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Aider les aidants : quel espace
pour innovation sociale dans
le soutien aux proches aidants en région?’

Marco Alberio?

RESUME. Dans cet article, nous examinons les initiatives et actions locales visant a réduire les inégalités
découlant du réle de proche aidant tant a ’échelle individuelle, collective (de groupes spécifiques, tels que les
femmes) que territoriale. Nous présenterons les résultats d’'une étude qualitative réalisée au Québec en 2015
aupres de proches aidants d’ainés qui occupent un poste a temps plein dans le marché du travail, ainsi qu’aupres
des professionnels leur offrant des services. Plus précisément, nous observerons comment différents acteurs
(institutions de la santé, associations, MRC, etc.) essaient de mettre en ceuvre et de conserver une offre de
services pour les proches aidants, et comment ces services et ces initiatives peuvent affecter la vie quotidienne
des aidants en leur permettant, en premier lieu, de s’identifier comme proches aidants et, plus largement, en
influengant leurs trajectoires et expériences de conciliation entre travail, famille et soins.

ABSTRACT. In this article, e excamine local initiatives and actions ainsed at reducing individual, collective (specific gronps, such as women) and
tervitorial inequalities resulting from the role of caregiver. Included are the results of a qualitative study carried ont in Quebec in 2015 with elderly
peaple caregivers working full-time, as well as with professionals providing them services. More specifically there are observations on how different actors
(health institutions, associations, regional connty municipalities, etc.) try to inaplenent and maintain services for caregivers, and how these services and
initiatives can affect the datly lives of caregivers by allowing them firstly to identify themselves as caregivers and then by influencing their paths and

experiences in balancing work, family and care.

Introduction

Dans cet article, nous allons discuter de la mise en
ceuvre d’initiatives pour le soutien des proches
aidants d’ainés, et de la facon dont ces services
peuvent affecter la vie quotidienne des aidants et
influencer leurs trajectoires et expériences de
conciliation travail-famille-soins dans la région du
Bas-Saint-Laurent. Ce faisant, nous prenons en
compte les contextes démographique, social et
politique (a différents paliers) dans lesquels ces
initiatives et services ont vu le jour, ainsi que les
conditions pour les maintenir.

Le cas du Québec, eu égard aux offres de services
pour proches aidants, est intéressant pour plusieurs
raisons. Premierement, a partir de la fin des années
1990, la province a élaboré d’importantes poli-
tiques en matiére de conciliation de la vie familiale

et professionnelle (Tremblay, 2016). Deuxiéme-
ment, le Québec est un vaste territoire faisant face
a des défis associés au vieillissement de sa popula-
tion ainsi qu’a Dlaccessibilité aux soins et aux
services sociaux sur ensemble de son territoire
(Lavoie et Guberman, 2009). La tradition d’initia-
tives sociales a I’échelle locale est un autre aspect
important au Québec (Alberio et Mbaye, 2015;
Moralli, Alberio et Klein, 2017). Cette tradition a
un fort impact sur la structuration des initiatives et
sur le role des différents acteurs impliqués.

Notre étude de cas concerne la région du Bas-Saint-
Laurent — en particulier la municipalité régionale de
comté (MRC) de Rimouski-Neigette et celle plus
rurale de La Mitis —, qui compte 199 977 habitants
sur une superficie de 22 234 km?, dont presque le
quart (46 860) est a Rimouski (ISQ, 2015). Dans

2 Chaite de recherche du Canada en innovation sociale et développement des territoires, Université du Québec a Rimouski
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certaines parties de cette région, la densité de popu-
lation atteint a peine 22 personnes par km? Ces
caractéristiques spatiales peuvent selon nous affecter
les expériences et pratiques des proches aidants, et
auraient également des conséquences spécifiques sur
la dispensation des services par les intervenants ainsi
que sur leur utilisation par les aidants.

Dans le contexte du virage des années 1990-2000
vers les soins ambulatoires au Canada, comme dans
d’autres pays, les experts ont constaté une tendance
générale a prioriser I'environnement social de la
personne agée comme le meilleur endroit pour
demeurer et pour recevoir des soins (Gagnon et
collab., 2001; Ducharme, 20006). Cette « stratégie »
impose toutefois une lourde responsabilité aux
membres de la famille, en particulier aux femmes, et
présente plusieurs limites. Les Canadiens bénéfi-
ciaires d’aide regoivent souvent leur appui de sources
informelles et de membres de leur famille (Chen et
Wilkins, 1998; ISQ, 2015). 1I ressort également de
ces ¢tudes que les bénéficiaires d’aide ont moins
recours aux services privés ou publics lorsqu’un
aidant familial est présent.

Dans cette perspective, au Québec et au Canada, une
reconnaissance progressive de la situation des
proches aidants est apparue dans les politiques
publiques et les programmes gouvernementaux,
ainsi qua Péchelle communautaire. L’innovation
sociale par le biais d’initiatives locales peut en fait
devenir décisive dans les secteurs public, privé et
communautaire/bénévole. Les initiatives sociale-
ment innovantes peuvent devenir des solutions aux
effets pervers (changements démographiques, inéga-
lités sociales, exclusion et marginalisation territoriale,
etc.) de la transformation socioéconomique ayant
affecté les sociétés contemporaines. Elles peuvent
enfin répondre au besoin de redéfinition du role des
trois principaux acteurs de la régulation sociale :
I'Etat, le marché et la société civile — y compris la
famille (Klein, Fontan, Harrisson et Lévesque, 2014;
Moralli et collab., 2017).

LLa mobilisation des communautés locales a I'aide
de différents outils, tels que I’économie sociale, les
associations ou les interventions participatives,
fournit un cadre pour la reconstruction des liens
sociaux (Coutlet et Pecqueur, 2013). Cependant,
cela souléve la question des limites de la capacité
des communautés a influencer totalement les déci-
sions qui les concernent, ainsi que la gouvernance
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quotidienne et la durabilité des innovations sociales
produites localement.

En ce qui concerne plus spécifiquement le soutien
aux proches aidants, comme nous le verrons plus
loin, le Québec a connu depuis 2010 une mobilisa-
tion importante autour de la question des proches
aidants de personnes agées. Cette approche a été
encouragée aux échelles nationale et régionale,
notamment avec la création de 'organisme a but non
lucratif national I’ Appui, qui posséde des poles dans
plusieurs régions du Québec et qui est financé par le
gouvernement provincial, en association avec la
fondation privée Lucie et André Chagnon.

1. Un survol du phénoméne
de la proche aidance

La Commission canadienne des droits de la pet-
sonne (CCDP) définit les proches aidants comme des
individus fournissant des soins informels et non
rémunérés a domicile et offrant une assistance régu-
liere a un proche, soit-il un jeune enfant, une personne
handicapée, une personne agée, etc. :

Un proche aidant est une personne qui s’occupe
d’un jeune enfant, aide quelquun ayant une
déficience, intervient lors d’un accident ou d’une
maladie grave ou veille a combler les besoins
d’une personne en fin de vie, par exemple.

(CCDP, 2014, p. 2)

Selon le gouvernement du Canada, un proche aidant
est généralement une personne de 45 ans ou plus qui
a aidé un ou plusieurs membres de sa famille, voisins,
amis ou collegues souffrant d’'un probleme de santé
ou d'une limitation physique a long terme (Sinha,
2013). Les services fournis par les aidants peuvent
inclure le transport, épicetie, les taiches domestiques
ou d’entretien extérieur, les soins personnels, les soins
ou traitements médicaux, 'organisation des soins et le
soutien émotionnel ou moral (Sinha, 2013). L’Institut
de la statistique du Québec (ISQ) a signalé qu’en 2012,
parmi les Québécois de 45 ans ou plus, le nombre de
personnes prodiguant des soins informels atteignait
843 000, sur une population totale de 8,2 millions
d’habitants. Un individu sur quatre de ce groupe d’age
fournissait des soins informels (ISQ, 2013). Les
aidants sont principalement — mais pas uniquement —
des femmes. De plus en plus d’hommes se retrouvent
dans cette situation et semblent, au moins en partie,
faire face a des défis spécifiques, surtout en ce qui
concerne la reconnaissance sociale de ce role.
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L’assistance et les soins non rémunérés prodigués a
une personne proche ont fait 'objet de plusieurs
études dans les domaines de la sociologie, des soins
de la santé et des services sociaux au Canada
(Cranswick et Dosman, 2008; Duxbury, Higgins et
Schroeder, 2009; Fast et collab., 2011; Tremblay et
Lariviere, 2013). Les analyses sociales qualitatives
ont mis 'accent sur les perceptions des aidants de
leur propre situation et sur les taches qu’ils doivent
accomplir, tandis que la recherche quantitative a
principalement examiné les facteurs de risque et les
conditions générales des soins. Des recherches
européennes ont également montré que I'emploi
des femmes (le fait d’étre 2 'emploi ou non et le
nombre d’heures travaillées) est négativement lié
aux soins non rémunérés aupres de personnes
agées (Kotsadam, 2011). Les soins peuvent égale-
ment devenir un défi pour les employeurs, et ce,
surtout dans un contexte qui est au moins en partie
caractérisé par une rareté de la main-d’ceuvre.

Le contexte économique pourrait renforcer la rela-
tion entre soins et vulnérabilité. Pour certaines
populations, le fait de prodiguer des soins peut éga-
lement constituer un moment tournant critique
dans une trajectoire personnelle et professionnelle
déja fragile. C’est particulierement le cas pour les
femmes de 45 a 65 ans, notamment celles qui se
trouvent sur le marché du travail ou sur la marge de
celui-ci, c’est-a-dire qui ont des emplois a temps
partiel (sans forcément les choisit), de qualité
médiocre ou a statut temporaire (Alberio, 2014).
Pour ces raisons, les initiatives visant a améliorer les
conditions de vie des aidants sont devenues des
interventions stratégiques dans le contexte socio-
économique actuel.

2. Vers de nouvelles
perspectives de ’Etat-providence
et de Pintervention sociale

Dans la plupart des pays occidentaux, le monopole
des « frontieres nationales » est aujourd’hui particulic-
rement faible par rapport au passé. Devant le manque
de capacités des FEtats-providence nationaux, une
réponse des systemes locaux de protection sociale
semble étre une solution pour relever les défis
émergents, tels que le déséquilibre démographique
croissant, 'inégalité persistante entre les hommes et
les femmes dans 'acces au marché du travail, la pau-
vreté et I'exclusion sociale, les emplois précaires pour
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les jeunes générations et les problemes liés au marché
du logement (Ranci, 2005).

La plupart de ces problemes sociaux ont en effet
une dimension territoriale claire et un impact local
fort. Les dispositifs traditionnels sont souvent
insuffisants et impliquent parfois des obstacles
administratifs et bureaucratiques, des structutres
rigides et des systémes d’intérét privé; des éléments
qui agissent comme obstacles au changement social
(Ranci, 2005). En méme temps, nous ne devtions
pas non plus trop dépendre du «local » ni tenir
pour acquis que les politiques locales et territoriales
peuvent traiter n’importe quel probléme social.
Une articulation multiniveau des interventions
nationales, régionales et locales est donc nécessaire

(Kazepov, 2010).

D’une part, les questions d’inégalités territoriales
doivent étre abordées; d’autre part, il est essentiel
d’aller au-dela d’un simple transfert de fonds et du
cadre centralisé? présent dans la plupart des Ftats-
providence, qui pourrait également étre reproduit a
une plus petite échelle, soit régionale. Les défis en
maticre d’intervention locale concernent a la fois le
contenu des politiques et leur mise en ceuvre.

Un premier probleme concerne la fragmentation :
les initiatives sociales locales manquent souvent
d’un cadre d'intervention cohérent et homogene, et
risquent d’aggraver les inégalités territoriales, en
particulier dans des contextes caractérisés par la
fragilité et par la marginalité.

Deuxiémement, lorientation redistributive des
Etats-providence traditionnels doit étre adaptée au
contexte de contrainte de ressources. Un nouvel
équilibre plus efficace entre les objectifs, les nou-
veaux risques sociaux et les ressources est nécessaire
et, eu égard a ces ressources limitées, la définition des
criteres d’inclusion et d’exclusion peut étre une
source de conflit a échelle locale également.

Un autre enjeu majeur concerne les nouveaux
accords contractuels, qui imposent des dispositifs
différents et attribuent de nouvelles compétences.
Dans ce contexte, il est nécessaire d’avoir une
définition commune des objectifs et procédures
des différents acteurs, des formes de controle, des
procédures de suivi et d’évaluation (Pavolini, 2003),
en particulier en ce qui concerne la maniere dont
les responsabilités sont partagées entre les acteurs
publics et la communauté’, et entre les différents
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acteurs au sein de la communauté. Cela nécessite la
participation de nombreux acteurs a un véritable
processus décisionnel et a la définition précise des
roles et des responsabilités.

Pour revenir au cas spécifique du Québec, la rela-
tion entre I'Etat et les autres acteurs est également
centrale. Aprés une premieére implémentation
(formelle) d’organismes communautaires dans les
décennies 1960 et 1970, qui a joué un role impor-
tant dans la mise en ceuvre de I’Etat-providence
québécois, la province est arrivée a la fin des années
1990 a2 un moment décisif pour la reconnaissance
de P'action communautaire et bénévole.

En 1997, le gouvernement provincial a organisé un
vaste processus participatif de réorganisation
réunissant la plupart des acteurs socioéconomiques
de la province*. Cela a donné lieu a un courant
d’initiatives, telles que le Chantier de I’économie
sociale, les Tables de concertation des ainés struc-
turées aux paliers national, régional et local ainsi
que les Municipalités amies des ainés. L’objectif
était de passer « d’une période ou prédominaient
Pexpérimentation et les projets pilotes a une autre
période ou leur diffusion a I’échelle de la société
devient possible » (Lévesque et Mendell, 2014, cités
dans Alberio et Tremblay, 2014, p. 138).

Ce passage de projets fragmentés a un effort de mise
en ceuvre concerté n'est cependant pas évident et
souléve encore des questions importantes. Pour
s’attaquer a la fragmentation des initiatives, il est
également nécessaire de développer des interven-
tions qui traitent simultanément différents enjeux de
politiques sociales (Ranci, 2005). Au Québec, avec
ses régions rurales et éloignées, ces interventions
peuvent concerner des défis démographiques et le
besoin contextuel d’attirer une nouvelle popula-
tion/main-d’ceuvre; des politiques d’activation de
Pemploi et de rétention des travailleurs qualifiés; des
politiques de mobilité et de transport; et 'améliora-
tion de l'offre de services de santé et sociaux. La clé
est de mettre en ceuvre des programmes sociaux
concrets et complexes a travers une négociation
entre les différents acteurs impliqués.

Comparativement a 'Etat-providence traditionnel,
les initiatives locales devraient offrir des solutions
plus innovantes, rapides et flexibles selon les
besoins sociaux émergents. Les interventions peu-
vent également tirer profit de la proximité physique
et sociale, mais les acteurs locaux font souvent face

96

a des difficultés majeures. Par exemple, bien que le
secteur associatif et communautaire soit tradition-
nellement bien reconnu par les acteurs publics qué-
bécois, des ambiguités subsistent dans ses relations
avec I’Etat, jusqu’aux derniers changements surve-
nus en 2015 :

Dans cette foulée, les enjeux sociaux se sont
déplacés : la demande de reconnaissances des
nouveaux acteurs étant acquise, la demande de
démocratisation et d’autonomie n’est pas
résolue pour autant. De ce point de vue,
lautonomisation, la représentativité et le
nouveau mandat du Chantier de 'économie
sociale pourraient répondre au danger de la
fragmentation et du corporatisme. (Lévesque
et Mendell, 2014, p. 183)

3. M¢éthode

Notre ¢étude avait deux objectifs principaux.
Premierement, nous voulions analyser les expé-
riences des proches aidants en matiere de concilia-
tion travail-famille-soins. Deuxiémement, nous
voulions étudier le développement et la mise en
ceuvre de services et d’initiatives pour les aidants
aux paliers national, régional et local. Nous avions
donc deux populations cibles : les proches aidants
et les professionnels de diverses organisations et
institutions qui leur fournissent des services. Cet
article ne s’appuie que sur une petite partie du
matériau analysé. Cependant, ces éléments empi-
riques permettent d’établir un lien entre 'offre de
services (Pobjet de notre article) et les besoins et
expériences des aidants.

Les questions de recherche de notre étude sont les
suivantes : Comment les aidants qui travaillent
gerent-ils leur situation? Comment pergoivent-ils et
vivent-ils leur role? Comment parviennent-ils a
articuler leurs différentes responsabilités?

Concernant les services et 'aide offerts aux proches
aidants, nous avons essayé de comprendre com-
ment ces initiatives ont été créées et structurées,
ainsi que leur role et leur importance pour les
aidants. Nous voulions également identifier leurs
limites, y compris a I’égard des contextes local et
national, afin de déterminer les moyens possibles
pour améliorer cette offre de services et de
promouvoir une meilleure conciliation travail-
famille-soins.
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Pour la collecte de données, nous avons effectué des
entretiens semi-structurés (de 1 h 30 2 2 h chacun en
moyenne). Nous les avons structurés autour de
themes qui ont été introduits dans Pentretien sous
forme de questions générales. Si nécessaire, nous
avons poursuivi avec des questions plus spécifiques
afin de cibler les éléments clés de leurs expériences :
conciliation travail-famille-soins pour les proches
aidants, et la mise en place et la disposition des
services pour les professionnels consultés.

Au total, 20 proches aidants ont été interrogés. Le
critere de sélection était d’étre en emploi, tout en
prodiguant des soins a au moins une personne agée
membre de sa famille en tant que principal aidant
pendant au moins 5 h par semaine.

Pour les professionnels, le critere était de travailler
dans une organisation offrant des services ou du
soutien aux proches aidants et d’étre directement
impliqué dans cette offre de services. Nous avons
rencontré 12 gestionnaires ou intervenants prove-
nant de 8 organismes différents dans la région du
Bas-Saint-Laurent.

4. Une réponse aux
nouveaux besoins sociaux

Comme nous I'avons mentionné dans notre intro-
duction, de nouvelles initiatives pour les proches
aidants émergent a la suite du « virage ambulatoire »
des années 1990 au Québec. A partir de ce
moment, les services de santé et les services sociaux
destinés aux personnes agées ont été progressive-
ment réorientés vers leur domicile et dans leur
famille, le domicile devenant, dans le discours poli-
tique et social officiel, le meilleur environnement
pour les soins des personnes agées (Ducharme,
2006). Ce nouveau mode¢le organisationnel a favo-
risé une restructuration des soins et des services
offerts aux personnes agées, impliquant plus de
responsabilités pour les membres de la famille.

C’est au courant des années 1990 que les premieres
demandes de services et d’appui ont été adressées
aupres des services de santé et des services sociaux
au Québec de la part des proches aidants. Les
intervenants travaillant avec des personnes agées
ont été les premiers a recevoir ces demandes et a
répondre a ces besoins, d’abord de maniére infor-
melle, sur les plans individuel et local. Ces interve-
nants ont commencé a partager leurs expériences,
initialement au sein de leur organisme respectif
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(secteur communautaire ou institutions publiques),
ensuite au sein de leur réseau régional plus vaste de
soins gériatriques.

Plusieurs groupes de travail et comités pour des
projets pilotes ont été créés aux échelles locale et
régionale pour rassembler les principaux acteurs
ceuvrant aupres des personnes agées. Au sein de ces
groupes et comités, un intérét spécifique pour les
proches aidants s’est clairement manifesté :

En fait, la Table des proches aidants des
personnes ainées est née de I’élaboration, a
I’époque, de projets cliniques. Un des besoins
qui ressortaient, c’était le soutien aux proches
aidants dans ce projet clinique, avec une
attention particuliere aux proches aidants
d’une personne ainée atteinte de la maladie
d’Alzheimer ou d’un autre type de déficit
cognitif. C’est un peu de la qu’a émergé cette
table. Autour de 2006 ou 2007, je ne pourrais
pas dire exactement, elle a eu des vagues; elle
a vraiment eu des vagues. (Entretien 03, inter-
venante, services de santé)

Vers le milieu des années 2000, des initiatives terri-
toriales rassemblant des acteurs publics (hopitaux,
services soclaux, etc.) et communautaires ont vu le
jour afin de répondre formellement a ces « nou-
veaux » besoins et risques sociaux. Cette prise de
conscience a également atteint des institutions
publiques, dont le Centre de santé et des services
sociaux (CSSS)> du Bas-Saint-Laurent :

J’ai Pimpression que ¢a a commencé a partir
du moment ou le CSSS s’est rendu compte
d’une faille dans son systeme, ou les interve-
nants 2 domicile se rendaient compte finale-
ment quils travaillaient beaucoup plus en
collaboration avec des proches aidants
qu’avec des aidés en tant que tels. Que tout le
systeme est en fonction des aidés et que les
aidants, eux, quand il y avait des besoins, ils
n’étaient pas considérés comme des patients
ou comme de la clientele du CSSS; c’était
'aidé. C’est a partir de I'aidé qu’on déterminait
tous les soins qui allaient étre apportés ou tous
les programmes possibles, alors que la réalité
de Paidant était complétement absente. Oui,
elle était completement négligée. Toi, tu as
besoin de travailler a extérieur, mais il n’y a
aucun lien avec les besoins de ton aidé. S’il a
I’Alzheimer et a droit a 15 h par semaine de
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répit, eh bien, toi, tu continues de travailler.
Mais si c’est juste le vieillissement, puis qu’il a
droit a 3 h par semaine, eh bien, toi, tu as
quand méme besoin de travailler. Donc, ca
met un certain « clash » dans 'intervention des
intervenants. (Entretien 05, intervenant,
services institutionnels)

La préoccupation initiale, développée de manicre
informelle au palier local, a progressivement atteint
le palier institutionnel régional, en particulier la
Conférence régionale des élus (CRE)S, une institu-
tion intermédiaire composée d’élus et de divers
acteurs de la société civile (Alberio, 2015). La prise
de conscience du besoin d’offrir des services spéci-
fiques pour les proches aidants a ensuite atteint
I’échelle nationale, grace aussi a des rapports (entre
autres celui de Gagnon et Savoie, 2008) et a des ini-
tiatives publiques ayant fait émerger les problemes
éprouvés par les proches aidants :

Les proches aidants qui sont venus témoigner
ont fait écho a ces difficultés. Plusieurs ont dit
avoir un urgent besoin de soutien psycholo-
gique et technique. Une grande proportion
d’entre eux a aussi fait état de la difficulté a
concilier les responsabilités familiales et pro-
fessionnelles. Cela les a souvent amenés a faire
des choix déchirants, comme réduire leur
temps de travail ou laisser tomber carrément
leur emploi. Enfin, plusieurs groupes souli-
gnent la dure réalité des proches aidants.
(Gagnon et Savoie, 2008, p. 51)

Au palier national, le gouvernement a réagi en
introduisant des actions — surtout en santé —
destinées aux proches aidants et en financant des
programmes spécifiques répondant a leurs besoins,
mais souvent dans une perspective de « répara-
tion», plutdot que de prévention. L’Assemblée
nationale du Québec a adopté la Loz instituant le fonds
de soutien aux proches aidants (Québec, 2009), établis-
sant ainsi un partenariat financier entre le gouver-
nement du Québec et la Fondation Lucie et André
Chagnon. Le fonds a été doté d’un investissement
total de 200 millions de dollars canadiens et a
permis la création de L’Appui, un organisme de
gestion du soutien aux proches aidants.

Au cours des années qui ont suivi, cet organisme a
but non lucratif a portée nationale, dont le siege
national recoit, administre et redistribue les fonds
recus du ministere de la Famille et de la Fondation,
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a soutenu la création d’antennes dans les 17 régions
administratives du Québec.

La mobilisation dans la région du Bas-Saint-
Laurent, pilotée par la CRE, a abouti 4 la création
de I'antenne régionale I’Appui Bas-Saint-Laurent.
Le financement dorénavant disponible a incité
certaines institutions et certains organismes com-
munautaires a soumettre des demandes de subven-
tion et ainsi a créer des initiatives spécifiques pour
les proches aidants. Cette approche était novatrice,
car, auparavant, la plupart des organismes ne
proposaient pas d’interventions ni de services
spécifiques aux proches aidants. Les politiques
publiques et les organismes concentraient leurs
efforts — et le font encore souvent aujourd’hui —
beaucoup plus sur la personne agée en tant que telle
que sur son proche aidant.

Selon un travailleur social, la disponibilité de fonds a
permis un travail d’intervention sociale concret qui
répond plus directement aux besoins des aidants :

Je me rendais compte qu’il y avait beaucoup
de femmes... Cétait des situations qu’elles
vivaient soit avec leur pere, leur mere, leur
conjoint, et elles trouvaient ¢a lourd. Donc, on
s’est dit qu’il fallait faire quelque chose avec
elles, ces dames-la. C’est str qu'on a mené...
Moij, jai fait de l'intervention et tout ¢a, sauf
qu’il n’y avait pas d’activité spécifique en tant
que telle pour les proches aidants. A un
moment donné, on a entendu patrler pendant
quelques années de L’Appui Bas-Saint-
Laurent, qui offrait des subventions pour
aider spécifiquement les proches aidants. A ce
moment, on a demandé un projet et ¢a a été
accepté. (Entretien 02, intervenante, orga-
nisme communautaire)
4.1 Vers un regard critique
Malgré le développement tres positif d’initiatives
spécifiques destinées aux proches aidants (groupes
de soutien psychosocial et d’entraide, séances
d’information, temps libre et services de releve),
certains obstacles et limites persistent. Une pre-
miére question importante concerne « I'identité »
ou I’(auto)reconnaissance en tant qu’aidant. Cest
un facteur décisif dans les conditions de I'aide et
dans Pexpérience de conciliation travail-famille-
soins. ’identité est liée a la reconnaissance générale
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et a la reconnaissance de soi, deux facteurs étroite-
ment liés. Ce manque de reconnaissance dépend du
fait que les soins sont souvent ancrés dans des
relations familiales et affectives. Dans cette pers-
pective, le genre peut également jouer un role. Pour
cette raison, les aidants eux-mémes, leur famille
ainsi que les acteurs publics tiennent pour acquis le
soutien offert par les proches. Les aidants (surtout
les femmes) voient souvent leur contribution
comme naturelle, basée sur 'amour et Paffection.

Ce manque de reconnaissance par soi-méme et par
les autres peut étre encore plus évident quand une
personne fournit des soins a un conjoint ou con-
jointe. La prestation de soins au sein d’un couple a
souvent de fortes répercussions sur la relation. La
personne aidante alterne son role de partenaire
amoureux et celui de proche aidant. Le rdle de
partenaire amoureux est souvent mis de 'avant, par
amour et par affection, et peut ainsi cacher I'iden-
tité et la reconnaissance en tant qu’aidant. Par
exemple, une femme dans une relation avec un
homme plus agé souffrant d’un handicap physique
explique comment les roles d’aidante et d’amou-
reuse se confondent souvent :

Parce que c’est 'amour fou, comme vous pou-
vez voir! J’ai les yeux brillants! Ca fait que c’est
¢a. C’est sur que, des fois, j’ai envie de crier
haut et fort : « Hé! [...] Je ne suis pas juste en
amout! » (Entretien 06, aidante, fin quaran-
taine, travailleuse)

Les sentiments et la dimension affective en général
jouent un important role dans les relations de soins
entre proches, ce qui explique parfois la réticence
des aidants a chercher de laide extérieure et a
Paccepter et, conséquemment, la difficulté qu’ont
les organismes a joindre certains proches aidants.
Ces derniers craignent la perte du controle de leur
vie et de leur milieu de vie :

L’aide que je n’accepte pas, c’est pour le
ménage, faire a manger. Ca, c’est a faire, mais
moi, je ne I'accepte pas. Je ne suis pas a mon
aise la-dedans. Si, un jour, ca vient que je ne
peux plus faire ¢a, je ne 'accepterai pas plus.
Je changerai d’ambiance. Je m’en irai en
chambre et pension. Méme si moi, je suis
autonome. Et pendant ce temps-1a, lorsque la
personne sera avec moi en chambre et pen-
sion, moi, je serai libre. (Entretien 05, aidant,
fin soixantaine)
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La question de I'identité et de la reconnaissance des
aidants affecte directement 'offre de services a leur
égard. La maniére dont les aidants se percoivent et
se reconnaissent eux-mémes a un impact sur les
pratiques et le travail quotidiens des professionnels
et intervenants qui offrent ces services :

Je pense qu’on pensait tous que les proches
aidants allaient étre derricre la porte, en train
de pousser pour aller chercher les services,
alors que, dans les faits, quand on a com-
mencé a déployer les services, on a eu, dans
toutes les régions du Québec, un probleme.
Le concept de proches aidants, [...] c’est pas
un concept qui est automatiquement percu.
[...] Cest problématique quand tu offres des
services a des proches aidants, mais que les
personnes ne se reconnaissent pas dans ce
role-la. Ca fait qu’ils ne font pas la connexion
entre les services disponibles et leur role.
(Entretien 01, directrice)

Cet enjeu de la reconnaissance sociale et de soi-
méme devient encore plus important lorsque les
intervenants, les gestionnaires d’institutions pu-
bliques ou les acteurs communautaires souhaitent
développer des initiatives selon une approche
ascendante (bottom-up) en intégrant, des le départ,
dans le processus d’élaboration des services, les
utilisateurs finaux. Un des principes de base de I'in-
novation sociale spécifiquement dans le domaine
des services est de réfléchir et de mettre en ceuvre
le service avec lutilisateur, soit le proche aidant
dans ce cas-ci, et non seulement le faire pour eux :

Parce que, dans ce processus-la, pour les
proches aidants qui se sont impliqués beau-
coup, ¢a a eu des répercussions personnelles
trés importantes aussi de reconnaissance par
rapport a leur « statut » de proche aidant.
Donc, il y a tout ¢a aussi, je pense, qui est
important de travailler. Ce n’est pas juste de
recevoir, mais d’avoir une notion d’empower-
ment avec eux... De les mettre dans une situa-
tion ou, oui, il y a une reconnaissance. Les
gens ne se reconnaissent pas eux-meémes,
souvent. C’est un facteur qui n’est pas néces-
sairement aidant pour nous. (Entretien 04,
intervenante, organisme communautaire)

L’approche ascendante demande beaucoup de
temps et de ressources humaines et financicres.
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Dans le contexte presque structurel de compres-
sions et de contraintes budgétaires, les intervenants
sont souvent obligés de renoncer a ce type d’ap-
proche participative ou ne peuvent pas appliquer
pleinement. La mobilisation citoyenne requiert du
temps et des ressources. Les nouvelles initiatives
prennent souvent la forme de projets spécifiques et
sont financées a travers des appels a projets. Cela
permet de développer différentes initiatives dans la
région, mais peut également constituer une limite a
long terme. Comme nous le soulignons dans notre
cadre théorique, il est important que les interven-
tions sociales sur le bien-étre local soient organisées
dans un programme cohérent. Le fait d’avoir
plusieurs petits projets locaux financés tous les
deux ou trois ans peut fragmenter les interventions
sociales et affaiblir la capacité d’innovation sociale
a long terme des organismes locaux.

Drapres nos résultats empiriques, la plupart des
groupes communautaires ou institutions locales qui
ont répondu a des appels a projets pour la mise en
place de services pour les proches aidants avaient
déja des activités et préoccupations centrales bien
établies; soutenir les proches aidants s’ajoutait donc
comme mandat supplémentaire. Dans certains cas,
Pintégration de ce mandat était cohérente et bien
structurée; dans d’autres cas, le nouveau projet était
plutot une stratégie pour obtenir des fonds addi-
tionnels et pour assurer la viabilité financiere de
Porganisme. Dans ces cas-ci, le nouveau projet
risquait plutot de devenir une surcharge pour les
intervenants et organisme.

Par ailleurs, méme si le processus de mobilisation a
permis de mieux cibler et de définir la population
aidante, ainsi que de souligner la spécificité et les
défis liés a la conciliation travail-famille-soins, les
préoccupations spécifiques des aidants travailleurs
n’ont que rarement été prises en compte. La plupart
des initiatives ne sont pas encore adaptées aux
besoins spécifiques de la population aidante qui est
active sur le marché du travail. Cette adaptation
nécessiterait plus de temps, de ressources, une
diversité d’expertises et un partenariat renforcé
avec les employeurs, ce qui n’est pas toujours
possible dans le contexte actuel.

Cette situation est courante, car les innovations
sociales ont besoin de temps pour s’organiser et
pour se développer. Tout type d’innovation doit
passer par plusieurs étapes d’expérimentation avant
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d’aboutir a des résultats définitifs et bien établis.
Une initiative d’innovation sociale doit étre sociali-
sée et partagée a l'aide de différentes stratégies de
mobilisation. Une fois qu’une initiative a prouvé
son efficacité, son potentiel d’innovation sociale
devrait permettre un changement a plus long terme
du systeme de référence et d’action.

De cette facon, I'objectif final d’une innovation
sociale est une transformation sociale. Cela ne
signifie pas que chaque innovation sociale pourrait
ou devrait devenir un service institutionnalisé.
Dans I’étude de cas étudiée, le changement dans
Poffre de services formels s’est également avéré un
obstacle a linnovation et a la transformation
sociale pour améliorer la vie et les conditions des
proches aidants.

Lorsqu’une initiative devient un service institution-
nalisé et formel, la dimension temporelle peut
changer. Les services formels répondent aux
besoins sociaux a court terme en suivant souvent
un programme politique et les délais du soutien
financier. De plus, dans une perspective de change-
ment d’offre de services, les professionnels ont été
amenés a gérer des activités administratives,
bureaucratiques et financicres afin d’assurer la con-
tinuité et la viabilité du service. En fin de compte,
les relations d’aide et de soutien transforment
également l'orientation client-utilisateur.

Conclusion

Le présent article souligne 'importance de la mobi-
lisation a plusieurs paliers dans la structuration des
services aux proches aidants. Le contexte politique
a évidemment un réle fondamental dans la mise en
place et dans la pérennité de loffre de services. Les
réformes sociales, compressions budgétaires et
d’autres initiatives, comme celles de 2015, peuvent
avoir un fort impact (Chiasson et Fortin, 2016;
Alberio, 2015; Alberio et Mbaye, 2015). Les
ressources économiques ne sont pas seulement
nécessaires pour concrétement mettre en place de
nouveaux services ou initiatives; elles sont égale-
ment nécessaires pour le soutien et le maintien de
la mobilisation et de la participation citoyenne a
différents paliers (Alberio, 2015).

Selon les participants de cette étude, la pérennité de
la mobilisation et de la participation citoyenne
devenait de plus en plus critique au cours de 'avan-
cement des événements de 2015, notamment 2
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cause d’'un contexte caractérisé par des ressources
financieres incertaines, ainsi qu’une incertitude face
au cadre institutionnel plus général, avec le déman-
telement de 'ancien cadre sociopolitique de con-
certation locale et régionale, sans qu’il soit remplacé
par une nouvelle structure de gouvernance claire.

En ce qui concerne plus spécifiquement les proches
aidants, nous soulignons le travail du gouvernement
actuel en faveur d’'une politique pour le soutien des
proches aidants. I.’ajout du terme proches aidants au
cabinet de la ministre responsable des Ainés et des
Proches aidants est un fait symbolique important,
bien qu’l soit encore impossible de pouvoir se
prononcer sur cette politique en structuration. Cepen-
dant, se doter d’une stratégie nationale et de pratiques
institutionnalisées pourrait en partie répondre au
besoin que nous avons identifié de dépasser la frag-
mentation territoriale des initiatives et outils.

Un élément qu’il faudrait inverser — et pas seulement
dans le cas des proches aidants — est la tendance
générale dans I'action publique a négliger des actions
a long terme en se concentrant plutot sur une courte
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NOTES

1 Larticle suivant est une version adaptée, abrégée et modifiée dans plusicurs parties de Alberio, M. (2018). Supporting carers in a
remote region of Quebec, Canada: How much space for social innovation? International Journal of Care and Caring, 2(2),
197-214. https://doi.org/10.1332/239788218X15269112664973

2 Ce modele centralisé est également reproduit a différents paliers territoriaux, tels que les gouvernements provinciaux au Canada,
en particulier au Québec, une province qui controle la plupart de ses politiques sociales.

3 La facon dont les responsabilités sont partagées entre différents paliers est centrale, mais aussi conflictuelle, comme nous le
verrons dans le cas du Québec. Cela peut concerner les relations entre le gouvernement provincial et ses paliers sous-tertitoriaux
(municipalités et municipalités régionales de comté [MRC]), ainsi qu’avec le secteur communautaire ou associatif.

4 «En 1997, le gouvernement du Québec adopte sa politique de soutien au développement local et régional qui mettait en place une
nouvelle structure locale, les centres locaux de développement, ot les organismes communautaires étaient invités a se concerter
avec les différents partenaires (municipalités, syndicats, institutions, employeurs, etc.) afin de favoriser le développement local, y
comptis I’économie sociale et solidaire. De plus, cette politique consacrait la participation des organismes communautaires, dans
chacune des régions administratives du Québec, aux Conseils régionaux de développement devant permettre 4 IEtat de
“consolider le partenariat gouvernement-régions”, et ce, dans tous les “secteurs de activité gouvernementale susceptibles d’étre
réorganisés en concertation avec les milieux locaux et régionaux”. » (Québec, 1997, cité dans Bourque, 2009, p. 2)

5  Devenu en 2015 le Centre intégré de santé et de services sociaux (CISSS) du Bas-Saint-Laurent.

6 Les Conférences régionales des €lus ont évolué a partir des Conseils régionaux de développement. Elles ont été abolies en mars

2016.
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