentée. D’autre part, le dernier épisode des Belles Heures de I'Université de
Montréal, en mai 2022, présentait une conférence du Dr Réjean Hébert qui exposait sa
philosophie au sujet des ainés, sa planification pour des services a domicile et le projet
d’une assurance autonomie encore a établir®.

Ce fut I'incitatif pour me mettre a la recherche de tout ce qu'offrait Laval pour sa po-
pulation agée, en compagnie de laquelle javancerai en age et célébrerai I'aventure de
vieillir. Je découvris un bassin de richesses et de possibilités dépassant largement ce a quoi
Jjaurais pu m’attendre avec, en plus, une vision et des innovations précieuses et originales.

Mais avant de développer le sujet plus longuement, il nous faut connaitre la population
dont il est question, au cceur de laquelle je vis, soit les ainés de Laval.

50. Marie de Hennezel. L'aventure de vieillir. Et si avancer dans I'dge était un voyage? Robert Laffont/Versilio,
2022, p. 55.

51. Réjean Hébert. « L'assurance autonomie. Innovation sociale du XXI° siécle », Tribune numérique, article
no 05.04.2
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Caracteéristiques de la population lavalloise

La Direction de la santé publique a mis a ma disposition des données sur I'état de santé de
la population (2022)% permettant de cerner les différents enjeux reliés au vieillissement de
la population et d’y répondre. D’abord, Laval compte 446 476 habitants et est composé
de six quartiers, dont celui qui m’intéresse davantage, Chomedey, ou j’habite.

Il faut aussi savoir qu’il existe, a Laval, 53 résidences pour personnes agées, une Maison
b > b

des ainés en construction a Sainte-Rose, six CHSLD publics, six GHSLD conventionnés

privés, des CHSLD non conventionnés et privés, des ressources intermédiaires et un

CHSLD en partenariat privé-public (PP), ce qui explique en partie la concentration de

personnes agées sur le territoire.

Ce qui m’a dailleurs frappée dans cette étude sur la santé populationnelle, c’est que
3 ainés sur 10 — 28,4 %) habitant Laval, résident dans Chomedey actuellement, soit
20 590 personnes, alors que les ainés de 'ensemble de Laval représentent 18,9 % de la po-
pulation totale, soit 84 867 personnes. Les projections pour 2041 sont de 129 065 ainés,
soit 25,1 % de la population totale. Cela représente un défi de taille pour l'avenir, et il
faudra trouver des moyens de s’adapter a cette nouvelle réalité qui sera aussi la mienne,
a laquelle je veux participer activement, dans la mesure du possible.

Ce rapport nous dit aussi que le nombre d’ainés, qui a déja plus que triplé depuis 30 ans,
devrait bondir de 52,1 % d’ici 2041, soit une augmentation plus rapide que celle prévue
au Québec. On y ajoute que le nombre d’ainés agés de 75 ans ou plus devrait presque
doubler en 20 ans; la part qu’ils représentent dans la population totale devrait passer de
9 % a 14,9 %, et en 2022, les personnes agées de 75 ans ou plus représentaient moins de
la moitié des ainés lavallois (47,9 %). Cela passera a 6/10 personnes en 2041.

Quelle est la répartition entre les hommes et femmes? En 2022, chez les 65 ans, la ré-
partition était de 82,7 hommes pour 100 femmes, mais chez les 75 ans ou plus, on notait
73,7 hommes pour 100 femmes. Cependant, [‘écart entre les sexes tend a diminuer, et
cette tendance perdurera : ainsi, on prévoit en 2041, pour les 65 ans, 88,3 hommes pour
100 femmes, et pour les 75 ans, 83,9 hommes pour 100 femmes. En 2041, si je survis
jusque-la, jaurai pres de 98 ans; c’est un bel age si on est bien entourée et en bonne santé
et sion a su et pu profiter de tous les services offerts a Laval.

Les Lavallois agés peuvent espérer vivre jusqu’a 83,9 ans, étant au 1* rang de Pespérance
de vie au Québec. Les principales causes de déces sont les tumeurs et les maladies car-
diovasculaires et respiratoires, mais les maladies chroniques touchent plus des 2/3 des
ainés lavallois, et cette prévalence atteint plus de 77,6 % des ainés de 85 ans et plus, ce

52. Direction de santé publique CISSS Laval. Portrait sur la situation des ainés a Laval, Edition 2022, [gracieusement
communiqué par M. M. Denechaux].
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qui représentait en tout, en 2022, 59 000 personnes, avec une prévision pour 2041 de
90000 ainés.

Toutefois, les chutes sont la principale cause de blessures chez les ainés, soit, en 2022,
3200 Lavallois de 65 ans et plus; ce risque augmente de 4,5 % apres 75 ans, chez les
femmes surtout, de sorte que le nombre d’hospitalisations pour chute est beaucoup plus
¢levé a Laval (187,5 pour 10000 personnes) que dans I'ensemble du Québec (147,4 pour
10000 personnes).

Ces données sont importantes pour organiser les soins et accompagnements nécessaires
et pour prévoir ce qui devra étre mis en place pour traiter ces personnes et faire face a
leurs besoins dans les années a venir; nous verrons que les organismes en sont conscients,
ce qui rassure la vieille dame que je deviens.

La santé mentale

On apprend que les ainées sont davantage touchées par des troubles de santé mentale
que les hommes de leur groupe d’age; en 2019-2020, on compte 9320 ainés ayant recu
au moins un diagnostic de santé mentale; la prévalence de 11,7 % a Laval est supérieure
a celle de 'ensemble du Québec (11,3 %).

Le probléme principal est celui de I’Alzheimer, qui représente de 60 % a 70 % de toutes
les démences. Avec le vieillissement de la population, les taux augmentent. A Laval,
1,7 % chez les 65 a 74 ans, 8,6 % chez les 75 a 84 ans et 27,5 % chez les 85 ans et plus;
les femmes sont plus a risque de développer cette pathologie.

Il faut donc travailler sur la prévention trés tot et augmenter les facteurs de protection,
comme une alimentation saine, des exercices physiques, une vie sociale active et des
activités intellectuelles, d’ou la grande pertinence des centres communautaires et orga-
nismes engagés dans cette optique. Il faut rejoindre les femmes rapidement, encourager
et maintenir ces facteurs de protection.

Les incapacités et les besoins d'aide pour accomplir les taches de la vie quotidienne

Le portrait de la situation des personnes agées de Laval nous indique que, selon le recen-
sement de 2016, 44,6 % des ainés lavallois souffrent d’une incapacité légere pour la ma-
jorité d’entre eux, mais ces proportions sont plus élevées que dans ensemble du Québec.

Ces incapacités ont considérablement augmenté, de 36,1 % chez les 65 a 74 ans et 56,4 %,
chez les 75 ans. Et les femmes sont plus nombreuses a déclarer une incapacité; le nombre
de personnes en situation de besoin est estimé a 38 000, et la moitié disent avoir besoin
d’aide pour certaines taches de la vie quotidienne. Cependant, la moitié de ces personnes
ne recevraient pas le soutien nécessaire.
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Ce portrait déja éloquent nous laisse entrevoir clairement les besoins en matiére de santé
physique, de prévention primaire, de soutien, de réadaptation, d’accompagnement et
autres pour lesquels des services qui doivent étre mis sur pied, encouragés et soutenus
dans les années a venir. D’ot 'importance qu’ils soient offerts, connus et utilisés par tous
les ainés en situation de besoin.

Caractéristiques socioculturelles et socioéconomiques des ainés de Laval

Avoir une bonne santé physique et mentale dans les années de vieillesse est un grand atout,
mais il ne faut pas négliger les autres aspects de la vie qui peuvent influencer la santé et
le bien-étre.

Ainsi, vivre seul, étre sous-scolarisé, avoir un faible revenu sont associés a de moins bonnes
habitudes de vie et a un environnement social moins favorable a la santé. De nombreux
articles et études soulignent a quel point la solitude peut étre néfaste rapidement pour
la santé mentale des ainés.

On apprend qu'un Lavallois sur quatre vit seul (24,3 %) alors qu’on trouve une proportion
de 30,1 % au Québec. L'immigration serait un des facteurs explicatifs — les ainés d’ori-
gine immigrante vivent plus rarement seuls — et a Laval, la proportion des immigrants
est élevée; cette tendance a vivre seul a d’ailleurs diminué, et ce sont les Lavalloises de
65 ans et plus qui vivent davantage seules (31,7 %).

Le niveau de scolarité s’est amélioré, mais les colits des habitations sont en hausse
constante; la plupart des ménages lavallois avec un soutien principal agé de 65 ans, pro-
priétaire, est de 70,5 %, alors quau Québec, il est de 64,3 %. Quinze pour cent (15 %)
des ménages lavallois de 65 ans et plus vivent dans un logement non abordable; cette
proportion est plus élevée quau Québec (13 %). La moitié des locataires (41,7 %) de 65
a 74 ans vivent dans un logement inabordable, et cela s’éléeve a 58,8 % chez les 75 ans et
plus. Les cotits d’habitation sont en constante augmentation, ce qui constitue une pro-
blématique grave a résoudre.

Le revenu

Le revenu individuel médian apres impot des ainés a augmenté, mais il reste faible
(22,933 §). Il est plus élevé dans le reste du Québec, soit 23 576 $; les personnes agées laval-
loises se révélent a risque de vivre dans un ménage a faible revenu. A ce titre, les femmes
agées sont beaucoup plus a risque (17,3 %) que les hommes du méme age. Et les ainés de
75 ans et plus sont plus nombreux a vivre dans un ménage a faible revenu.
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Les caractéristiques comportementales et sociales des ainés

Le rapport cité nous apprend que des améliorations peuvent étre apportées sur le plan des
comportements favorables a la santé des ainés. Ainsi, la prévalence du risque nutritionnel
est plus grande chez les femmes que chez les hommes et augmente avec ’age. Sur le plan
de Pactivité physique, pres des 2/3 des ainés lavallois n’atteignent pas le scuil minimal
recommandé pour leurs loisirs et transports. L'obésité touche prés du quart des ainés; on
observe quun ainé sur quatre consomme de I'alcool tous les jours, cela est deux fois plus
élevé que chez les groupes plus jeunes. La consommation de médicaments va d’aucun,
pour 15,9 % des ainés, a un médicament, pour 30,8 %, a deux ou trois et plus, pour
42,4 %... etla polymédication est un facteur de risque important de chutes, de diminution
de lactivité physique et d’augmentation de la mortalité.

Des enjeux de sécurité alimentaire sont soulignés pour trois ainés sur 100, liés au revenu;
mais il faut noter les enjeux d’accessibilité géographique pour I'épicerie et I’état de santé
qui permet peu les déplacements et la préparation des repas.

L'environnement social

Un ratio de 39,1 % des ainés de 65 ans et plus a déclaré avoir un sentiment d’appartenance
plutét faible ou tres faible a leur communauté locale, et 6 % déclarent étre insatisfaits a
I’égard de leur vie sociale; ce taux augmente avec le niveau de défavorisation.

Chaque jour, environ 15 ainés sont victimes de maltraitance; en 2022, 5000 ainés lavallois
auraient ét¢ maltraités; les femmes ont une prévalence plus élevée (7,4 %); la maltraitance
psychologique est plus fréquente, et on note une proportion de 4,6 % pour les autres types
de maltraitance; le taux global serait de moins de 1 %.

Les proches aidants

Le phénomene des proches aidants concerne surtout les ainés de 65 a 74 ans, soit une
femme sur 4 et un homme sur 5; chez les 75 ans et plus, une femme sur 10 (9,8 %) et un
homme sur huit (12,3 %).

Lutilisation des services de santé

Avec le vieillissement démographique, on s’attend a une augmentation importante de
la demande de soins de santé; le nombre d’ainés recevant des soins a domicile est en
augmentation constante; on note pour les ainés de 75 ans et plus 752 341 interventions,
a 66 % chez les femmes.
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Plus du quart des personnes agées de 85 ans et plus sont hospitalisées en soins de courte
durée au moins une fois par année, et la COVID-19 a laissé des effets néfastes chez plu-
sieurs ainés, ce qui s’ajoute aux pertes importantes de personnes agées décédées a Laval.

Ce portrait, qui se veut le plus complet possible, nous démontre bien la situation en 2022
et le nombre croissant d’enjeux importants pour les prochaines années.

Un second document-synthese de 2018% met I’accent sur certains problemes a résoudre
pour les ainés de Laval, et on y traite :

* des enjeux en matiere de transport et de mobilité;

¢ de I’habitat et des milieux de vie;

* de l'accessibilité universelle aux lieux publics et aux centres communautaires;

¢ dela sécurité des ainés et de la bientraitance;

¢ du maintien de 'autonomie des ainés;

e del'acces aux services de santé primaires et spécialisés;

* du soutien aux proches aidants;

¢ del'acces a des mesures favorisant de saines habitudes de vie;

* delareconnaissance des organismes communautaires et de leur soutien.

On insiste aussi sur 'acceés pour tous les ainés a de I'information de fagon universelle et

inclusive, sur la circulation de 'information entre les organismes, le réseau de la santé

et la Ville.

On valorise le respect et I'inclusion sociale en contrant I'isolement et en favorisant I'inté-
gration des ainés issus de différentes communautés culturelles.

On indique I'importance de Paccessibilité aux loisirs et celle de 'animation des espaces
publics, et on encourage l'engagement civique des citoyens ainés, la releve bénévole et
la participation des ainés au marché du travail.

Apres la lecture intensive de ces deux documents, qui m’a permis de connaitre plus
en profondeur la situation des ainés, de méme que les différentes problématiques et les
enjeux prioritaires cernés par les autorités de la santé publique, il me tardait d’explorer
plus a fond ce qui était offert, au quotidien, aux 65 ans et plus, d’autant que j’étais tres
sensibilisée au nouveau départ des activités apres la COVID-19 et aux effets multiples

53. CISSS Laval. Portrait diagnostique des ainés de Laval. Synthése 2018 [communiqué par M. M. Denechaux].
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que cette pandémie avait laissés derriere elle, a la nouvelle aventure de année 2022 et
des suivantes...

C’est a travers les écrits et nombreux liens que m’offrait la Table régionale de concertation
des ainés de Laval (TRCAL) que jai découvert la multitude et la richesse des services
offerts partout sur cette ile, leurs raisons d’étre, leurs objectifs et leur fonctionnement
ainsi que les liens existant entre eux grace a de riches sites Web de grande qualité, a des
présentations sur Youlube, des infolettres, et méme des balados; j’ai lu abondamment
et écouté pendant de longues heures toutes ces informations nouvelles et dynamiques
pour moi, encourageantes pour le présent et avenir et prometteuses de résultats pour les
différentes facettes des besoins d’un ainé vieillissant a Laval... En fait, ce fut une grande
découverte et une révélation que je veux vous communiquer, pour le bien-étre de tous.

La Table de concertation des ainés de Laval (TRCAL)

Cette table de concertation existe depuis pres de 20 ans, et elle est consacrée aux ainés.
Elle reléve du Secrétariat aux ainés ainsi que du ministere responsable des ainés et des
proches aidants. Elle réalise la concertation sur les enjeux des ainés a Laval; elle regroupe
les organismes de soins et de services, en fait la promotion et assure 'importance des ainés
dans la communauté. C’est un lieu régional d’échanges, de concertation et de partenariat
avec les organismes; c’est une instance indépendante et représentative des organismes de
Laval pour améliorer les conditions de vie des ainés. Elle est membre de la Conférence
des tables régionales de concertation (CTRCAQ) réparties dans 'ensemble du Québec.
Elle a participé a la création de la Charte de bientraitance envers les personnes ainées

LGBTQ+.

J’avoue que cette présence d’une table de concertation était tres floue pour moi et que
c’est une tres agréable surprise que cette découverte qui me permet de connaitre ce qui se
passe vraiment au sujet des ainés en plus de recevoir régulicrement toutes les nouvelles a
jour grace a leur infolettre a laquelle je me suis empressée de m’abonner. Mais ce qui me
séduit encore plus est que toutes les tables du Québec sont reliées et partagent des dossiers
communs et personnalisés selon les régions. La TRCAL prendra part a la planification
d’une politique provinciale pour 2024-2029, Vivre et vieillir ensemble, Vivre ensemble, chez sot,
dans sa communauté au Québec; la rencontre du 18 mai 2023 fut un forum de changements,
de défis et d’'opportunités de grandir. M™ France Boisclair, une panéliste de Laval, a
présenté la conférence Agir pour que les personnes continuent a étre actives, a décider, a participer
et a contribuer dans une communauté accueillante et exempte d’dgisme.

C’est par I'Infolettre et les liens que nous trouvons sur le site de la TCRAL que j’ai appris
toutes ces nouvelles, et je me réjouis des résultats de ces rencontres et forums pour le bien-
étre de nos ainés. Cest la aussi que sont traités et nous sont présentés les grands dossiers
reliés directement aux ainés : soutien a domicile, logement et milieux de vie, maltraitance,
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transport, bénévolat, proche aidant et plusieurs documents récents comme : Programmes
et services pour les atnés 2022, Droits a_faire valoir 2021, Bien vieillir au Québec 2021, Portrait des
inégalités 2020, Ainés du Québec, Données récentes 2018, Portrait de la population lavalloise 2018,
Guide des endewillés de la pandémie et plusieurs autres, antérieurs, mais bien étoffés et qui
contribuent a accroitre les connaissances et a guider les actions.

L’Infolettre récente de juin annonce l'arrivée de deux nouveaux membres, dont Le Relais
communautaire de Laval, organisme communautaire qui s’intéresse aux besoins essentiels
de la personne en offrant des services alimentaires et de réinsertion pour briser I'isolement
et permettre de cheminer vers 'autonomie personnelle et financiére.

Le deuxi¢me est Le Baluchon, organisme de répit a long terme; c’est le seul et unique
organisme a offrir du répit de facon uniforme au Québec couvrant une période allant
jusqu’a 14 jours.

On y annonce aussi la 6° année de Laval en marche, organisé le 15 juin par le Comité de
concertation pour contrer la malveillance liée au vieillissement (CCMVL). S’y joindront
plusieurs organismes qui font rayonner la bientraitance.

L’Organisme Lumivie présentera a 'automne un nouveau projet pour les ainés : parler
et vivre ses deuils, sous forme de conférences-ateliers.

Une formation sera donnée aux comptables professionnels agréés sur la maltraitance
matérielle et financiére envers les ainés.

On annonce aussi la premiere phase de 'hospitalisation a domicile pour un réseau plus
humain et plus performant pour les ainés, déployé par les établissements, sous I’égide du
CISSS.

Le grand nombre et la grande richesse de toutes ces données, travaux et pistes de solu-
tions me fascinent et m’ouvrent un univers inconnu et des plus dynamiques. S’y ajoutent
beaucoup d’autres ressources dont je vous entretiens par la suite, mais sans en dresser
une liste exhaustive.

La Politique régionale de développement social de Laval (PRDS)

Cette politique est une opportunité de réunir toutes les personnes et organisations im-
pliquées dans le développement social de la région, dans le but de travailler ensemble au
mieux-étre des citoyens; il s’agit d’une approche intégrée et transversale de tous les enjeux
sociaux afin de les comprendre dans leur globalité. Les conditions de vie comportent
plusieurs dimensions. Une personne vulnérable peut vivre plusieurs réalités en méme
temps; 1l y a une volonté de travailler ensemble en adhérant et contribuant aux travaux
en cours. Des rencontres de tous les organismes ont lieu réguliérement.
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L'Association des popotes roulantes de Laval (APRL)

Cette association est coordonnée par sept popotes-membres, qui se sont réunies en réseau,
fait unique a Laval. On y offre des repas chauds tous les jours, a un cout raisonnable, une
vie associative, 'accompagnement, le soutien a domicile et la sécurité alimentaire pour les
65 ans et plus, une offre de soutien temporaire a la suite d’'une chirurgie, d'un probléme
de santé mentale ou du répit a un proche aidant, ou encore de 'aide permanente pour
d’autres ainés.

I’APRL est partenaire du CISSSS de Laval; plusieurs autres projets sont en route, comme
les visites d’amitié¢, 'accompagnement médical, la boutique et « meublerie », maisily a
un manque de personnel actuellement pour réaliser tous ces projets.

Gains usagers

S’ajoute aussi a cela Gains usagers, une aide a la maison pour menus travaux, l'offre de
montants pour aide variable s’organise avec l'aide financiere du Programme d’exonéra-
tion financiere pour les services d’aide domestique (PEFSAD), qui incite a I'utilisation de
services aupres d’entreprises d’économie dans les régions.

La Direction des programmes de soutien a I'autonomie des personnes agées (DPSAPA)

Il s’agit d’'une coopérative de maintien a domicile, qui existe depuis 1995; elle est stable,
sécuritaire, professionnelle, fiable, et fait de I'entretien ménager et du grand ménage; elle
offre des services de répit et des services de répit-appui®.

Le Comité d'animation du troisieme age de Laval (CATAL) — Gériatrie sociale

Cet organisme offre pour deux ans des assises de proximité, communautaires, dans le
respect des droits des ainés. Il comporte aussi des sentinelles sur le terrain pour faire du
dépistage et du repérage, trouver les ainés a risque de vulnérabilité, briser leur isolement,
les référer aux organismes. Il prodigue de I'aide pour soutenir un vieillissement normal et
favoriser les contacts;. Cet organisme dispose de personnel infirmier et d’un travailleur
social, et agit sur tout le territoire de Laval.

Ce projet est a mon avis tres innovateur et une excellente voie de prévention en regard de
ce que le Portrait des ainés de Laval a fait voir en matiere de besoins de santé, et il présente
une tres grande pertinence.

54. Il existe le répit de 4 a 21 jours pour les personnes aidées et le répit-appui pour les proches aidants, qui varie
en durée, selon les besoins et les organismes qui les offrent.
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La Table régionale en immigration, diversité culturelle et inclusion a Laval (TRIDIL)

Cette table détermine les enjeux prioritaires sur les questions liées a 'immigration et a
la diversité culturelle a Laval; elle siege a la TRCAL.

DIRA-Laval

Il s’agit d’'un organisme d’aide aux ainés victimes d’abus et de maltraitance; il offre de
nombreux services matériels et financiers, psychologiques, la santé mentale, les problemes
familiaux, les probléemes administratifs et financiers, tels 'aide au revenu, aux impots,
le logement, les soins, le soutien a domicile, atteinte aux droits, etc. Cet organisme siege a
la TRCAL et au CCMVL et travaille étroitement avec la Corporation de développement
communautaire de Laval (CDC Laval).

Grace a DIRA-Laval, il existe un répertoire complet des ressources pour ainés de Laval.

L'Appui — proches aidants

Cet organisme a pour objectif de soutenir et d’écouter les personnes proches aidantes
dans le respect, la responsabilité partagée et I'équité. Il offre du répit, de 'information
et de la documentation, des activités de formation, de ’entraide et du soutien, de I'aide a
domicile, au transport, au logement, a ’hébergement, pour 'administration juridique et
fiscale. C’est un groupe trées actif et tres sollicité a Laval.

Le Groupe Promo-Santé Laval et une nouvelle association

Les objectifs du Groupe Promo-Santé Laval sont de réduire la sédentarité et de promou-
voir de bonnes habitudes de vie.

On annonce une nouvelle Association des résidents du Boisé Notre-Dame; elle proposera
des activités aux 1300 résidents de cette résidence privée. Cet organisme est en relation
avec la TRCAL.

Le Bureau de projets pour ainés en situation de vulnérabilité (BP-ASV)

On parle ici d’'une nouvelle cellule de travail issue de la politique régionale de dévelop-
pement social de Laval.

Soulignons la célébration de la Semaine intergénérationnelle, en mai 2023 sous le theme
de « Réinventer les liens entre générations ».
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Le Centre d'information pour ainés de Laval et autres organismes

Il me faut aussi mentionner ce centre qui agit pour dénoncer, dépister les abus, informer
les ainés de leurs droits, les aiguiller vers les institutions susceptibles de les aider; il ccuvre
aussi pour accompagner les personnes dans leurs démarches pour briser le mur du silence
et garder leur dignité.

Il existe aussi des centres privés pour ainés qui ont des programmes d’activités multiples
et diversifiées tels que Axion 50, le Centre du Sablon, le Centre Agape pour anglophones,
etc.

Déja, cette longue liste de ressources est admirable; jamais je n’aurais pensé que tous ces
services étaient organisés et offerts pour la population des ainés. Je suis frappée par les
partenariats, les ententes et les collaborations existant entre les ressources de cette ile,
comme si un mot d’ordre existait entre les différents intervenants : « Aidons-nous, ceu-
vrons en synergie, ce qui est la marque sacrée de survie des habitants d’'une ile... » Et en
sol toute une aventure... Dés quune annonce est faite par le ministere de la Santé et des
Services sociaux au sujet des ainés, il semblerait que Laval se mette en mode action tres
rapidement et de fagon positive et bien organisée.

Le centre Scama

Tout en poursuivant mes recherches, jai découvert le Centre Scama, un organisme qui
siege a Chomedey et répond aux besoins des ainés de ce vaste quartier, tres diversifié, de
la région lavalloise. Ce centre travaille depuis plus de 40 ans au maintien a domicile des
personnes de 50 ans et plus en perte d’autonomie et présente de nombreux volets d’action.
Les valeurs qui y sont valorisées sont : I'inclusion, ’humanisme et la solidarité. Leur but
est de rejoindre les plus vulnérables des ainés, issus des minorités socioculturelles, avec une
approche bientraitante et inclusive. Les services offerts comprennent la Popote roulante
qui fournit des repas chauds la semaine et offre méme des repas congelés dans certaines
circonstances, servant quatre codes postaux de Chomedey.

On offre aussi des diners communautaires; une cantine existe depuis 2017; on souhaite
disposer de plus d’espace pour accueillir un plus grand nombre de personnes.

On y fait du dépannage alimentaire pour les plus démunis, les migrants et les victimes
de traumas des quartiers Chomedey et Sainte-Dorothée

On y trouve un centre communautaire qui organise de nombreux ateliers, dont I'un
de conversation frangaise, soutenu par le ministére de I'Immigration de I'Intégration et
de la Francisation du Québec (MIFT), un autre de formation en informatique, sujet trées
important pour la génération des ainés.
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Il faut ajouter a cela les fétes et conférences tout au long de 'année. On nécessiterait
beaucoup plus d’espace cependant...

On y trouve le projet « All6 Sam! », qui comporte un volet d’économie sociale qui offre
meéme des travaux a la maison, de l'entretien ménager, de I'informatique.

Pour sa part, le projet Ampérage est financé par le MIFI depuis 2018; il cible les ainés
des communautés ethnoculturelles et comporte cing objectifs : briser 'isolement, favo-
riser le volet culturel et la participation sociale, repérer, protéger, consolider les liens de
confiance et de solidarité; viser la diversité, 'inclusion, le vivre-ensemble et lutter contre
le racisme.

Un autre projet, Appels d’amitié, en est un offert en 8 langues, mais les bénévoles parlent
jusqu’a 12 langues. Cela répond a de multiples besoins. On y fait des interventions psy-
chosociales et de santé mentale, de ’écoute, de I'analyse des besoins, de la référence.
Le projet compte une intervenante psychosociale a 16 heures/semaine. Le tout est financé
par le MIFT; les statistiques de réalisation de toutes ces actions sont ¢levées, tellement
les besoins sont abondants.

Je suis toujours étonnée et surprise de tant de travail psychosocial, bien organisé avec de
petites équipes; le Centre Scama a encore beaucoup a offrir.

En effet, avec I'aide de L’Appui (organisme pour les proches aidants), le projet Philia offre
en anglais et en grec des visites et des appels téléphones d’amitié, de la popote roulante
trois fois par semaine, de I'accompagnement aux rendez-vous médicaux et dans les ser-
vices publics, en anglais, en francais et en grec, de I'entretien ménager léger, de l'aide
dans les démarches administratives, la traduction de documents, de I'aide pour remplir
les formulaires administratifs, une infolettre pour garder les personnes averties de la dis-
ponibilité des services.

Avec Philia, une recherche-action vise a rendre plus inclusives les activités de loisirs
destinées aux ainés des minorités ethnoculturelles. On a établi une collaboration avec
PUQAM, afin de développer une trousse d’activités de socialisation et de loisirs pour les
professionnels et bénévoles afin de les aider a rejoindre cette clientéle particulierement
isolée et a risque de maltraitance. L’élaboration d’une formation a la relation intercultu-
relle étant préte, elle sera dispensée aux intervenants.

Dans le cadre de Vivre et vieillir @ Chomedey, en 2019, a la suite d’une mobilisation des ci-
toyens, une Charte a été élaborée et lancée en octobre 2123%. 11 s’agit d’un engagement
commun pour I'inclusion et la vie communautaire, I'environnement et le développement
social et culturel.

55. Centre Scama. Charte citoyenne Vivre et vieillir ensemble a Chomedey, https//centrescama.org//wp-content/
uploads/2021/09/chartecitoyenne2020.pdf
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De plus, les événements culturels québécois sont célébrés sous forme de fétes et favorisent
le vivre-ensemble.

Ca placote a la popote, une piece de théatre sur les thémes de la discrimination, de I’agisme,
de I'intimidation et de la maltraitance a été écrite et jouée par des ainés et des bénévoles.
Elle a été présentée trois fois avec succes... et est a reprendre apres la COVID-19.

Il existe aussi un nouveau projet de transport pour visites médicales occasionnelles.

Le projet DICI intergénérations, mis sur pied par le Centre Scama, a pour ambition de
développer le pouvoir d’agir (empowerment) de citoyens engagés constitués en un comité
interculturel et intergénérationnel afin de développer neuf événements régionaux liés au
Mois de ’Histoire des Noirs, a L.a Semaine d’actions contre le racisme et a la Semaine
québécoise des rencontres Interculturelles. On lit dans le rapport 2022 les activités en-
treprises en ce sens®.

D’autres projets novateurs sont envisagés, mais il est trop tot pour les diffuser.

Cet organisme répond a ce que je cherchais depuis le début, dans mon désir de mieux
connaitre le « Vieillir a Laval », et ce, dans mon propre quartier; j’y trouve des réponses
aux caractéristiques énoncées au début de cet article sur la population des ainés et leurs
besoins, mais aussi sur les besoins des minorités culturelles, nombreuses, établies a Laval.
Je suis ravie de voir tous les moyens novateurs qu'on met a la disposition de ces ainés, mais
aussi de ceux qui s’en occupent et demeurent si ouverts a toutes les différences. Les actions
de ces organismes, comme le Scama, prennent en considération séricusement la santé
mentale des ainés et operent une prévention active et un accompagnement de premiere
importance. De méme, la demande de collaboration de tous les citoyens impliqués pour
établir une Charte me séduit complétement... Quelles avancées pour les ainés et leurs
proches et la sensibilisation des autres générations.

Drailleurs, le Centre Scama, qui a déja remporté le prix Dunamis en 2021, offert par
la Chambre de commerce et d’industrie de Laval, se voit honoré une deuxieme fois, en
devenant lauréat du Prix Pour un Québec sans racisme, décerné par I’Assemblée nationale
du Québec; on souligne par ce prix la dimension intergénérationnelle du projet, pensé
en complémentarité avec I'interculturel, comme étant trés novatrice...

Des questions résiduelles

Cependant, malgré toute cette richesse, ces efforts multiples et renouvelés depuis des an-
nées, plusieurs questions se posent devant la diversité et la grande variété des programmes
et les pistes d’avenir... Comment les personnes agées peuvent-elles prendre connaissance

56. centrescama.org/projets/#documentation
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de tous ces programmes? Ou comment les leur faire connaitre pour qu’elles puissent s’en
servir?

Il me fut plutét facile d’effectuer des recherches sur Internet et de découvrir et approfondir
tous les éléments présentés dans cet article, en plus de pouvoir organiser des rencontres
avec des personnes en poste, trés engagées dans la connaissance de la population et des
ressources. Mais pour les personnes de 65 ans et plus qui n'ont pas pu développer ces
habiletés, que fait-on? Comment les rejoindre de fagon positive et active? Et pour tous
ceux qui ne possedent pas la (les) deux langue(s) d’usage?

On me répond au Centre Scama que cela se fait de différentes fagons, mais que les habi-
tués font la promotion, les bénévoles aussi; les multiples présentations dans le milieu et les
rencontres et comités avec les autres associations y pourvoient; les sentinelles déja nom-
mées sont aussi tres importantes, et le bouche-a-oreille fonctionne tres bien; les minorités
culturelles sont tres engagées dans 'information. Et les bonnes relations privé-public font
aussi connaitre les services. Des reportages ont lieu dans les journaux locaux. Mais il faut
que leffort continue, car la population visée et les besoins s’accroissent.

Dans la description des services offerts, on semble couvrir tous les domaines de soins et
de besoins, mais a I’heure actuelle, on manque d’intervenants et de bénévoles un peu
partout; c’est le probleme de ’heure, avec celui du logement — de plus en plus inabor-
dable... Comment feront les ainés avec un budget qui se réduit et une espérance de vie
qui s’allonge?

Sur le plan de la santé mentale des personnes agées, on évoque les troubles cognitifs,
I’Alzheimer, qui demandent en soi des évaluations accessibles, des suivis et des soins plus
spécialisés, ainsi que des ressources de soins et d’hébergement sérieuses. Mais il existe aussi
des problemes d’anxiété, de dépression, de mélancolie et autres. On voit bien les efforts
des différents organismes pour contrer la solitude, le retrait affectif, améliorer la sociali-
sation, encourager la stimulation mentale, mais existe-t-il d’autres outils a utiliser pour
aider les ainés a garder une santé mentale saine et équilibrée? Et quelle est la relation
entre les services de psychiatrie et tous ces organismes pour les ainés?

La présence d’intervenants psychosociaux, la supervision offerte et la possibilité de diriger
les personnes en besoin a DIRA-Laval, la présence active des sentinelles, les observations
des aidants a la popote et aux visites amicales ou les appels aident beaucoup en ce sens.

Madame Catherine Gagné, régisseure a la planification et I'expertise a Laval, me souli-
gnait que le « transport pouvait aussi étre un frein... il y a des limites d’acces a certains
endroits de Laval, et toute mesure d’aide doit en tenir compte. »

Une autre question d’envergure se pose: « Comment Chomedey et méme Laval pour-
ront-ils aider les ainés a demeurer a leur domicile avec les services requis, car cela semble
le souhait d’une bonne partie de la population? »
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Le Dr Réjean Hébert, dans son livre récent Soigner les vieux®, suggere fortement de financer
les soins a domicile davantage et autrement, et pour cela il prone une assurance autonomie
permettant aux ainés de demeurer a domicile le plus longtemps possible. Il nous assure
que cela répondrait a plusieurs besoins, dont :

un financement public équitable pour les ainés sans égard a leur milieu de vie et aux
prestataires de services;

une solution aux problémes d’équité interrégionale et interétablissements dans la presta-
tion des services de maintien a domicile;

une gestion publique de tous les services de soutien a 'autonomie fournis par le public
ou le privé;

une facon de redonner aux usagers la liberté de choisir leur milieu de vie et les presta-
taires de services;

une facon d’assurer la qualité des services offerts par les organismes publics et privés et de
créer une émulation entre les prestataires de services pour mieux répondre aux besoins.

Ce projet de loi n’a jamais été adopté, mais il s’avérerait moins onéreux que les systemes
institutionnels actuels®.

Connaissant mieux toutes les ressources et services a ma disposition, je vois déja 'effort
formidable mis sur pied a Laval et dans Chomedey pour un vieillissement sécurisé et
rassurant, mais c’est encore loin des mesures pronées par le Dr Hébert et toute son équipe
de chercheurs et de spécialistes multidisciplinaires®... Madame Gagné s’interrogeait
aussi sur la disponibilité des soins a domicile en disant « qu'actuellement, la Coop d’aide
a domicile ne suffit pas a la demande ».

Une vaste question se pose alors : A quel niveau, comme citoyenne ainée, faut-il s'engager
et soutenir ce projet pour le bien-étre de tous les ainés? Quelles sont les orientations de
la Ville et du CISSS de Laval? Comment et ou se joindre a cette grande aventure?

Dans les années qui me restent a vivre, je crois possible et je souhaite vivement, surtout
avec ce que j’al appris, demeurer a mon domicile le plus longtemps possible, sauvegarder
mon autonomie et ma sécurité et le plaisir de vivre chez moi, mais est-ce le cas pour tous?
Madame Catherine Gagné ajoutait que : « la hausse des frais de logements peut pousser
des personnes a devoir changer de quartier et donc fragiliser leur tissu social » et elle

57. Réjean Hébert. Soigner les vieux. Chroniques d’un médecin engagé. Editions de la Presse, 2023.

58. Nicolas James Clavet, Yann Décarie, Réjean Hébert, Pierre-Carl Michaud et Julien Navaux. Le financement
du soutien a I'autonomie des personnes dgées a la croisée des chemins. Cahier de recherche; Chaire de
recherche sur les enjeux économiques, février 2021.

59. Réjean Hébert. Soigner les vieux. Chroniques d’un médecin engagé. Editions de la Presse, 2023, p. 82.
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mentionnait « une hausse des personnes ainées en situation d’itinérance a Laval... Iy a
la une urgence majeure... »%.

Je constate que beaucoup de ressources et d’efforts sont déja structurés et fonctionnent
en ce sens et vers ce but, et comme j'aime bien mon coin de vie, il me serait permis d’en-
visager ces années restantes pour collaborer au projet si stimulant du Centre Scama, en
partageant ces jours et ces années avec d’autres ainés de partout, en m’enrichissant de
leur expérience et de leur présence et en gottant a toutes ces ressources, bien orientées
selon mes besoins et les leurs.

Prendre soin des ainés de multiples facons et avec des équipes en place, si sympathiques et
engagées, me semble un moyen tout indiqué de faire avancer leur cause et de répondre aux
nombreuses questions qui se posent encore; 'y vois une place de choix pour un bénévolat
éclairé et agissant le plus longtemps possible, d’autant plus que la Presse canadienne du
29 juin nous apprenait que quatre projets pilotes paralleles seraient lancés en « gériatrie
répondante » par le MSSS et L’Association des médecins-gériatres du Québec (AMGQ),
ou la gériatrie sort de I’hopital pour aller vers le patient, vers la premicre ligne, pour
des interventions rapides et bénéfiques®. Quel superbe programme pour répondre a des
besoins éloquents et si évidents!

Laval sera le lieu de ma finalité, avec une douce et vigilante sécurité... et comme dit si bien
Marie de Hennezel, « Je pourrais prendre mon Vieillir a bras le corps pour en faire une
aventure heureuse, féconde et intéressante »® entourée de toutes ces ressources vivantes,
vivifiantes et tournées vers la bienveillance envers les personnes agées, sachant qu’il y a
encore beaucoup a travailler, a ajouter et modifier ou a créer dans notre communauté
pour que ces objectifs se réalisent en allant vers le mieux...

60. Commentaires de Mme Catherine Gagné, régisseure planifications et expertises — Division du développement
social, Service de la culture, des loisirs et des sports et du développement social, Ville de Laval.

61. Giguére, Ugo. « Mieux soigner les ainés en rapprochant les gériatres de la premiére ligne », La Presse
canadienne, Actualités, 29 juin 2023.

62. Marie de Hennezel, L'’Aventure de vieillir. Et si avancer dans I'dge était un voyage?, p. 149.
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PEUT-ON REPROCHER A LA MER D’'AVOIR DES VAGUES?

Temoignage
Martine®

Famille

Hélene, ma mere, est née en 1925, deuxieme de 13 enfants. Elle a pris soin de sa fratrie,
sa mere étant affectée d’asthme sévere. Adrien, mon pere, est né jumeau en 1927, sixieme
ou septicme d’une famille de 12 enfants. Il perd sa premiére femme aprés un an de ma-
riage : mort intra-utérine du bébé, septicémie chez la mére a 10 mois de grossesse. Apres
un deuxiéme mariage avec, la cousine de sa défunte, il développe une maladie qui va
I'invalider pendant 20 ans. Une forte consommation d’alcool, des problemes financiers
et un état dépressif chronique le meénent a des scénarios suicidaires. Nous sommes cing
enfants nés pendant le début de la maladie. En 1968, il quitte définitivement son tra-
vail et commence la tournée des spécialistes dans les hopitaux montréalais et ontariens
(Cornwall, Kingston, Toronto). Ma meére doit travailler en fabrique de couture pour faire
vivre la famille. Six ans plus tard, la fermeture de la fabrique en milieu rural la laisse sans
emploi, avec l'aide sociale comme dernier recours. Pour nous, les enfants, alors adoles-
cents, I'aide sociale est comme une plaie qui ne guérit pas. Le manque de moyens isole
la famille (pas de voiture, vétements donnés par la parenté, pas en mesure de recevoir
la famille élargie, etc.).

Je suis née en 1959, au quatrieme rang dans la fratrie.

Enfance et adolescence

Je suis née congestionnée dans une maison de fumeurs : les six premiers mois, je pleure
presque toutes les nuits. Je serai congestionnée tous les hivers jusqu’a I'age de cinq ans
(lobe de poumon affaissé découvert a 'age adulte) et aussi hospitalisée a trois ans pour
une infection parasitaire gastro-intestinale. Tres attachée a ma mere, attentive aux dis-
cussions entre adultes, a cinq ans, jentends ma mere dire : « Sans argent pour payer
le prét hypothécaire cet hiver, on va devoir aller vivre dans une tente. » Je pleure sans
vouloir en dire la raison & ma mére, qui s’inquiéte. A huit ans, je veux apprendre a
payer les comptes (je vois ma mere le faire et je veux savoir pour plus tard) : 'insomnie
commence; c’est durant Pannée 1968, ou mon pére quitte son emploi et est hospitalisé.

63. Inspiré de Fabrice Midal : « N'en veux pas a la mer d'avoir des vagues. »

64. Ce prénom est un pseudonyme
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Ma mere retourne sur le marché du travail. Cet hiver-1a, je prétexte des maux de ventre
ou autres malaises pour ne pas aller a ’école. Le manege dure trois semaines ou je peux
manger en téte-a-téte avec ma mere, qui vient diner a la maison. Les nuits sont souvent
mouvementées : mon pére fait des cauchemars et crie durant son sommeil. A Pentrée
au secondaire, I'insomnie revient. Ne m’endormant pas facilement, je sais que ma mere
m’acceptera dans son lit au milieu de la nuit. Vers les 2 heures, je peux m’endormir tout
contre elle : c’est mon refuge. Je suis une premiere de classe, des notes de 99-100 % dans
toutes les matieres au primaire. Je suis choisie pour parler devant le public, pour le réle
principal dans une saynéete, pour lire les textes a I'église, etc. Je garde des enfants et fais
des ménages a 11 ans.

Je m’inscris aux activités parascolaires (sans frais a I'époque) : je fais partie de I'équipe de
compétition en volley-ball, je corresponds avec plusieurs étudiants étrangers (Laos, Cote
d’Ivoire, Japon, Etats-Unis). Je ne veux rien manquer. Ma mére me dira plus tard que, dés
lage de 12 ans, son réle de mere lui paraissait terminé avec moi, étant donné ma grande
autonomie. Elle me dira aussi qu’elle avait eu un coup de foudre pour ce bébé enjoué et
cette adolescente si débrouillarde. Elle a craint que les autres remarquent sa préférence :
elle s’est beaucoup retenue de me féliciter tout au long de mon parcours.

Etudes collégiales et universitaires

Les préts et bourses me permettent de suivre une formation collégiale en sciences de la san-
té, puis un programme universitaire de premier et deuxieme cycles en orthophonie-au-
diologie. Je réussis bien, mais yappréhende 'entrée sur le marché du travail. J’aiun bon
réseau social et j’aime m’amuser. Je joue au racquetball avec ma directrice de stage, je fais
partie de I'équipe universitaire de volley-ball, je suis la représentante de mon association
étudiante a la Fédération des associations étudiantes du campus de I’'Université de Mon-
tréal (FAECUM) et je fréquente quelques jeunes hommes sur de courtes périodes. Mon
pere est hospitalisé a Maisonneuve-Rosemont : il perd graduellement la vue. Sa cornée
est atteinte par la maladie dermatologique et sa vision est aussi affectée par le glaucome
et la dégénérescence maculaire.

Vie adulte

Jentre sur le marché du travail a 22 ans : le stress de début de carriere est intense. Je me
soumets a beaucoup de pression : jai calculé mon salaire a la minute et je tente d’étre
productive toute la journée pour mériter ce salaire.
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En couple a 25 ans, nous achetons une maison, et mon conjoint Claude retourne aux
études en ébénisterie a Victoriaville, absent toute la semaine. Je crains de dormir seule
en milieu rural isolé.

Jentreprends des études a temps partiel au doctorat, que je dois abandonner a la suite
d’une fausse couche, a 30 ans. Suivie en fertilité, jenvisage 'adoption. Une chirurgie
tubaire au laser me permet une premiere grossesse a 33 ans. A 20 semaines de gestation,
une malformation est détectée : les intestins du bébé sont sortis de la cavité abdominale.
Transfert au CHU Ste-Justine pour un suivi de grossesse a risque. Bébé Timothée nait a
terme, présentant un omphalocele ou gastrochisis (un risque possible d’autres malforma-
tions et de trisomie était présent : fin de grossesse stressante). La chirurgie a la naissance
sauve mon petit amour. Deux ans plus tard, son petit frére Jacob nait sans probleme et a
terme, malgré les saignements du col dans les premiers mois de gestation et des contrac-
tions survenues a six mois. Et Sara, la derniere-née, pres de trois ans plus tard, présente
de 'arythmie cardiaque intra-utérine qui est examinée, encore au CHU Ste-Justine.

1999

C’est a 39 ans, a la fin de mon congé de maternité (Sara a six mois), que je connais un
épisode de dysfonctionnement physique majeur. J’avais des signes avant-coureurs de-
puis novembre (motricité fine altérée, de la brume dans la téte, une irritabilité accrue,
une hypersensibilité auditive exacerbée et de I'enflure du visage). A la fin de décembre,
une réaction allergique sévere chez Timothée nécessite des précautions alimentaires en
attendant les tests d’allergie : c’est la goutte qui fait déborder le vase. C’est en entrant a
la maison le 5 janvier avec ’Epipen en main que mon état se détériore en quelques heures.
Je me mets au lit : parler me demande un grand effort; je me leve aux deux jours pour
la douche qui me laisse vidée de toute énergie pour le reste de la journée. Hypotheses :
dépression post-partum, sclérose en plaques, hypothyroidie, pneumonie asymptomatique?
Pendant dix jours, c’est le branle-bas de combat : tests sanguins, recherche approfondie
en ORL-spécialité en neurologie (le seul commentaire : « Avez-vous de bonnes assu-
rances? »). Je dois arréter I'allaitement de ma petite; 'aide s’organise pour les enfants avec
le CLSC etla famille élargie. On diagnostique finalement une hypothyroidie sévere (TSH
au-dessus de 100). Ma médecin me dit qu’elle n’a jamais vu ¢a en 23 ans de pratique.
Elle me conseille de m’activer lentement. Apres la stabilisation hormonale, je retourne
au travail en juin.

1999-2000

Des symptomes physiques d’anxiété apparaissent : perte de mobilité des bras durant
quelques heures, pression ressentie au thorax lorsque la nuit tombe. Toute 'année sco-
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laire, j’ai des baisses d’énergie périodiques : les trois enfants font des otites et de ’asthme a
répétition. Les nuits sont souvent courtes. En avril de 'année suivante, a 40 ans, le vol de
ma mallette de travail et la charge (déclarer le vol a la police, reconstituer deux dossiers
volés, aviser les usagers) qui s’ajoute sont de trop : I'effondrement physique se reproduit.

Début des soins sous I'angle de la santé mentale, printemps 2000

Apres un mois d'une premiere dose d’antidépresseurs, la médecin trouve que je dors trop
(tous les apres-midi). Pourtant, moi, je pense que je prends des forces. Je découvre le sys-
teme de Passurance salaire. La médecin me dit qu’elle doit indiquer comme diagnostic
« dépression majeure » pour que 'assureur accepte de verser le salaire. Je ne comprends
pas ce diagnostic, étant donné que mon humeur est bonne et ne fluctue pas. La médecin
double la dose d’antidépresseur, espérant pouvoir me faire retourner au travail dans
les délais prescrits. Deux jours plus tard, les gains d’énergie sont complétement perdus.
Nouvelle visite médicale : retour a la faible dose du premier antidépresseur et ajout d’'un
deuxiéme a faible dose. Mon sommeil est perturbé par les effets secondaires du deuxieme
médicament. L'employeur juge que les épisodes d’absence au travail (10 jours a 'automne
et ce nouvel épisode en avril) s’étalant sur plus de six mois nécessitent une expertise psy-
chiatrique de son choix. A la fin de juin, le verdict du psychiatre de lemployeur est rendu :
trouble d’adaptation d’'une mere de jeunes enfants ayant besoin de repos. L'employeur
refuse le diagnostic de dépression majeure et suspend mon salaire en attendant un retour
au travail a 'automne. Le syndicat conteste la décision et demande une contre-expertise
psychiatrique : deux jours de sept heures dans les bureaux du psychiatre assigné par le syn-
dicat (tests de personnalité, détecteur de mensonges, etc.). La conclusion de ce dernier :
la patiente est en rémission d’une dépression majeure. Elle pourra reprendre le travail
progressivement dans les prochaines semaines. Expérience bouleversante et humiliante
pour moi : on décrit ma personnalité en des termes qui m’apparaissent négatifs. En
psychothérapie plus tard, on m’expliquera que nos personnalités ont toutes des couleurs.
Il n’y en a pas de tout a fait neutre.

Se relever, automne 2000

En quelques semaines, je mets un projet en branle. Demande de congé sans solde, départ
pour un travail en région éloignée. Déménagement de toute la famille, vente de la maison,
location d’une maison dans la nouvelle région, entrée a I’école de 'ainé. Le pére est au
foyer et moi, au travail a temps partiel durant les trois premiers mois. Mon conjoint ren-
contre des difficultés d’adaptation. Entretemps, j’essaie de cesser la médication a quelques
reprises, mais je dois la reprendre : encore trop de stresseurs ne sont pas controlés.
Je poursuis une psychothérapie pendant plusieurs années. Mon conjoint et moi vivons
séparés pendant six ans, tout en préservant le lien parental. Treés investie au travail en
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orthophonie communautaire, je serai le pilier du développement des services dans chacun
des six CLSC de la région, en collaboration avec les réseaux locaux et PAgence de santé
et services sociaux.

Rechute (?), 2007

Ne prenant plus quun anxiolytique de fagon intermittente, sept ans apres le déménage-
ment, je prends connaissance du nouveau guide alimentaire et décide d’introduire un
verre de lait a chaque repas. Auparavant, je me contentais de fromage et de yogourt de
facon sporadique. De mars a juin, les douleurs abdominales durant la nuit s’intensifient.
Mon sommeil s’en trouve perturbé. La médecin consultée n’en tient pas compte et insiste
sur la prise de anxiolytique, affirmant que ce médicament devra étre pris a vie. Devant
l'aggravation de mon état, j'essaie de trouver un autre avis médical. La médecin de mes
enfants accepte de prendre la reléeve et dit que « ce n’était pas un luxe de changer de
médecin ». Le systeme digestif est completement irrité (intolérance au lactose). Arrét
de travail et deux mois pour retrouver une digestion normale. La médecin préfere une
consultation avec un psychiatre pour choisir un nouvel antidépresseur.

Ce psychiatre prend le temps de me rassurer. Comme une médecin m’avait
parlé de cyclothymie, je lui demande son avis. Il n’en voit pas les signes,
du moins pas suffisamment pour justifier le diagnostic de bipolarité. Il est
empathique face a mon contexte de vie.

Retour aupres de la famille élargie, 2008

Retour aux sources. Déménagement en périphérie de Montréal : vente et achat de maison
(visites a six heures de route et rendez-vous chez les notaires), déracinement des enfants
préados et ados, déceés de mon pére, Adrien, a 81 ans, des suites de 'emphyséme, nou-
veau travail en clinique de développement. L’adaptation gruge mon ¢énergie. De fagon
occasionnelle, je dois rester allongée une journée pour la retrouver : ma nouvelle médecin
me dit que la synthroid (hormone de synthése) ne peut fournir a la demande en période
de pointe (délestage comme en électricité). Je quitte cet emploi pour un retour en milieu
scolaire trois ans plus tard. Claude et moi reprenons la vie commune au printemps sui-
vant. En 2013, apres six ans d’antidépresseurs, le sevrage se fait trés graduellement. L'arrét
complet a un effet rebond de juin a décembre : I'hyperactivité et I'insomnie montent en
fleche. J utilise des méthodes non conventionnelles pour apaiser ces symptomes.

Les enfants évoluent bien a ’école. L’ainé a des signes d’inattention et d’hyperactivité.
Je me reconnais dans ces traits. En 2014, je recours a une consultation aupres d’une
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psychologue qui conclut a un trouble déficitaire de I'attention avec impulsivité dans un
contexte d’intelligence élevée (double exceptionnalité). On essaie le Concerta a faible dose,
mais sans offre de suivi de leffet par ma médecin, ’abandonne le traitement quelques mois
plus tard. La gestion du sommeil, de I'inattention et de 'anxiété sera une préoccupation
constante au cours des années suivantes, surajoutée au contexte de périménopause et
a des épisodes récidivants de troubles musculosquelettiques (genou, entorses lombaires
et plus tard, hernie discale). L’hypersensibilité auditive est évaluée en ergothérapie en
2019. L’acces aux conditions de pré-retraite me permettent de diminuer graduellement
ma charge de travail. Officiellement a la retraite en juin 2017, je recois une demande de
mon employeur de revenir préter main-forte au personnel, en raison de plusieurs absences
prolongées chez mes anciennes collegues.

Impact des enjeux de santé mentale passés, 2018

La crainte de me retrouver en état d’épuisement comme en 2007 se réactive chaque fois qu’il
y a une baisse d’énergie. Je vis une semaine tres exigeante émotivement : 45 écoles primaires
présentent au comité dont je fais partie leurs demandes d’acces aux classes spécialisées pour
leurs éleves en difficulté. Habituellement les membres du comité sont relayés par les collegues
des services al'éleve : a toutes le demi-journées, I'équipe se renouvelle. Comme contractuelle
retraitée, j’al accepté d’étre présente tout au long de la semaine. C’est trop d’émotions et
de confrontations. Je subis un choc de valeurs et mesure la méconnaissance du personnel
des écoles quant aux besoins d’adaptation et aux bénéfices de I'inclusion des clientéles pré-
sentant des troubles développementaux ou des handicaps. Certaines personnes réagissent
difficilement quand leurs demandes sont refusées. Les signaux d’alarme apparaissent : je
me sens épuisée. Je consulte le lendemain dans une clinique médicale privée : on m’offre de
rencontrer une médecin qui a de 'expérience en santé mentale pour faire une évaluation
approfondie. Le stress baissant, apres une fin de semaine de repos, le ciel s’éclaircit.

Mais I’histoire de la consultation médicale ne s’arréte pas la. Elle aurait pu étre annulée,
mais... la médecin qui me regoit est paniquée. Elle est installée a I'ordinateur pour refaire
mon historique depuis 20 ans et essaie aussi de diagnostiquer mon pére de fagon rétrospec-
tive. Elle ne veut rien entendre des contextes de vie (p. ex. enfants en bas age avec visites
médicales a répétition — pédiatre a 45 minutes de route, etc.) Elle veut seulement des faits
médicaux (?). Elle émet un diagnostic provisoire de bipolarité qui devra étre confirmé
en psychiatrie (attente d’'un an au moins dans cette région). Elle prescrit un médicament
qui surprend ma pharmacienne qui me connait depuis 10 ans. Cette derniére se permet
de dire que « cette médecin n’est pas psychiatre ». Les mois suivants sont marqués par
plusieurs déces (belle-maman, un cousin de 60 ans et des parents d’amis). L'inquiétude de
prendre un médicament sans suivi accroit mon anxiété. En aott, je consulte a nouveau ma
pharmacienne pour étre guidée dans le sevrage de ce médicament. En I'abordant, je lui
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dis : « Vous ne vous souvenez probablement pas, mais je vous ai parlé il y a trois mois de ce
médicament... » La pharmacienne me répond d’un air sérieux : « Oui, je me souviens. »
(On est quand méme dans une grande ville : cette situation avait da la préoccuper).

Je m’active : consultation en clinique privée TDAH et une autre pour éliminer 'apnée du
sommeil (test négatif). La médecin spécialisée en TDAH est catégorique : tu as un déficit
de T’attention avec impulsivité. Je suis souvent réveillée a 4 h, le retour du sommeil est
presque impossible. Les autres médecins y voyaient de I'anxiété, alors que moi je sais que je
réfléchis a toutes sortes d’idées (décoration, menus, etc.); j’ai hate de me lever pour fouiller
ces idées et boire mon café que j’affectionne particulierement. La molécule choisie est le
Strattera 40 mg, 60 mg puis 80 mg. Les signes d'impulsivité disparaissent. Par exemple,
écouter la télé n’a jamais été facile : mon conjoint remarquait mes allées et venues durant
les pauses publicitaires ou au milieu d’un film (aller chercher un mouchoir, me couper
un ongle, aller chercher une boisson, monter les escaliers en courant, etc.); le sommeil
s’est rétabli. M’informant s’il fallait poursuivre la médication a la retraite, japprends
que la médecin ne le suggere pas. L’hyperactivité reprend pourtant lors du sevrage a
lautomne 2020. La méditation, 'autohypnose, une couverture lestée, la surveillance de
I’horaire des engagements, le jardinage (contact avec la nature) vont tous étre bénéfiques.

La consultation en psychiatrie pour bipolarité

Le premier contact se fait au téléphone avec le travailleur social de la clinique : toutes
ses questions sont orientées pour confirmer son hypothése de bipolarité. Je m’en plains :
il reprend alors du début et est plus a ’écoute de ce que jai a dire. La psychiatre ne voit
pas la bipolarité. Son diagnostic : trouble anxieux non spécifié¢ (au DSM-IV). Question-
née a savoir pourquoi le TDAH n’est pas retenu : « Chez 'adulte, il faut avoir une vie
complétement désorganisée. » Encore une divergence d’opinions médicales. Pour la mé-
dication, elle est d’accord avec le maintien du Strattera puisqu’il agit aussi sur 'anxiété.
Quoi penser de toutes ces consultations?

Moins de médications, plus de soutien, de conseils?

Ce qu'il reste de toutes ces expériences

Hantise de consulter un médecin, remises en question, doute de mes capacités, souci de
me conformer a la norme, avec en trame de fond : la condition de « transfuge de classe
sociale » (n’appartenant plus tout a fait a celle d’origine ni tout a fait a celle d’accueil,
donc toujours en adaptation). Hypersensibilité a la souffrance des autres, hypervigilance
pour assurer le bien-étre des miens, crainte de la maladie apres avoir été témoin des
souffrances de mon pere des I'age de 8 ans jusqu’a mes 48 ans, au moment de son déces.
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Une histoire familiale complexe dont certains épisodes ne peuvent étre détaillés ici parce
qu’ils impliquent d’autres personnes : des traumatismes graves chez mes sceurs ainées,
menant chez elles a des idées suicidaires a ’'age adulte; mon conjoint qui a vu sa petite
enfance bouleversée par la méningite de sa cadette d’un an (surdité profonde et déficience
sévere) dans une famille de 10 enfants (il est le septieme); un épisode de maltraitance vécu
par ma mere, a ’age de 97 ans, pendant six mois, dans son milieu de vie.

Aussi des réussites, entre autres, une grande fierté a propos de mes enfants : Timothée,
I'ainé, a un diplome d’études supérieures en biologie animale et aime I'aventure — c’est
un globe-trotteur —, il a été aide de terrain pour des chercheurs de PUQAM, de P'UQAT
et de FTUQAR, il a eu un contrat au ministeére de I’Environnement et de la Lutte contre
les changements climatiques. Jacob, le deuxi¢me, a une maitrise en philosophie — épis-
témologie des sciences; Sara, la cadette, a une maitrise en astrophysique et intelligence
artificielle : ils sont tous les trois en intégration au travail.

Claude, mon fidéle compagnon de vie, est toujours présent pour me soutenir, axé sur le
moment présent; il est celui qui garde les pieds sur terre.

Et, pour montrer que je ne m’invente pas un personnage, voici des extraits des témoi-
gnages écrits par mes collegues dans le recueil diffusé par le Syndicat des professionnelles
et Professionnels de 'Education des Laurentides et de Lanaudiére SPPELL (un hommage
syndical régional aux femmes inspirantes, 2020) :

=« Parce gu’elle a beaucoup d’audace professionnelle. V.G.

= Retraitée passionnée, elle ne peut s’empécher d’ajouter sa petite touche personnelle, rigoureusement
empreinte des données probantes dans son domaine. .M.

= Elle est la doyenne de notre groupe et c’est elle qui chamboule le plus nos idées, fait avancer et che-
miner ses collégues, défonce des barriéres, dit sa fagon de penser, prend le leadership. Elle est une
richesse a avoir dans notre équipe. A.G.

= Parce qu’elle est passionnée, érudite, optimiste et engagée. C.S.

— Sa GRANDE passion pour la profession d’orthophoniste, le coeur qu’elle met dans
le role de I'orthophoniste en milieu scolaire aupres des éleves HDAA, son intelligence
et sa créativité élevée, sa disponibilité pour lautre, etc. ! N.M.P. »

Je vis encore aujourd’hui avec un enthousiasme et un emballement spontané que je dois
surveiller. Il m’est difficile de me fixer des limites et de les maintenir !

Aout 2023.
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VIEILLISSEMENT : LA RETRAITE ET LENTREE DANS LA CATEGORIE « AINE »

Martines

De 48 4 58 ans, jai ressenti les symptémes de la ménopause. Ils sont physiques : chaleurs,
insomnie, syndrome génito-urinaire, prise de poids, problemes dermatologiques, troubles
digestifs et musculosquelettiques liés & Parthrose. Evidemment, ils affectaient ma joie
de vivre. Comment éviter que ces changements ne se répercutent sur ma vie conjugale,
familiale et au travail? La médecine limite le recours aux hormones de remplacement
et propose une dose minime d’antidépresseurs. J’ai pris des hormones pendant deux ans
et j’ai refusé 'antidépresseur.

Drautres bouleversements m’affectent. Je vois mourir de plus en plus de personnes qui ont
fait partie de « mon monde » : pére et beaux-parents, oncles, tantes, cousins, cousines,
amis et leurs parents. Le déclin de la santé de mes sceurs m’attriste : cancer pour 'une,
premiers signes d’emphyseme pour une autre. Mes enfants quittent le nid familial. Je re-
viens vivre dans ma municipalité rurale apres 20 ans d’absence : les anciennes relations
sont difficilement renouées. La pandémie a changé les habitudes sociales.

Je suis passée dans une réalité parallele quelque part entre mes 57 et 60 ans : quitter
le travail a modifié mon identité.

La voie a suivre était tracée d’avance. J’ai bien appris la lecon tout au long de ma vie active
au travail : je savais ce qui m’attendait. La tres grande majorité des collegues qui m’ont
précédée ont quitté leur emploi avec soulagement. Chez certains, 'ardeur au travail ayant
diminué, leur rendement déclinait. Leur équipe les tolérait, les évitait ou ne les consultait
plus. J’ai vu plusieurs d’entre eux retrouver le bonheur, une fois retraités, en consacrant
leur temps aux loisirs, aux sports, aux voyages et a leurs petits-enfants.

bl >

Jai découvert que cette perspective ne me convenait pas tout a fait. Des amies me laissent
entendre que je me définis trop a travers mes activités professionnelles. Je me questionne
continuellement quant a mes motivations a poursuivre. Je me rends compte que j’al inté-
gré les stéréotypes et préjugés de 'agisme. Je préfere me retirer avant qu’on me montre
la porte.

J’ai toujours 'intérét de contribuer a ma communauté en détenant un emploi a portée
sociale ou en faisant du bénévolat, ce qui est le cas a la Popote roulante : je suis sensible
au fait que ce sont davantage les femmes qui occupent un travail non rémunéré. Je me

65. Le prénom est un pseudonyme.
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réjouls tout de méme d’avoir quelques modeles de femmes encore au travail a 90 ans :
elles me donnent de 'espoir.

Ainée et proche aidante

L’an dernier, j’ai vécu une période de dix mois stressants en raison de la maltraitance que
subissait ma mere dans son milieu de vie. Elle a 98 ans.

Tous les efforts déployés pour faire cesser I'intimidation n’ont pu lui éviter un déménage-
ment en catastrophe. Elle vivait depuis 10 ans dans cet OSBL d’habitation pour ainés.

La cuisiniere avait des habitudes irrespectueuses envers plusieurs ainés. Ma mere a subi
davantage de maltraitance apres avoir dénoncé ouvertement la situation. Pendant quatre
mois, toutes les démarches entreprises se sont terminées en queue de poisson. Je me suis
sentie laissée a moi-méme. J’ai pris conscience de la grande vulnérabilité des ainés, de ce
qui m’attendait a mon tour sur ce chemin cahoteux.

La série de démarches

Programme Ainés avisés : une présentation de ce programme de sensibilisation a lieu a
la fin de mars 2022; la cuisiniere est invitée a se joindre aux locataires et aux membres
du conseil d’administration : elle est exposée aux enjeux de la maltraitance.

Abus-Ainés : juin 2022, appel et confirmation de la situation d’abus envers ma meére.
Suggestion : appeler la policiére communautaire de la Streté du Québec de notre région.

Policiere communautaire : confirmation de la situation d’abus. Procédure : c’est 'ainée
qui doit porter plainte et se présenter devant un juge pour expliquer en quoi la situation
lui fait craindre pour sa sécurité. Je ne veux pas faire vivre ce stress a notre mere. Cette
information m’est donnée a la fin de juin 2022. La policiére suggere une plainte au centre
intégré de santé et services sociaux (CISSS) de la région. En avril 2022, la Loi contre
la maltraitance envers les ainés vient d’étre modifiée : les témoins de maltraitance ont
maintenant obligation de la signaler. Les mécanismes d’application de la Loi ne sont
pas encore en place en juin.

Commissaire aux plaintes du CISSS régional : toujours a la fin de juin, je dépose une
plainte en ligne et envoie un message vocal précisant la demande d’aide. Apres quelques
échanges, la commissaire se rend compte que ’OSBL n’est pas une résidence convention-
née. Elle m’envoie vers une autre responsable des plaintes de maltraitance dans le secteur
du soutien a domicile local.
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A la mi-juillet, elle me suggére aussi d’appeler 4 la Commission des droits de la personne
et droits de la jeunesse (CDPDJ) et au Tribunal administratif du logement (TAL).

Societe d'habitation du Québec : la SHQ assure le financement et I'encadrement 1égal
de cet OSBL. Une plainte est formulée a la fin de juin 2022 : selon moi, la maltraitance
en cours est un symptome de la désorganisation administrative; une intervention est
demandée, une mise en tutelle est suggérée. Une rencontre aura lieu a la mi-juillet.

Fedération régionale des OSBL dhabitation : le président est interpellé a la fin de
juin 2022. Réponse : « Si tu fais une plainte a la Société d’habitation du Québec, la plainte
va nous revenir et on n’a pas les services pour assurer I'intervention demandée. »

Députation provinciale : une demande de soutien est faite au bureau de la députation
provinciale de notre circonscription. Les lettres et courriels concernant les démarches
entreprises sont transmis.

Rencontre des représentantes de la SHQ : un mois s’écoule a la suite de longs pourpar-
lers pour justifier une intervention. Vers la fin de juillet, lors d’une rencontre en présence
de ma mere, les représentantes de la SHQ) nous demandent de laisser tomber la plainte
de maltraitance. La raison : la cuisiniére n’est pas consciente qu’elle maltraite les ainés.
Elle sera rencontrée le jour méme : « Donnez-lui quelques jours, et elle va cesser ses
comportements inappropriés ». La SHQ s’engage a superviser le travail du conseil d’ad-
ministration. Cette nuit-la, ma meére est hospitalisée : la rencontre lui a causé un trop
grand stress.

La situation de maltraitance se détériore au cours de la semaine suivante. La représentante
de la SHQ) contactée a nouveau me répond : « Si vous considérez que votre meére est en
danger, déménagez-la ». Comme si c’était un meuble...

Déménagement précipité : début d’aolt, ma sceur et moi visitons une résidence privée
pour ainés de notre secteur. Notre mere préfere attendre une réponse du CA concernant
notre demande de conciliation. Elle fait des cauchemars ou la cuisiniére vient I’ébouil-
lanter dans son logement. Une semaine plus tard, devant 'absence de réponse du CA,
ma mere accepte de visiter la RPA (nouvelle construction, ultramoderne) : elle veut
déménager. Deux jours plus tard, ma meére dort dans son nouveau logement. Le CA est
avisé de son départ en catastrophe et du fait que nous refusons de payer les deux mois de
loyer réclamés, étant donné que le droit a la pleine jouissance de son logement n’a pas
été respecté.

Info-aidant : je découvre ce service par moi-méme. Je trouve une écoute bienveillante
pour me soutenir.
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La commissaire aux plaintes du CLSC : transfert a une intervenante sociale, en attente
(personnel en vacances). Des rencontres avec une travailleuse sociale sont offertes a ma
mere pendant trois mois. La travailleuse sociale évite de répondre a ma demande d’un
rapport attestant la détresse vécue par ma mere. La médecin de ma mere est consultée :
elle lui propose un antidépresseur et ne peut attester de la situation de maltraitance.

On médicamente la souffrance individuelle sans pouvoir corriger la situation qui cause
la souffrance vécue par les vingt locataires.

Service juridique de mon assurance habitation : conseils pour rédiger une mise en de-
meure et une demande d’entente a 'amiable.

CDPDJ : cet organisme s'occupe seulement de la maltraitance financiére envers les ainés.

Le Tribunal administratif du logement : en septembre, je consulte sur place. On doit payer
les deux mois de loyer exigés, puis porter plainte, pour ensuite étre entendues par un juge.
Ma mere risque de mourir avant que la démarche aboutisse. On m’oriente vers le centre
d’assistance et d’accompagnement aux plaintes (CAAP) : c’est un accompagnement pour
une plainte au CISSS. J’ai beau insister sur le fait que ’OSBL ne releve pas du CISSS,

je ne convaincs pas la préposée aux renseignements.

Protecteur du citoyen : seulement la situation concernant la SHQ sera retenue, soit
le fait que la SHQ) nous a demandé de retirer la plainte de maltraitance. Plusicurs appels
d’abord avec un assistant; puis avec le délégué adjoint. Ma plainte est reque : sa plainte
va en rejoindre un grand nombre, accumulé depuis 2020, contre la SHQ) concernant son
inaction dans les cas de maltraitance. Un OSBL ciblé a servi de cas type pour demander
des changements (15 des 40 locataires subissaient de la maltraitance). Malgré les recom-
mandations du Protecteur du citoyen, les plaintes continuent d’affluer. La nétre servira
a relancer leur démarche.

Ca ne change rien a la situation de ma mere.

Institut de mediation et d'arbitrage du Québec (IMAQ) : cet organisme offre un service
d’accompagnement facilitant l'acceés a la médiation pour les ainés vivant de la maltrai-

tance. Je fais une demande a la mi-octobre. Le président du CA de notre OSBL n’a pas
répondu a la demande de 'IMAQ). La démarche prend fin.

Clinique juridique des ainés : aprés une demande écrite, Maitre Soeden m’appelle a
la fin de septembre. Elle m’explique qu’actuellement, aucune cause liée a la maltraitance
des ainés n’est gagnée au Québec. Il faut demander I'aide de la clinique juridique dés les
premiers signes de maltraitance.
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Demande de quittance : je trouve par moi-méme la procédure de demande de quittance.
Au début d’octobre, j’écris une lettre au CA de 'OSBL demandant une rencontre pour
discuter de ma proposition. Pas de réponse avant la fin de novembre : elle a été postée a
une mauvaise adresse. A la mi-décembre, craignant que les membres ne lisent pas mes
lettres, jenregistre un exposé oral de dix minutes que je fais parvenir par courriel aux
membres du CA de FOSBL.

Réponse de '0SBL : « A la derniére réunion du Conseil d’administration ... le 16 janvier
2023, les membres du conseil ont pris la décision d’annuler le montant réclamé pour
les loyers de votre mére. Une lettre de quittance sera envoyée la semaine prochaine. »

Attache politique du bureau de la députation : courriel du 24 janvier 2023 :

« La semaine prochaine, j’ai rendez-vous avec une des conseilléres politiques de M™ Sonia
Bélanger, ministre déléguée a la Santé et aux Ainés. Je vais lui raconter ’histoire de votre
mere et lui transmettre les informations que vous m’avez fournies dans votre courriel. »

En terminant

Un sentiment d’impuissance! Tous ces organismes, toutes ces personnes sollicitées! Trop
de bureaucratie? Ma situation m’apparait comme la pointe de I'iceberg.

Ce fut une longue période de dix mois a vivre des montagnes russes émotionnelles.
Je connaissais des colocataires de ma meére qui vivaient de la maltraitance. Je les voyais
accepter I'inacceptable.

Maintenir la discussion avec ma fratrie quant aux décisions a prendre a chacune des
étapes m’a demandé beaucoup d’énergie : chacun vivait ses peurs, sa révolte. Les pe-
tits-enfants ont été aussi bouleversés par cette situation.

Jai vécu énormément de frustration de ne pas pouvoir améliorer rapidement les condi-
tions de vie de ma mere.

Mon conjoint et mes enfants ont eu a supporter toutes mes peines. J’ai réussi a gérer mon
stress et mon anxiété en utilisant tous les moyens a ma disposition : méditation, relaxa-
tion, marche en nature, etc.

Aujourd’hui, ma mere se porte bien. Elle présente une basse vision et une mobilité réduite.
Malgré tout, elle vit de fagon autonome, gere ses finances et trouve réponse a tous ses
besoins. Elle est un modéle de résilience.
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Qu'arrive-t-il a tous les autres qui n'ont pas le soutien de leurs proches?

Mon constat, au terme de cette expérience traumatisante : je comprends que la situation
de nombre d’ainés n’est pas différente de celle des enfants sous la Protection de la jeunesse.
Le vieillissement qui fragilise la santé des ainés les expose au risque d’infantilisation,
ala prise en charge non pleinement consentie. J’entrevois que je connaitrai des situations
ou je devrai revendiquer mes droits, je serai forcée de me battre a mon tour.

Devons-nous revendiquer le droit a la pleine jouissance de la vie?

Il'y a tant a faire!

J’ai trouvé un appui a la lecture du manuel de formation Santé mentale et vieillissement, une
perspective critique de Jean Gagné, Céline Cyr et Jean-Francois Plouffe.

Merci!
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