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RESUME :

La proche aidance des personnes dgées aux prises avec un trouble mental grave est une réalité jusqu’ici
peu documentée. Etant donné la rareté des écrits portant spécifiquement sur cette problématique,
Panalyse que nous proposons s’appuie sur une recherche documentaire qui met en commun les savoirs
provenant de quatre champs qui sont rarement considérés en conjonction : (a) la proche aidance
aupres des personnes dgées; (b) la proche aidance dans le contexte de la maladie mentale; (c) les
particularités de 'intersection vieillissement-maladie mentale et de la proche aidance dans ce contexte,
et (d) les enjeux sociopolitiques et relatifs a 'organisation des services et a I'intervention concernant
les proches aidants en général. Nous visons ici a dresser un état des lieux sur les savoirs touchant cette
problématique émergente, abordés en tant que révélateurs d’enjeux centraux pour la pratique des
travailleurs sociaux actifs aupreés des proches aidants, y compris ceux qui apportent diverses formes
de soutien aux ainés aux prises avec des troubles mentaux graves.
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INTRODUCTION

Au Québec, le quart de la population québécoise de 15 ans et plus remplit un role de proche aidant
(Lecours, 2015) et comble plus de 80 % des besoins des personnes en perte d’autonomie et des
personnes touchées par un trouble mental (Kempeneers, Battaglini, Van Pevenage et al., 2015;
Lavoie, Guberman et Marier, 2014). Quoique I'écart entre les femmes et les hommes en matiére de
proche aidance semble s’étre atténué (en 2012, 54 % des aidants étaient des femmes), les proches
aidantes canadiennes demeurent toujours plus nombreuses que leurs homologues masculins
(17 % contre 11 %) a consacrer plus de 20 heures par semaine a de tels soins (Sinha, 2014). Plus
particuliérement chez les ainés touchés par un trouble mental, 70 % des aidants sont des femmes
(Kempeneers, Battaglini, Van Pevenage et al., 2015). Dans ces taches essentielles, les aidants cotoient
différents professionnels intervenant auprés de la personne aidée. Parmi ces professionnels, les
travailleurs sociaux sont ceux qui ont le plus de contacts avec les familles et les proches (Ordre des
travailleurs sociaux et des thérapeutes conjugaux et familiaux du Québec, 2012).
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Cet article vise a alimenter la pratique réflexive des travailleurs sociaux en regard de leurs
interventions aupres des ainés touchés par un trouble mental grave (TMG) et leurs proches
aidants. Aux fins de la présente analyse, nous avons effectué une recension des écrits scientifiques,
gouvernementaux et cliniques traitant de la proche aidance aupres de cette population particuliére
d’ainés. Tout d’abord, les spécificités des réalités vécues par les personnes agées touchées par un
TMG, ainsi que la situation de leurs proches aidants, seront présentées. Nous porterons ensuite
notre attention sur les contextes sociopolitiques et organisationnels entourant la proche aidance en
vieillissement et santé mentale, ce qui nous amenera a aborder les principaux enjeux d’intervention
entourant les pratiques des travailleurs sociaux. Enfin, une discussion mettra en lumiére certains
ancrages grace auxquels les travailleurs sociaux peuvent contextualiser leurs pratiques et, ce faisant,
les inscrire dans une démarche réflexive et critique.

1. Specificités du trouble mental grave chez les ainés

Les ainés aux prises avec un TMG (par ex. : trouble dépressif caractérisé, trouble bipolaire,
schizophrénie ou autre trouble psychotique) constituent environ 2 % des personnes de 55 ans et
plus, et on prévoit que leur nombre doublera d’ici 2030 en raison du vieillissement de la population
(Bartels, 2011; Cohen, 2000; Nour, Dallaire, Regenstreif et al., 2010). Or, on sait qu’entre 70 % et
85 % de ces ainés vivent maintenant dans la communauté (Cummings et Kropf, 2011; Cummings
et McClure Cassie, 2008; Vahia et Cohen, 2007).

Comparativement aux troubles dits modérés, les TMG amenent davantage d’incapacités dans les
différentes spheéres de vie, et ce, souvent de fagon prolongée (Fleury et Grenier, 2012; Ministere de
la Santé et des Services sociaux, 2005). Il faut comprendre ici que le TMG est a la fois la cause et la
conséquence des exclusions vécues : d’'une part, le fait d’en étre atteint met davantage les individus
a risque de vivre des discriminations et exclusions, tant concretes que symboliques (TMG comme
cause); d’autre part, les exclusions elles-mémes entrainent 'apparition ou I'aggravation des troubles
mentaux (TMG comme conséquence) (Dallaire, McCubbin et Provost, 2010a et 2010b; Dallaire
et Desrosiers, 2019). Par exemple, les personnes touchées par un TMG sont souvent soumises a
une précarité financiére, causée par des difficultés a intégrer le marché du travail et 'obligation de
se tourner vers I'aide de dernier recours (les aidants doivent d’ailleurs souvent offrir un soutien
financier a leur proche afin de pallier leurs difficultés financiéres). Le manque de ressources
influence nécessairement leurs décisions, que ce soit le choix du milieu de vie ou les habitudes
de vie, lesquels ont une incidence sur leur santé physique et mentale (Cummings et Kropf, 2011;
Lavoie et Guberman, 2008). Par exemple, les femmes ainées touchées par la schizophrénie sont plus
a risque de souffrir d’obésité et moins susceptibles de subir des mammographies comparativement
aux autres femmes de leur age (Cummings et Kropf, 2011). Comme chez les personnes plus jeunes,
on constate donc que le TMG est a la fois la source et le résultat de diverses formes d’exclusion
vécues par les ainés (Dallaire et Desrosiers, 2019; MacCourt, Wilson et Tourigny-Rivard, 2011).

Etant souvent confrontés & une précarité financiére, les ainés touchés par un TMG éprouvent
davantage de difficultés a se trouver un milieu de vie adapté lorsque leur autonomie diminue. Ils
sont appelés a changer de milieu résidentiel plus souvent que leurs homologues sans TMG, ce
qui ajoute une instabilité et accentue leur difficulté a recevoir les services requis (Cummings et
Kropf, 2011). Lorsque les ainés touchés par un TMG sont dirigés vers les CHSLD, il appert que
ces milieux ne sont pas adaptés a leurs problémes liés au TMG, et ce, malgré le fait qu’ils y soient
proportionnellement plus nombreux que dans la population générale (Dallaire, McCubbin et
Provost, 2010a).
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Les risques que nous connaissons tous en vieillissant sont exacerbés par le TMG. Le vieillissement
physique, la morbidité et la perte d’autonomie sont davantage marqués et précoces chez les ainés
composant avec un TMG (Cummings et Kropf, 2011). Notamment, les taux de diabete, de maladie
cardiovasculaire, de problémes de mobilité, de déficits cognitifs et de certains types de cancer sont
plus élevés chez cette catégorie d’ainés comparativement a la population dgée en général. Clest
pourquoi les écrits scientifiques concernant les ainés touchés par un TMG devancent 'age de la
vieillesse dans le cas de cette sous-population : plusieurs situent le seuil a 55 ans (et certains méme
a 50 ans) plutot que 65 (Dallaire, McCubbin et Provost, 2010a; Paquet et Ellington, 2013).

Enfin, la maladie mentale et les hospitalisations sont souvent associées a un sentiment de honte et a
des stigmates qui contribuent a I'isolement des individus. En raison des hospitalisations et du manque
d’habiletés sociales, plusieurs personnes touchées par un TMG verront leur réseau social s’effriter et les
membres de leurs familles s’éloigner au fil des ans. Ainsi, le réseau sur lequel elles peuvent s’appuyer
en vieillissant est souvent restreint (Cummings et Kropf, 2011; Dallaire, McCubbin et Provost, 2010b).

2. Proche aidance auprés de I'ainé toucheé par un TMG

Un aspect singulier de la proche aidance en contexte de vieillissement et de TMG est la double
demande engendrée par ces deux problématiques (Cummings et Kropf, 2015). Sur le plan de
la santé, vieillir avec un TMG est souvent lié¢ a des problémes physiques, a la consommation de
substances licites ou illicites, a des troubles de '’humeur ou a I'usage de benzodiazépines, lesquels
peuvent amener une dépendance et des conséquences iatrogéniques, c’est-a-dire des problemes
de santé découlant de la prise de médication. De plus, puisque leur perte d’autonomie tend a étre
accélérée, 'accomplissement de leurs tiches quotidiennes et 'exercice de leurs roles sociaux en
sont affectés (Cummings et Kropf, 2011). Ces changements dans leur fonctionnement social ont
des répercussions sur leurs proches aidants, qui ont a assumer de nouveaux roles et responsabilités
(Nour, Dallaire, Regenstreif et al., 2010). Notamment, ceux-ci doivent apporter un soutien
important pour les activités de la vie domestique (AVD)! et activités de la vie quotidienne (AVQ)
(Cummings et Kropf, 2011).

Un autre aspect important de ce contexte particulier de proche aidance concerne les symptomes du
TMG, qui tendent a changer durant le vieillissement. Alors que les proches aidants des jeunes adultes
touchés par un TMG se soucient de symptomes comme les hallucinations ou les comportements
perturbateurs, les aidants des ainés sont davantage préoccupés par des symptomes tels la léthargie
et le retrait social (Cummings et Kropf, 2015; Dallaire, McCubbin et Provost, 2010a). Ces derniers
symptémes peuvent nourrir I'illusion qu’il est plus facile de s’occuper d’un ainé que d’un jeune
touché par un TMG, alors que I'aspect le plus problématique pour les proches aidants des ainés
réside justement dans le fait de trouver des activités pour leur proche, dans un contexte ou celui-
ci peut étre dans un état apathique (Cummings et Kropf, 2015). Enfin, vu le manque d’habiletés
sociales et/ou les difficultés relationnelles des ainés touchés par un TMG, leurs proches aidants ne
savent pas nécessairement comment se comporter avec eux, ce qui peut contribuer a des sentiments
d’impuissance et d’épuisement (Nour, Dallaire, Regenstreif et al., 2010).

A l'image des autres contextes de proche aidance, le fardeau engendré par le role de ces aidants
augmente leur niveau de stress ainsi que le risque de présenter des problemes de santé ou de souffrir
de dépression ou d’anxiété. Egalement, des études soulévent qu’étre I'aidant d’un ainé touché par
un TMG engendre des colits économiques et fait en sorte qu’ils sont plus a risque de se retrouver

1 Les activités de la vie quotidienne (hygiéne, habillement, alimentation et transport) se distinguent des activités de la vie domestique
(préparation des repas, emplettes, entretien ménager, budget).
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avec des difficultés financieres (Cummings et Kropf, 2015). De plus, considérant que les proches
aidants en santé mentale peuvent vivre la stigmatisation de leur proche « par association » (Fleury et
Grenier, 2012), il nous apparait raisonnable de croire que les aidants des ainés touchés par un TMG
sont susceptibles de subir la double stigmatisation engendrée par I'dge conjugué au TMG (Dallaire,
McCubbin et Provost, 2010a; MacCourt, Wilson et Tourigny-Rivard, 2011).

Afin de mettre en lumiére les particularités de la proche aidance auprés des ainés aux prises avec
un TMG, le tableau qui suit présente une comparaison des expériences de la proche aidance selon
différents types de perte d’autonomie. Il fait ainsi ressortir que les proches aidants des ainés touchés
par un TMG peuvent connaitre des réalités similaires aux autres proches aidants, mais que la
perte d’autonomie accélérée et la double demande sont des caractéristiques qui distinguent leur
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expérience de proche aidance.

Tableau 1

Comparatif des expériences de proche aidance selon différents types de perte d’autonomie

Description de la
perte d’autonomie

Perte d’autonomie
fonctionnelle

Perte d’autonomie physique
progressive liée au vieillissement
(altération de la vue et de I'ouie,
diminution des fonctions
cognitives ou de la mobilité, etc.)

Trouble neurocognitif
majeur

Perte d’autonomie graduelle liée
au trouble neurocognitif

Trouble mental grave

Perte d’autonomie liée
aux conséquences du
TMG, conjuguée a une
perte d’autonomie liée au
vieillissement (souvent
accélérée)

Manifestations
psychologiques et
comportementales
possibles chez la
personne agée

Dépression liée aux pertes
engendrées par les incapacités,
diminution de la participation
sociale

Dépression, anxiété, humeur
instable, apathie, agitation
physique ou verbale,
comportements d’agressivité
verbale ou physique, errance,
hallucinations, idées délirantes

Dépression, retrait social,
instabilité, léthargie,
comportements violents,
consommation, hallucinations,
idées délirantes, ralentissement
cognitif

Actualisation de
la proche aidance

Soutien aux AVD et AVQ

Coordination des soins et services

Accompagnement aux
rendez-vous et transports

Surveillance de la qualité
des soins et services

Embauche de personnel

Soutien émotif/psychologique

Soutien ou prise en charge
complete des AVD et AVQ

Gestion financiére

Accompagnement aux
rendez-vous et transports

Surveillance et présence
constante aupres de 'ainé

Gestion de problémes
comportementaux
Rupture de I'isolement

Soutien émotif/psychologique

Soutien important aux AVD
et AVQ

Soutien financier

Accompagnement aux
rendez-vous et transports

Contact quotidien ou plusieurs
fois par semaine avec I'ainé

Gestion des symptomes
psychiatriques et des problemes
comportementaux

Recherche d’activités pour 'ainé

Soutien émotif/psychologique

Spécificités

Charge et temps investi dans
'organisation et la coordination
des soins

La charge et le temps investi
s’accentuent au fil du temps;
deuil de la relation avec I'aidé(e);
difficultés financiéres; détresse liée
aux problémes de comportement

Augmentation des demandes au
fil du temps; double demande
liée au vieillissement et a la
santé mentale; détresse liée aux
problémes de comportement

Sources : Cummings et Kropf, 2011; 2015; Guberman et Lavoie, 2010; Guberman et Maheu, 1994; Nour, Dallaire, Regenstreif

et al.,, 2010; Rote, Angel et Markides, 2015; Vézina et Belzile Lavoie, 2017.
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Enfin, notons que malgré la lourdeur du fardeau qui leur incombe, les proches aidants des ainés
touchés par un TMG partagent les mémes points de vue que les autres aidants quant aux aspects
positifs de leur expérience, puisque leur role peut aussi leur apporter de la valorisation et un
sentiment d’accomplissement, en plus de favoriser une relation positive avec I'aidé (Cummings et
Kropf, 2015).

3. Enjeux sociopolitiques et organisationnels

Les réalités des proches aidants que nous venons de décrire s’inscrivent au Québec dans un contexte
sociopolitique ot les individus sont invités a s’engager a prendre soin de leur santé et a demeurer
autonomes dans leur milieu de vie. Comme nous le verrons, ce contexte peut exclure les personnes
agées composant avec un TMG de nos politiques et institutions et imposer des responsabilités aux
familles et aux proches (Raymond, Grenier et Lacroix, 2016).

3.1 Néolibéralisme, maintien a domicile et rétablissement

Les politiques sociales actuelles concernant la situation des ainés aux prises avec un TMG se
rapportent simultanément aux politiques liées aux domaines du vieillissement et de la santé
mentale. Nous faisons ici référence a la politique de soutien a domicile (SAD) intitulée « Chez
soi, le premier choix » (Ministére de la Santé et des Services sociaux, 2003), a la politique sur le
vieillissement « Vieillir et vivre ensemble : chez soi, dans sa communauté, au Québec » (Ministére
de la Famille et des Ainés, 2012) et au dernier plan d’action en santé mentale (PASM) nommé
« Faire ensemble et autrement » (Ministere de la Santé et des Services sociaux, 2015). Ces politiques,
qui s’appuient sur des conceptions similaires du maintien & domicile et des proches aidants, peinent
a offrir une réponse satisfaisante aux besoins des ainés touchés par un TMG. Elles s’inscrivent dans
une idéologie néolibérale (Esping-Andersen, 2007; Guberman et Lavoie, 2012) qui met 'emphase
sur les capacités des individus a participer au marché et congoit la pauvreté comme résultant d’'une
responsabilité individuelle et d'un manque de volonté, sans prise en compte des facteurs structuraux
(Raymond, Grenier et Lacroix, 2016). Les assurances privées sont valorisées et I'Etat n’intervient
que lorsque le marché ne peut répondre aux besoins. En raison du fait que I'Etat considere les
individus a priori comme étant aptes a participer au marché, les personnes dont la participation est
limitée ou inexistante - notamment les personnes 4gées ou handicapées — sont considérées comme
dépendantes de leur famille. Cette idéologie favorise donc des politiques qui promeuvent, voire
exigent que les personnes agées recourent a leurs proches ou au marché afin de demeurer a domicile,
et fait en sorte que le rdle de proche aidant devient central (Esping-Andersen, 2007; Lavoie, 2012;
Lavoie, Guberman et Marier, 2014). Concrétement, nous pouvons déceler la tendance néolibérale
des politiques québécoises en matiére de vieillissement et de santé mentale par la centralité de
principes tels le maintien a domicile ou encore une vision réductrice du rétablissement dans la
communauté, lesquels s’actualisent par le recours aux proches et aux collectivités ainsi que par un
désengagement de I'Etat (Esping-Andersen, 2007; Guberman et Lavoie, 2012; Morin, 2012).

Le maintien a domicile, la désinstitutionnalisation et la non-institutionnalisation (Morin et St-
Onge, 2019) des personnes agées et de celles touchées par un TMG s’inscrivent dans un souci de
favoriser leur rétablissement (Ministere de la Santé et des Services sociaux, 2015) et de respecter
leurs volontés et leur autonomie (Ministére de la Famille et des Ainés, 2012; Ministére de la
Santé et des Services sociaux, 2003). Bien que le fait de demeurer a domicile soit effectivement le
souhait de plusieurs ainés, 'emphase mise sur 'autonomie pour atteindre cet objectif peut amener
une stigmatisation des personnes ayant des incapacités, lesquelles peuvent étre pergues comme
dépendantes d’'un systéme qui engendre des cofits élevés (Raymond, Grenier et Lacroix, 2016).
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Par ailleurs, 'approche du rétablissement, qui implique que la personne ne s’appuie pas seulement
sur les services publics pour répondre a ses besoins, mais qu’elle utilise aussi d’autres « ressources
disponibles qu’elle juge pertinentes pour répondre a ses besoins » (Association québécoise pour la
réadaptation psychosociale, dans Ministere de la Santé et des Services sociaux, 2015 : 10) peut se
concrétiser par un transfert des responsabilités vers les proches (Morin, 2012). Dans le contexte
néolibéral actuel, ces derniers deviennent souvent la seule ressource réellement disponible lorsque
la personne ayant des incapacités n’est pas en mesure de se tourner vers le marché et qu’il y a un
manque de ressources publiques.

Des études mettent en évidence que plus de 80 % du soutien apporté aux personnes dgées serait
offert par les proches et que I'Etat assumerait environ 10 % des services de soutien a domicile
(Audy, Couturier, Guay et al., 2017; Kempeneers, Battaglini, Van Pevenage et al., 2015; Lavoie,
Guberman et Marier, 2014). Les intervenants sociaux sont a méme de constater dans leur quotidien
que sans la présence des proches, les services formels n’arriveraient pas a eux seuls a permettre un
maintien a domicile satisfaisant (Audy, Couturier, Guay et al., 2017). Les plus récentes réformes
québécoises ayant permis un pas de plus vers la privatisation des services, notamment par la
création de structures comme les super-cliniques et le transfert de services dans les groupes de
médecine familiale (Benoit, 2015; Bourque et Lachapelle, 2018; Plourde, 2017), cela pourrait avoir
comme effet de placer encore davantage la responsabilité sur les personnes, leurs familles et leurs
proches ainsi que d’accentuer le désengagement de I’Etat.

Enfin, I'idéologie néolibérale et sa responsabilisation des personnes a aussi des impacts sur les
conceptions du vieillissement dans notre société. Par exemple, a la lecture de la politique « Vieillir
et vivre ensemble » (Ministere de la Famille et des Ainés, 2012), on note que le « vieillissement
actif » et 'autonomie des personnes agées sont centraux. Bien que ces principes soient appropriés
et louables, le poids qu'on leur accorde peut contribuer a I'exclusion sociale des personnes agées
malades ou en perte d’autonomie (Comité national d’éthique sur le vieillissement, 2017; Raymond,
Grenier et Lacroix, 2016), dont les ainés composant avec un TMG. Par exemple, 'apathie entrainée
par certains troubles mentaux est certainement éloignée des standards du « vieillissement actif » et
de 'autonomie. Ainsi, par 'emphase mise sur la responsabilité individuelle dans 'accomplissement
d’un vieillissement actif, voire méme « réussi », il y a risque de faire abstraction des facteurs
environnementaux et structuraux ayant une influence sur les conditions dans lesquelles les
personnes vivent leur vieillissement.

3.2 Des politiques mutuellement exclusives

En procédant a I’étude des politiques sociales en matiére de vieillissement et de santé mentale, force
est de constater que celles-ci ne sont pas en mesure d’intégrer simultanément les deux phénomenes.
Par exemple, bien que la politique de SAD se veuille inclusive et dise s’adresser a une « tres large
clientéle » (Ministére de la Santé et des Services sociaux, 2003 : 1), dont les personnes avec des
incapacités psychiques ou psychosociales, nous constatons que les services qui leur sont destinés
sont restreints, puisque la politique mentionne ne pas couvrir le « vaste champ de l'intégration
sociale » (Ministére de la Santé et des Services sociaux, 2003 : 3). Pareillement, dans le dernier
PASM, la place des ainés est minimale, 'emphase étant plutdt mise sur les jeunes et les adultes,
I'implication sociale et I'intégration socioprofessionnelle. Sa description de I'intégration sociale
étant restreinte aux expériences des études, du travail, du bénévolat et des stages, le dernier PASM
parait donc éloigné des réalités des ainés (Nour, Hébert, Lavoie et al., 2013). Ainsi, les personnes
agées touchées par un TMG ne semblent pas avoir d’espace au sein des politiques en place, en
raison de leur age (par rapport aux politiques de santé mentale) ou de leur trouble mental (par
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rapport aux politiques touchant le vieillissement et le soutien a domicile) (Dallaire, McCubbin et
Provost, 2010a; MacCourt, Wilson et Tourigny-Rivard, 2011). Comme nous le verrons plus loin,
ces exclusions politiques peuvent avoir des effets directs sur les proches aidants, qui sont appelés
a pallier le manque de services découlant de ces lacunes, sans que les besoins liés a leur role soient
pris en compte (MacCourt, Wilson et Tourigny-Rivard, 2011).

4. Enjeux organisationnels : inaccessibilité et inadéquation des services

L’organisation des services étant tributaire des politiques en place, il ressort des recherches
québécoises que 'administration des programmes psychosociaux pourrait étre un obstacle
a laccessibilité des services et générer des situations d’exclusion, en raison de leurs criteres
d’admissibilité. Par exemple : qui prendra en charge la personne agée schizophréne présentant des
difficultés de mobilité (Nour, Hébert, Lavoie et al., 2013; Paquet et Ellington, 2013)? Egalement, des
ainés touchés par un TMG mais ne présentant pas de perte d’autonomie physique marquée (par
exemple, telle que mesurée a 'aide du Systéme de mesure de 'autonomie fonctionnelle, un outil
largement utilisé au Québec) peuvent étre exclus des services de soutien a domicile, étant considérés
physiquement aptes a réaliser leurs AVQ et AVD, bien que leur état de santé mentale en entrave
Paccomplissement (MacCourt, Wilson et Tourigny-Rivard, 2011). Enfin, les ainés touchés par un
TMG sont aussi a risque d’étre exclus des services en raison de leurs comportements (consommation
de substances licites ou illicites, tabagisme, comportements dérangeants), par souci d’assurer la
sécurité du personnel (MacCourt, Wilson et Tourigny-Rivard, 2011). Ces difficultés d’acces aux
services font en sorte que les besoins de ces ainés ne sont pas comblés, ce qui peut contribuer au
fardeau des proches aidants, qui ont a répondre autant aux besoins découlant des incapacités liées
a la maladie mentale qu’a celles entrainées par le vieillissement. Les aidants deviennent donc la
premiére et principale ressource pour répondre aux besoins de la personne 4gée (Cummings et
Kropf, 2011; Dallaire, McCubbin et Provost, 2010a).

L’intégration des services constitue un autre défi de taille en ce qui concerne les ainés touchés par un
TMG et leurs proches. Ces ainés étant suivis soit dans les services généraux de santé mentale, soit dans
les services de Soutien a 'autonomie des personnes adultes (SAPA), il appert que les intervenants de
ces deux programmes ont des visions divergentes du rétablissement et que leurs modes d’intervention
différent, bien qu’ils travaillent au sein du méme établissement (Dallaire, McCubbin et Provost, 2010a;
Paquet et Ellington, 2013). Conséquemment, les services destinés aux ainés peuvent étre soumis a des
tensions ou mal coordonnés, amenant des proches aidants a se sentir mal préparés et isolés dans
exercice de leur role (Cummings et Kropf, 2015). Ce contexte organisationnel semble donc amener
des conséquences négatives pour les proches aidants, lesquelles peuvent compromettre leur capacité
a actualiser leur role (MacCourt, Wilson et Tourigny-Rivard, 2011).

Bien que I'ensemble de ces données apporte un meilleur éclairage sur la situation des proches
aidants des ainés touchés par un TMG, notons aussi qu’elles datent du début des années 2010; par
conséquent, elles ne tiennent pas compte de la derniére réforme du réseau de la santé et des services
sociaux (RSSS) lancée en 2015. Celle-ci a amené une fusion des établissements, d’ou la création
des CISSS et des CIUSSS. En dépit de cette fusion, les programmes en place demeurent structurés
selon les clientéles (personnes agées, santé mentale et dépendance, etc.) et peinent a répondre de
fagon adaptée a la complexité des besoins des ainés (Audy, Couturier, Guay et al., 2017; Bourque
et Lachapelle, 2018). Cette situation laisse donc présager que les ainés composant avec un TMG et
leurs proches vivent toujours a ce jour des exclusions institutionnelles au sein du RSSS québécois.
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5. L'intervention sociale aupres des proches aidants et ses enjeux

Le fait que des personnes aux prises avec un TMG vieillissent dans leur communauté est un
phénomene relativement récent, ce qui fait en sorte que les expériences de ces ainés peuvent étre
moins bien connues (Cummings et Kropf, 2015). A ce sujet, des écrits relévent que les professionnels
manquent de connaissances sur ces réalités (Agence de la santé et des services sociaux de Montréal,
2011; Dallaire, McCubbin et Provost, 2010a). Ce manque d’information favoriserait parfois les
préjugés, lesquels peuvent se manifester par des attitudes fatalistes chez les intervenants (Dallaire,
McCubbin et Provost, 2010a). Par exemple, ceux-ci peuvent avoir un manque d’espoir face aux
ainés touchés par un TMG et vivre un sentiment d’impuissance a leur égard, ou encore craindre
de faire naitre de faux espoirs chez les ainés et leurs proches en intervenant selon une approche
axée sur le rétablissement (Aubin et Dallaire, 2019; Dallaire, McCubbin et Provost, 2010a). Les idées
entretenues par des intervenants peuvent donc aller a 'encontre du principe d’autodétermination et
ainsi influencer le processus d’intervention (Bergeron-Leclerc, Cormier, Dallaire et al., 2019; Morin
et St-Onge, 2019), et ce, malgré 'efficacité démontrée des interventions fondées sur le rétablissement
aupres des ainés touchés par un TMG (MacCourt, Wilson et Tourigny-Rivard, 2011).

Parce que leurs schémas d’analyse integrent toujours 'environnement social de leurs clients, les
travailleurs sociaux sont sensibilisés a I'importance de faire participer les familles. Toutefois, ils
doivent trouver un équilibre en intervention, afin d’éviter d’adopter une approche familialiste?
(Mongeau, Asselin et Roy, 2013), laquelle peut contribuer au fardeau qui leur incombe déja. A
ce sujet, des études québécoises nous permettent de relever des divergences de perspective entre
les intervenants sociaux et les proches aidants quant au soutien que doivent offrir ces derniers.
Entre autres, Lavoie et Guberman (2009) expliquent que des intervenants du réseau sociosanitaire
entretiennent des valeurs plus familialistes que les aidants, promeuvent leur engagement et
s’attendent a ce que I'Etat n’intervienne que dans les situations complexes ou lorsque les aidants
sont dépassés. Concrétement, les intervenants attendent de la part des aidants des personnes
dgées quils assument la majorité des soins et acquierent des connaissances en entretien des
équipements, soins infirmiers, etc. En contrepartie, les aidants percoivent que leur réle consiste
principalement a protéger I'identité de leurs proches et comptent sur le soutien des professionnels
pour les soins instrumentaux, afin de préserver leurs multiples identités (parent, travailleur, etc.).
Ainsi, les familles et les proches posent des questions et revendiquent des services rapides, qu’ils
considerent comme un droit puisqu’ils les financent en tant que contribuables. Dans ce contexte,
certains professionnels jugent que les proches aidants peuvent étre exigeants, tandis que ces
derniers déplorent les difficultés d’accés aux services, ainsi que le manque de collaboration et de
reconnaissance de la part des professionnels (Lavoie et Guberman, 2009; Morin et St-Onge, 2019).
Les professionnels, toutefois, apprécient au contraire la collaboration des aidants lorsqu’ils leur
apportent des informations, laquelle peut aussi étre per¢ue comme un partenariat (Bonin, Chicoine,
Fradet et al., 2014; Lavoie et Guberman, 2009).

Lavoie et Guberman (2009) soulignent I'importance de garder a l'esprit le contexte sociopolitique
néolibéral dans lequel s’inscrivent ces différentes positions chez les aidants et les professionnels. Ces
derniers, étant dans les faits les porteurs des politiques sociales, ne sont pas nécessairement conscients
du systéme de croyances implicites qui guide leurs pratiques aupres des proches aidants, lesquelles
peuvent étre imprégnées par I'idéologie néolibérale responsabilisant les familles et les proches (Esping-
Andersen, 2007; Lavoie et Guberman, 2009). Néanmoins, il ne faudrait pas non plus, a la lumiére de

2 Dans une perspective familialiste, la famille et les proches sont vus comme 'unique source de bonheur ou de malheur. Ainsi,
lorsqu’un probléme se présente, ils en sont tenus responsables sans que I'on tienne compte des autres facteurs pouvant influencer la
situation (Mongeau, Asselin et Roy, 2013).
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ces analyses, généraliser les pratiques et conclure que la majorité des intervenants sociaux exercent
aveuglément de la pression sur les aidants. D’autres études soulignent la sensibilité des intervenants
face aux revendications et limites des proches aidants et signalent que le manque de services publics (a
lorigine de la charge des aidants) est décrié par les intervenants (Audy, Couturier, Guay et al., 2017).

Enfin, un enjeu incontournable en intervention sociale dans le réseau sociosanitaire québécois est
I'utilisation d’outils standardisés, qui font partie intégrante des pratiques des travailleurs sociaux.
Bien que des instruments comme ’Outil d’évaluation multiclientéle (OEMC) permettent d’évaluer
les besoins et I'autonomie de la personne agée, il appert qu’ils mettent surtout 'emphase sur les
capacités fonctionnelles, au détriment des facteurs psychosociaux. Si 'on s’attarde spécifiquement
a TOEMC, cet outil ne serait pas en mesure d’intégrer la complexité des réalités des ainés en vue
d’obtenir une compréhension globale de leur situation. Par exemple, une personne dgée pourrait
paraitre relativement fonctionnelle selon les critéres de 'TOEMC, mais ne pas I'étre en raison d’'un
trouble mental ou d’un probléme de toxicomanie. Dans de telles situations, la mise en place de
services repose sur les épaules des intervenants sociaux, qui doivent revendiquer du soutien pour
I'ainé aupres de leurs supérieurs. Notons aussi que la présence des proches peut soulever des enjeux
dans!’utilisation de’OEMC. Les proches étant considérés comme une ressource de soutien, TOEMC
aurait du mal a tenir compte du fait que les intentions et capacités des aidants peuvent évoluer, ou
encore que leur soutien n’est pas adapté aux besoins de I'ainé (Gilbert, Leibing et Marier, 2018;
Guberman et Lavoie, 2012). Ainsi, vu la complexité des parcours de vie et des besoins des ainés
touchés par un TMG et leurs proches, I'utilisation d’un outil standardisé tel TOEMC apparait peu
compatible avec la pratique des travailleurs sociaux, laquelle est fondée sur 'analyse des problemes
sociaux et I'interaction entre les personnes et leur environnement social (OTSTCFQ, 2012).

6. Discussion

Cette analyse documentaire nous a permis de constater que les parcours des ainés touchés par un
TMG présentent des particularités, notamment les exclusions et inégalités sociales découlant du
TMG, et que celles-ci teintent le vieillissement des ainés et I'expérience de leurs aidants. A 'instar
des autres catégories d’aidants, ceux-ci ont a composer avec de multiples enjeux ainsi qu’avec les
conséquences physiques, psychologiques et sociales liées a I'exercice de leur role (Cummings et
Kropf, 2011; 2015; Dallaire, McCubbin et Provost, 2010b). Deux aspects distinguent toutefois ce
groupe de proches aidants:la double demande et la double stigmatisation par association engendrées
par la conjonction des réalités liées au vieillissement et au TMG (Dallaire, McCubbin et Provost,
2010a; MacCourt, Wilson et Tourigny-Rivard, 2011). L’interaction de ces deux phénomenes amene
des exclusions politiques et institutionnelles affectant les ainés et leurs proches, dont des difficultés
d’acces a des services adaptés aux besoins, ce qui contribue au fardeau des proches et accentue le
manque desoutien dansleur role d’aidant (Cummings et Kropf, 2015; Dallaire, McCubbin et Provost,
2010a). Les travailleurs sociaux doivent composer avec ces contextes politique et organisationnel,
lesquels peuvent favoriser des pratiques qui responsabilisent & outrance les familles et les proches
dans la prise en charge de I'ainé (Esping-Andersen, 2007; Lavoie et Guberman, 2009).

A Tinstar de Lavoie et Guberman (2009), nous considérons que les intervenants du réseau de la
santé et des services sociaux ne sont pas toujours conscients de la présence et des impacts de leurs
croyances sur leur pratique aupres des ainés composant avec un TMG. Si de telles croyances sont
courantes, C’est qu’elles sont liées aux politiques sociales en place, lesquelles favorisent implicitement
la productivité (par un vieillissement « actif » et « réussi ») et laissent donc moins d’espace pour
nourrir I'espoir face aux personnes agées qui ne répondent pas a ces standards élevés (Aubin et
Dallaire, 2019; Dallaire, McCubbin et Provost, 2010a). Cette situation met en lumiére la possibilité
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que I'dgisme ait imprégné nos politiques, intégré nos institutions et nécessairement influencé les
pratiques des professionnels, dont les travailleurs sociaux (Dallaire, McCubbin et Provost, 2010a).
Sortir de ces dynamiques et impasses en intervention exige de la part des travailleurs sociaux de
solliciter leur réflexivité : d’'une part pour prendre du recul face a leurs croyances et 'espoir qu’ils
entretiennent a I'égard des ainés touchés par un TMG et, d’autre part, afin de pouvoir se dégager
des discours sociaux dominants pouvant influencer leurs attentes et leurs pratiques a I'égard des
familles et des proches (Morin et St-Onge, 2019; OTSTCFQ, 2012). En mobilisant leur réflexivité,
les travailleurs sociaux sont en mesure de développer une posture critique quant a leur rdle et a
I'intervention sociale dans le cadre de leurs contextes de pratique (OTSTCFQ, 2012), ce qui ouvre la
porte a des possibilités de changements dans leurs pratiques au quotidien (ex. : savoir-étre vis-a-vis
des ainés composant avec un TMG, intégration des proches dans le processus d’intervention) et sur
le plan social (ex. : revendiquer des services ou politiques mieux adaptés aux besoins de leurs clients).

Cela étant dit, nos analyses dans le cadre du présent article doivent étre considérées en tenant
compte de certaines limites. Ainsi, en raison du faible nombre d’écrits québécois concernant la
situation des ainés touchés par un TMG et leurs proches, nous avons dit nous tourner vers les écrits
a l'international, notamment vers des sources américaines qui nous ont permis de documenter
notre travail. Bien que ces recherches aient apporté un éclairage pertinent, nous devons garder
en téte les différences de contexte entre le Canada/Québec et les Etats-Unis. En outre, les impacts
de la derniére réforme du réseau de la santé et des services sociaux québécois ne sont pas encore
documentés spécifiquement par rapport aux ainés touchés par un TMG. Néanmoins, en intégrant
des écrits traitant de la derniére réforme, ou s’inscrivant dans ce contexte, nous avons été en mesure
de constater des points de convergence qui laissent supposer une continuité des exclusions et enjeux
documentés antérieurement a I'égard des ainés touchés par un TMG et leurs proches.

CONCLUSION

L’objectif de cet article était de présenter une autre facette de la proche aidance, soit celle qui se vit
aupres des personnes agées touchées par un TMG. En abordant les particularités des conditions
et cheminements de vie des personnes composant avec un TMG, nous avons constaté que leurs
parcours sont parsemés de situations d’exclusion, lesquelles tendent a perdurer durant leur
vieillissement (Raymond, Grenier et Lacroix, 2016).

Les politiques sociales actuelles en matiere de vieillissement et de santé mentale contribuent aux
exclusions vécues par les ainés composant avec un TMG et leurs proches. Autant le vieillissement
que les incapacités découlant du TMG vont a 'encontre des attentes de productivité, d’activité et
d’autonomie désormais adressées aux ainés québécois (Dallaire et McCubbin, 2008; Raymond,
Grenier et Lacroix, 2016). Par ailleurs, ces politiques n’étant pas en mesure d’intégrer simultanément
les réalités du vieillissement et de la maladie mentale, les services psychosociaux publics sont offerts
en silo et les ainés composant avec un TMG et leurs proches sont confrontés a un trou de services
(Dallaire, McCubbin et Provost, 2010a; Paquet et Ellington, 2013). Le manque de ressources adaptées
favorise donc une proche aidance vécue comme un non-choix et comme une nécessité « imposée »
par une absence, un manque (Esping-Andersen, 2007; Raymond, Grenier et Lacroix, 2016). Cette
situation interpelle directement les travailleurs sociaux, qui sont appelés a intégrer la dimension des
déterminants sociaux de la santé dans leurs interventions (OTSTCFQ, 2012). Enfin, ces contextes
sociopolitique et organisationnel peuvent influencer les croyances et pratiques des travailleurs sociaux,
qui parfois se retrouvent a porter des valeurs familialistes en intervention (Lavoie et Guberman, 2009),
au détriment d’une réelle collaboration et d’un partenariat avec les familles et les proches (Bonin,
Chicoine, Fradet et al., 2014; Lavoie et Guberman, 2009; Morin et St-Onge, 2019).
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Bien que ce texte nous ait permis de mettre en lumiére les principaux enjeux interpelant les
travailleurs sociaux en matiére de proche aidance en contexte de vieillissement et de TMG, il
aurait été intéressant d’aborder d’autres défis rencontrés par les intervenants, dont les contraintes
organisationnelles qui misent sur le rendement du personnel clinique (par exemple au moyen d’un
contrdle serré du nombre et de la durée des actes cliniques, ou encore d’'une augmentation du
nombre de dossiers attribués aux intervenants), au détriment du temps nécessaire pour intervenir
dans les situations complexes. Il importe donc que les professionnels du travail social poursuivent
la réflexion sur la proche aidance et les contextes dans lesquels elle s’inscrit. Les travailleurs sociaux
sont des acteurs clés en ce qui concerne la connaissance des réalités du quotidien des aidants, ce
qui les place dans une position stratégique pour contribuer a des changements sociaux et politiques
indispensables en matiére de proche aidance.

ABSTRACT:

Providing care to elderly persons with serious mental illness is a reality that has not heretofore been
well documented. Given the shortage of writings on this specific issue, the analysis we propose relies on
documentary research pooling knowledge from four fields that are rarely considered in conjunction
with each other: (a) caregiving to senior citizens; (b) caregiving within the context of mental illness;
(c) particular nature of the aging/mental health intersection and caregiving within that context, and
(d) socio-political issues relating to the organization of services and interventions involving caregivers
in general. Here, we are striving to establish the “lay of the land” as it relates to knowledge of this
emerging problem and how it reveals key issues for the practice of social workers actively involved with
caregivers, including those offering various forms of support to seniors in the grips of serious mental
problems.
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