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L'idée de cette recherche a surgi dés la mise en chantier d'un précédent travail. Celui-ci,

amorcé au cours de l'année 1992-1993, a été initié par le Regroupement des Centres d'action
bénévole affiliés de Lanaudiére. Ce travail porte sur les organismes communautaires et bénévoles
oeuvrant dans le secteur du maintien & domicile afin de connaitre ce qu'ils sont, ce qu'ils font et

pour qui, ce qu'ils en pensent et ce qu'ils en disent (Théolis, 1995a, b, ¢, d).

Cette recherche a permis de décrire les organismes concernés et d'effectuer une analyse de
leurs activités et de leurs clientéles. L'ensemble de cette démarche a été I'occasion de mettre a jour
les pratiques communautaires de soutien a domicile de la région, démarche entreprise pour orienter
la gestion et l'action ainsi que pour soutenir la prise de décision et les choix & venir. Ces visées
demeurent au centre de la poursuite de cette démarche de recherche. Or, apres avoir répondu a trois
questions élémentaires mais indispensables, a savoir qui sont-ils, que font-ils et pour qui, les
objectifs de la présente recherche vise a €élucider les réponses a trois autres, a savoir qui utilise et

qui n'utilise pas les services communautaires et pourquoi.

Ces questions sont posées dans l'optique d'une meilleure adéquation entre les ressources
disponibles et les besoins de la population. C'est par le biais d'une démarche a la portée des
organismes communautaires que nous désirons apprécier la valeur de l'aide offerte aux personnes
agées et leurs modes de fonctionnement. En ce sens, I'étude du processus de recherche d'aide
représente une voie pour le développement des connaissances sur les pratiques de soutien a
domicile. Pour disposer de paramétres évaluatifs mieux définis, il importe de connaitre qui et
pourquoi ainsi que les conditions ou circonstances qui font en sorte que les personnes dgées et leurs
familles-soutien ont recours ou non a de l'aide communautaire. Forcément, ce type de recherche

évaluative renvoie aux utilisateurs eux-mémes et a la nécessité de saisir leur point de vue.

A la suite d'une revue de la littérature, cette recherche est entreprise selon certaines
orientations. I s'agit d'effectuer, sans étre exhaustif, un portrait qui se veut pertinent et éloquent
pour la région de Lanaudiére et sensible aux spécificités sous-régionales et donc, aux différences de
milieux de vie ruraux et urbains. Bien que le point de mire s'avére étre les personnes agées en perte
d'autonomie, I'intérét est également d'examiner la situation des personnes-soutien et de l'aide qui

leur est fournie. Ces personnes-soutien, qui sont en majorité des femmes, représentent la principale
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source d'aide apportée a leurs proches et peuvent intervenir dans le processus de recours par des
personnes agées. Enfin, il s'agit de joindre a la perspective des personnes agées et de leurs proches
celle des intervenants du réseau communautaire pour mieux envisager le rapport entre l'aide

disponible et les demandes d'aide a domicile.

Dans le cadre de ce travail, les services en cause sont des services de soutien a domicile
dispensés par des organismes communautaires et bénévoles. Or, ce qui est désigné comme
services de soutien 2 domicile équivaut a ce qui I'est comme services communautaires. Ces

termes sont donc utilisés de maniére interchangeable.

1.1 LES OBJECTIFS DE LA RECHERCHE

Pour accomplir ce travail, la contribution de certaines personnes s'est avérée précieuse. De
I'élaboration du projet de recherche a sa finalisation, je tiens & remercier la participation active et
généreuse de Louise Auger, directrice du Centre d'action bénévole Des Moulins, de Robert
Beauparlant, directeur du Centre communautaire bénévole Matawinie, de Louise Bergeron,
directrice du Centre d'action bénévole Emilie Gamelin et de Lyne Sauriol, directrice du
Regroupement bénévole Montcalm. Egalement, je tiens a souligner la contribution de Al Winner,
vice-président du Centre d'action bénévole Des Moulins pour la correction des épreuves finales et

de Jacinthe Bélisle pour la mise en page de ce document.



2.1 L'OBJET DE LA RECENSION

Cette premiére partie de cette étude est réalisée afin de relever la contribution des travaux
antérieurs. Conformément aux objectifs de ce travail, I'examen de la littérature vise a identifier les
facteurs favorables a l'utilisation des services communautaires de soutien a domicile et ceux quiy
font obstacle. Il s'agit également de déterminer I'ordre d'importance du role joué par ces facteurs.
Avant de présenter les résultats de cette recension, la méthode utilisée est exposée. Les concepts-clé
qui ont orienté la recherche bibliographique ainsi que le repérage des écrits, leur sélection et

l'analyse de la documentation sont décrits.

2.2 LES CONCEPTS CLES DE LA RECENSION

Pour initier la recherche bibliographique, deux concepts clés ont été établis, a savoir 1) les
services de soutien a domicile dispensés par des organismes communautaires, 2) les

personnes dgées avec des pertes dfautonomie physique et mentale et leurs familles-soutien.

On reconnait que les services de soutien & domicile couvrent une large gamme de services
et peuvent prendre des formes variées. Dans le cadre de cette recension, nous avons donc considéré
au départ une vaste littérature englobant tous les écrits portant sur les services non institutionnels
qui ont en commun l'objectif d'offrir une aide aux personnes Agées dépendantes et a leurs familles

vivant dans leur milieu naturel.

2.3 LE REPERAGE DES ECRITS

Plusieurs sources d'information ont été utilisées pour repérer l'ensemble des études de cette
revue; ce sont des périodiques, des livres, des théses et des travaux non publiés. C'est par la voie
d'un repérage informatisé et d'un repérage manuel que les écrits ont été relevés. La littérature de

I'Amérique du Nord et d'Europe a été prise en compte et ce, & partir des années '80.
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Le repérage informatisé a donné accés aux archives de douze banques de données dont le
choix a été guidé par le répertoire de Bernal et Renner (1990). Ces banques de données sont
AGELINE, Bibliothéque nationale francaise, Books in print, CINAHL, HEALTH, Health planning
and administration, MEDLINE, PSYINFO, Reperes, SANTECOM, SOCIOFILE, Théses Canada.
Ce repérage a été effectué aprés avoir établi au préalable une liste de mots clés se rapportant aux
deux concepts clés énoncés plus haut. Ces mots clés ont été adaptes pour se conformer aux

répertoires indexés (Thésaurus) des banques de données consultces.

En complément, un repérage manuel a permis de scruter diverses sources de références
bibliographiques qui sont: a) des revues bibliographiques sur les services communautaires, sur les
services a domicile et sur les interventions auprés des personnes-soutien (Bader, 1985; Benjamin,
1992; Doty, 1986; Gallagher, 1985, 1989; Gosselin, 1986; Granger et Lefebvre, 1991; Kane et
Kane, 1990; Montgomery, 1989, 1992; Petty, 1990; Viens, 1988; Weissert, Cready et Pawelak,
1989; Zarit, 1990; Zarit et Anthony, 1986; Zarit et Teri, 1991; Zarit et Zarit, 1982), b) des
sommaires de périodiques (Gérontologie et société, Gerontologist, Home health care services
quaterly, International journal of geriatric psychiatry, Journal of aging and health, Journal of
applied gerontology, Journal of gerontology, Journal of gerontological work, Pride institute of long
term home health care, Psychology and aging, Research on aging, Revue canadienne du
vieillissement), ¢) des périodiques de références bibliographiques (Abstracts in social gerontology,
Current litterature on aging), d) des références incluses dans les documents recueillis ainsi que des

références obtenues par des contacts personnels.

2.4 LES ECRITS SELECTIONNES

A la suite du repérage, un nombre considérable de publications susceptibles de nous
intéresser ont été identifiées. De cet ensemble, certains documents ont été éliminés en raison du a)
manque de pertinence (ex.: commentaire, document d'information générale et de sensibilisation,
publication sans support empirique), b) du manque d'information (ex.: publication rapportant peu
ou insuffisamment d'information pour apprécier les aspects descriptifs ou évaluatifs des services de
répit) et ¢) de la redondance des notations bibliographiques. Aussi, ont été rejetés d) les écrits sur
les services destinés a des populations d'age juvénile et adulte, €) les écrits sur les services qui
n'étaient pas en opération lors de la publication. Finalement, quelques publications n'ont pu €tre
incluses dans cette recension, faute de n'avoir pu les obtenir. Ces derniers, au nombre de dix-sept,

sont des articles de périodiques non disponibles dans les bibliothéques du Canada.
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Conformément aux objectifs de cette recension, les écrits sélectionnés se divisent en deux
groupes: ceux portant sur l'utilisation de services de soutien a domicile et de services
communautaires par des personnes agées et leurs familles et ceux portant sur les obstacles a leur

utilisation.

Pour la plupart, ces études ont été publiées & partir de la fin des années '80, dénotant ainsi
l'intérét croissant porté aux questions posées dans cet examen de la littérature. Presque toutes ces
études sont américaines et, conséquemment, trés peu d'informations permettent de spécifier la
situation de la population canadienne et celle, plus particuliérement, de la population québécoise.
La majorité des études recensées sont des recherches de nature descriptive. Leur principale
contribution consiste a fournir des données empiriques, traitées selon des méthodes quantitatives.
Face au cumul de ces données, peu de travaux tentent de faire le point, de donner du sens et
d'apporter un regard critique, de sorte que ces travaux qui mettent a contribution les connaissances

acquises forment une mince minorité dans la littérature actuelle.

Néanmoins, certains travaux offrent une synthése ou une réflexion critique sur la littérature
actuelle portant sur les services communautaires de soutien a domicile, leur utilisation et ses
obstacles et permettent de considérer des questions plus spécifiques, telles que les rapports entre

I'aide formelle et informelle et ceux qui examinent le role des dispensateurs de services.

2.5 L'ANALYSE DE LA DOCUMENTATION

L'analyse de la documentation de cette recension s'appuie sur la méthode décrite par Miles
et Huberman (1991). Cette méthode d'analyse en est une de type qualitatif ou l'on procede a un
dépouillement suivi d'un classement et d'une synthése de linformation provenant des écrits

sélectionnés.

Plus précisément, tous les travaux ont été dépouillés pour relever et annoter l'information
pertinente pour chacun des deux objectifs de cette revue. L'information recueillie des travaux
empiriques a été classée selon un cadre d'analyse. Celui €laboré pour les études sur l'utilisation des
services comprend les caractéristiques de la clientele, l'information sur I'échantillon, les services
utilisés, le type de mesure de l'utilisation des services, la méthode d'analyse et les résultats sur le

taux et les facteurs prédictifs de I'utilisation des services. Le cadre d'analyse attitré aux écrits sur
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l'absence d'utilisation a été élaboré aprés le dépouillement des écrits compte tenu de leur diversité et
du caractére exploratoire de bon nombre d'études. Ce cadre présenté au début du chapitre sur les
obstacles a l'utilisation des services permet une classification selon les types de motifs de non

recours.

Le présent rapport comporte l'ensemble de l'information ainsi dépouillée et classée, laquelle

est présentée dans la synthése des écrits de cette revue et les tableaux qui I'accompagnent.



Qui utilise des services de soutien a domicile dispensés par des organismes

communautaires? Comment les utilisateurs se caractérisent-ils? En somme, quels facteurs
interviennent dans le recours aux services communautaires? Bien que la littérature sur
l'utilisation de services formels porte principalement sur les services médicaux (Chappell et
Blandford, 1991), de nombreuses études apportent des réponses a ces questions. Dans ce travail,
nous passerons en revue les études les plus indicatives, voire celles qui contiennent des estimés sur
la valeur prédictive de différents facteurs liés a I'utilisation de services communautaires. Or, ces
facteurs sont par définition les caractéristiques qui augmentent la probabilité d'utiliser ces services.
Tous ces estimés concernent a la fois des personnes agées en perte d'autonomie physique et mentale
et leurs familles-soutien puisque «le bénéficiaire direct est inséparable de son réseau de soutien»
(Zuniga, 1994; p. 167).

Avant d'examiner les résultats de ces études, un apergu des développements théoriques pour
expliquer l'utilisation des services sera présenté. Parmi tous les modéles théoriques existants, celui
qui s'impose est le modéle élaboré par Andersen et Newman (1973). Une version élargie de ce
modeéle théorique effectuée par Bass et Noekler (1987) intégre la perspective des personnes-soutien
a celle des personnes 4gées pour expliquer le recours a de l'aide communautaire. Dans I'optique de
cette recension, ce dernier modéle offre le cadre de référence le plus pertinent a notre propos et sera

exposé plus loin.

3.1 APPROCHES THEORIQUES

Déja, il y a vingt-cinq ans, McKinlay (1972) reconnaissait I'abondance des travaux portant
sur l'utilisation des services. Ce dernier auteur identifiait alors six approches théoriques a l'intérieur
de cette littérature: les approches économique, sociodémographique, géographique, psychosociale,
socioculturelle et organisationnelle. De cet ensemble, I'approche sociodémographique a mérité
l'attention de nombreux chercheurs, notamment en recherche épidémiologique. S'inscrivant dans
cette approche sociodémographique (Wolinsky, Coe et Mosely II, 1987), le modele béhavioriste de
Andersen et Newman (1973) est un modeéle théorique largement utilisé en gérontologie au cours

des derniéres années.
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3.1.1 Le mode¢le béhavioriste de Andersen et Newman

Selon Wolinsky, Coe et Mosely 11 (1987), «le modele béhavioriste représente le paradigme
dominant pour I'étude des comportements liés a la santé et a la maladie chez les personnes dgees»
(traduction libre). A l'origine, Andersen et Newman (1973) ont développé un cadre général avec
l'ambition de définir et d'expliquer de maniére globale l'utilisation de services formels par la
contribution de trois ordres de déterminants. Toutefois, suite & un rapide survol de la littérature, ce
qui ressort des travaux qui ont repris ce modéle théorique est que seuls les déterminants d'ordre
individuel sont pris en compte, mettant en veilleuse deux autres types de déterminants; ceux-ci sont
d'ordre sociétal et réferent, en premier lieu, aux caractéristiques du systéme de dispensation de
services ainsi qu'aux changements reliés a la technologie médicale et réferent, en second lieu, aux

normes reliées a la définition et au traitement des maladies.

Trois catégories de déterminants individuels font partie du modele béhavioriste de
l'utilisation des services formels formulé par Andersen et Newman (1973). La premicre catégorie
fait appel & des facteurs liés aux prédispositions de recourir a des services. Elle se subdivise en trois
sous-catégories de caractéristiques antécédentes a l'apparition des maladies: les facteurs
sociodémographiques, ceux liés a la structure sociale et ceux liés aux croyances face a la maladie et
la santé. La deuxiéme catégorie représente les ressources liées aux conditions et aux moyens qui
rendent possible I'accés aux services. Plus précisément, ces ressources incluent le statut socio-
économique et la disponibilité de I'aide formelle et informelle. La troisiéme catégorie est constituée
de facteurs liés aux besoins d'aide formelle. Ces besoins sont évalués par le biais de I'état subjectif
et objectif de la santé des utilisateurs. Andersen et Newman (1973) envisagent que l'influence de
ces trois catégories de facteurs sur l'utilisation des services s'exerce de maniére séquentielle, de
sorte que l'influence des facteurs liés aux prédispositions précéde l'influence des facteurs liés aux

ressources, laquelle précéde a son tour l'influence des facteurs liés aux besoins.

Bien que le modéle béhavioriste ait été choisi comme cadre théorique dans de nombreuses
études, il a été rarement repris de maniére intégrale et, qui plus est, a été appliqué avec plusieurs
variantes (Chappell et Blanbford, 1987). Une des raisons justifiant les modifications apportées a ce
modele est que le pouvoir explicatif des trois catégories de déterminants est relativement faible
(Wan, 1989; Wolinsky, Coe et Mosely 11, 1987), de sorte que la variance totale expliquée par ces
déterminants excéde rarement 20 % (Wolinsky et Arnold, 1988).



15

3.1.2 La version modifiée du modéle béhavioriste par Bass et Noekler (1987)

Pour mieux expliquer I'utilisation des services par les personnes agees en perte d'autonomie
vivant dans la communauté, Bass et Noekler (1987) ont modifié le modéle béhavioriste pour tenir
compte des caractéristiques des principales personnes-soutien s'occupant des personnes dgées. Le
postulat ayant conduit a cette modification est que les personnes-soutien peuvent influencer
l'utilisation des services a domicile des personnes dgées dans la mesure ot ils représentent la source
principale d'aide apportée & leurs proches. Dans cette version élargie du modéle béhavioriste, la
principale contribution d'ordre théorique consiste a ajouter une quatriéme catégorie de facteurs liés
spécifiquement aux besoins des personnes-soutien aux trois précédentes. Selon ce modele, ces
besoins qui découlent des exigences de la prise en charge sont mesurés par le degré de restriction

des activités, des changements de la perception de la santé et du fardeau li¢ aux taches.

Le modele de Bass et Noekler (1987) est adopté comme cadre de référence pour faciliter la
comparaison des résultats des études recensées. Or, l'influence des déterminants de l'utilisation de
services communautaires est examinée selon les quatre catégories de facteurs présentées dans la

version modifiée du modéle béhavioriste de Andersen et Newman (1 973).

32 LES FACTEURS PREDICTIFS DE L'UTILISATION DES SERVICES
COMMUNAUTAIRES

Dans cette recension, le choix s'est arrété sur cinq études; toutes confirment le rdle prédictif
joué par différents facteurs sur l'utilisation de services communautaires a l'aide d'analyse de
régression (Bass, Looman et Ehrlich, 1992; Bass et Noekler, 1987; George, 1987, Gonyea et
Silverstein, 1991; Mullan, 1993). Avant de rapporter leurs résultats, une bréve description
méthodologique de l'ensemble des études est présentée. L'annexe A contient des informations

complémentaires pour chacune des études de cette recension.

3.2.1 Description des études recensées

A) Les personnes consultées

Dans cette recension, les échantillons regroupent des personnes agées et leurs personnes-
soutien vivant dans la communauté. Deux études font exception et sont incluses dans cette revue en

raison de leur pertinence: celle de Gonyea et Silverstein (1991) se compose d'un échantillon dont
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une part des personnes igées (46 %) résident dans des centres d'accueil et celle de George (1987)
qui sappuie sur un échantillon comprenant une fraction de 28 % de personnes agées

institutionnalisées.

Toutes ces études font appel & des échantillons non probabilistes composés d'individus
référés et sélectionnés a partir des registres de ressources ou d'organismes formels (c.f. groupes de
support, sociétés d'Alzheimer, associations de centres de jour, agences de services, regroupements
paroissiaux) ou des individus qui se portent volontaires au recrutement effectué par des médias (c.f.

journaux locaux et régionaux, radio).

A l'instar de la littérature récente portant sur les personnes dgées et leurs personnes-soutien,
Barer et Johnson (1990) constatent que le mode d'échantillonnage employé dans la quasi-totalité de
ce type de recherches s'appuie sur la sélection d'individus qualifiés «d'auto-sélectionnésy. Ce type
d'échantillons se compose d'une majorité d'individus qui ont plus souvent qu'autrement eu des
contacts 4 un moment ou a un autre avec des services formels. En conséquence, ce mode
d'échantillonnage tend & sureprésenter la part des utilisateurs au détriment d'une partie de la
population anonyme, ayant aucun contact avec des services et peu d'information (Barer et Johnson,
1990).

Pour la totalité de ces cing études, les renseignements sont recueillis auprés de dyades
composées de personnes dgées en perte d'autonomie physique et mentale et de leurs principales
personnes-soutien. Certaines de ces études (George, 1987; Gonyea et Silverstein, 1991; Mullan,
1993) se penchent sur le cas de personnes Agées atteintes de troubles cognitifs et leurs personnes-

soutien.

Ces derniéres études ont été retenues puisque aucune conclusion définitive permet de
différencier les personnes agées selon leur statut, lucide ou non, a I'égard de l'utilisation des services
communautaires. En effet, des résultats divergents ressortent des travaux ayant examinés dans
quelle mesure la présence de troubles de démence influencent l'utilisation des services (Birkel et
Jones, 1989; Campbell et coll., 1983; Frank et coll., 1988; Kirwin, 1988; Montgomery et coll.,
1990; O'Connor et coll., 1989). De surcroit, Shapiro et Roos (1989) concluent dans une revue que
la présence de pertes cognitives n'influence pas l'utilisation des services a domicile. Toutefois,
contrairement a la présence de troubles démentiels, soulignons que le role joué par la sévérité des

troubles cognitifs s'avére plus concluant, de sorte que ce facteur semble intervenir



17

significativement, de maniére a augmenter le recours, la quantité et la fréquence des services

utilisés.

B) Les services communautaires

Toutes ces études portent sur l'utilisation de services communautaires variés, utilisés par les
personnes Agées et leurs familles. Ces services sont dispensés a domicile et, dans quelques cas, une

mince fraction de ces services est dispensée a l'extérieur du domicile.

I'examen comparatif des études de cette recension s'avére contraint par la diversité des
services communautaires auxquels on fait référence. D'abord, il faut dire que peu ou pas de
spécifications sont apportées sur la nature des services considéres. A partir des renseignements dont
nous disposons, ce qui est désigné par «services communautaires» peut varier d'une étude a l'autre.
Ensuite, les intervalles de temps de référence pour estimer l'utilisation des services varient de la
période actuelle a plusieurs mois selon les études qui les spécifient. Enfin, il convient de
mentionner que la disponibilité et l'accessibilité des services offerts peuvent varier selon les
populations étudiées et ce, dans une marge qu'il est difficile de définir. Ainsi, différents facteurs
comme le nombre de services offerts, leur colit, la proximité géographique des organismes
dispensateurs, les incitatifs d'ordre politique (Benjamin, 1986; Scanlon, 1980; Swan et Harrington,
1986; voir Benjamin, 1992), peuvent intervenir de maniére différentielle dans le recours a des
services. Enfin, toutes les études de cette recension sont américaines. Selon Chappell et Blandford,
1987), le systéme canadien différe en raison de son accés gratuit et universel aux services de

soutien a domicile.

C) Les cadres théoriques

L'analyse des données s'appuie sur un cadre théorique explicite dans le cas de trois de ces
cing derniéres études. Deux d'entre elles utilisent une version modifiée du modéle béhavioriste de
Andersen et Newman (1973): celle, évidemment, de Bass et Noekler (1987) et celle de Bass,
Looman et Ehrlich (1992). Dans le cas de la troisi¢me étude, celle de Mullan (1993), l'analyse
repose sur un cadre théorique basé sur les processus li€s au stress (Pearlin, Mullan, Semple et Skaff,
1990).
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D) Les mesures d'utilisation des services

Dans les cing études recensées, les facteurs prédictifs sont évalués en fonction de deux
types de mesure d'utilisation des services, soient le taux d'utilisation (George, 1987; Gonyea et
Silverstein, 1991 ; Mullan, 1993) et le volume d'utilisation (Bass, Looman et Ehrlich, 1992). Une

seule étude fait appel également au taux et au volume d'utilisation des services (Bass et Noekler,
1987).

Les résultats de ces études apparaissent dans les tableaux 1 et 2. Le tableau 1 présente les
résultats établis & partir du volume d'utilisation, lequel inclut les résultats de Bass et Noekler (1987)
portant a la fois sur le taux et le volume d'utilisation des services communautaires. Le tableau 2

regroupe les résultats établis a partir du taux d'utilisation.

3.2.2 Examen détaillé des résultats des études

L'étude de Bass et Noekler (1987) comporte deux contributions notables, a savoir les
développements théoriques (présentés ci-haut) ayant conduit a la version modifiée du modéle
béhavioriste de Andersen et Newman (1973) et le fait de comparer les résultats selon deux types de
mesure, soient le taux et le volume d'utilisation de services 4 domicile. Dans cette étude, les facteurs
qui prédisent le taux d'utilisation sont examinés au méme titre que ceux prédisant le volume
d'utilisation des services. En général, excluant quelques points communs, deux portraits se profilent

selon le type de mesure utilisé.

D'abord, la variance totale expliquée par l'ensemble des facteurs prédictifs passe de 15 %
pour le taux d'utilisation a 20 % pour le volume d'utilisation des services. Ensuite, pour chacun des
deux types de mesures, la majorité des facteurs prédictifs différe. Le fait d'utiliser des services (taux
d'utilisation) dépend de huit facteurs significatifs dont la plupart est liée aux besoins des personnes
4dgées et de leurs personnes-soutien (Bass et Noekler, 1987). Ces besoins découlent de
l'incontinence et de la paralysie chez les aidés et du fardeau, des changements de l'état de sante
physique et les restrictions d'activités chez les aidants (tableau 4). Cependant, le fait d'obtenir une
quantité d'aide importante chez les utilisateurs (volume d'utilisation) dépend de quatre facteurs
significatifs. Ces facteurs sont la présence de troubles mentaux qui s'ajoutent aux trois déterminants

déja mentionnés (c.f. 1a race, I'appui d'aidants secondaires et le revenu du ménage).
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Par ailleurs, deux des quinze facteurs analysés prédisent significativement et dans le méme
sens le taux et le volume des services. Ces deux facteurs sont la race et le fait d'avoir de l'appui
d'aidants secondaires. Un seul facteur qui a une forte influence et qui prédit a la fois le taux et le
volume d'utilisation mais dans des sens contraires est le revenu du ménage. Le fait de disposer d'un
faible revenu incite le recours a des services bien qu'il comporte le risque de recevoir une aide

moins importante.

Une deuxiéme étude est celle de Bass, Looman et Ehrlich (1992), effectuée en considérant
deux groupes d'utilisateurs de services a domicile: les utilisateurs de services de santé (n=97) et les
utilisateurs de services sociaux (n=246). Pour le premier groupe composé d'utilisateurs de services
de santé, deux seuls prédicteurs expliquent 42 % de la variance totale, ce qui apparait comme la
variance expliquée la plus élevée de toutes les études antérieures sur l'utilisation des services (Wan
et Arling, 1983; voir Bass, Looman et Ehrlich, 1992). Les problémes liés a la douleur chez les
personnes Agées expliquent a eux seuls 24 % de la variance totale tandis que les effets interactifs
entre la sévérité des troubles cognitifs et quatre autres facteurs comptent pour 19 % de la variance
totale.

Pour le deuxiéme groupe constitué d'utilisateurs de services sociaux, cinq des six
prédicteurs sont des facteurs liés aux prédispositions et aux ressources qui expliquent 19 % de la
variance totale. Ces cing facteurs sont le fait de vivre avec l'aidant ou une autre personne, I'age et
le sexe des aidés, le revenu et la présence d'aidants secondaires. Comme sixiéme prédicteur, seule
la dépression chez les personnes agées se démarque comme significatif parmi tous les facteurs
liés aux besoins des aidés ou des aidants. La relation entre la dépression et le volume des services
est négative, de sorte qu'un niveau élevé de symptomatologie dépressive des aidés contribue a

recevoir moins de services.

George (1987) observe que deux seuls facteurs sont des facteurs prédictifs significatifs,
lesquels expliquent 8 % de la variance totale. La probabilité d'utiliser des services communautaires
est significativement plus élevée chez les personnes-soutien de personnes dgees vivant en milieu
institutionnel. C'est le cas aussi des aidants qui ont de nombreuses activités sociales (contacts
téléphoniques, visites familiales, fréquentation de I'église et de clubs sociaux, activités de loisirs et
de relaxation). Par contraste, le besoin pergu de support social et la satisfaction face a la vie sociale,

voire les mesures subjectives du support social, ne s'avérent pas significatives.
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TABLEAU 1
FACTEURS PREDICTIFS DU TAUX D'UTILISATION DES SERVICES COMMUNAUTAIRES PAR LES
PERSONNES AGEES EN PERTES D'”AUTONOMIE ET LEURS PERSONNES-SOUTIEN

FACTEURS LIES AUX PREDISPOSITIONS

1. age des personnes dgées - S+ -
2. 4ge des personnes-soutien NS S- --
3. sexe des personnes agées -- NS --
4. sexe des personnes-soutien NS NS -
5. statut matrimonial des personnes-soutien -- NS --
6. type de relation entre les personnes-soutien et dgées NS NS --
7. résidence institutionnelle des personnes gées S+ NS -
8. résidence avec les personnes-soutien NS - NS
9. type de communauté de résidence -- -- S+
FACTEURS LIES AUX RESSOURCES

1. revenu du ménage NS NS S+
2. statut économique pergu NS - NS
3. statut occupationnel NS NS NS
4, scolarité NS -- S+
5. nombre de personnes/ménage -- -- S-
6. contacts téléphoniques -- -- NS
7. rencontres sociales -- - -
8. activités sociales S+ -- --
9. support émotionnel pergu - -- S+
10. satisfaction face 2 la vie sociale . NS -- --
11. relations conflictuelles entre les personnes dgées et soutien - -- S+
12. besoin pergu de support social NS -- --
13. connaissance des services - - S+ --
14, participation a des groupes de support - S+ -
15. durée de participation a des groupes de support -- S+ -
16. fréquence de participation a des groupes de support -- S+ --
FACTEURS LIES AUX BESOINS DES PERSONNES AGEES

1. santé pergue - NS NS
2. pertes d'autonomie fonctionnelle - NS S+
3. troubles du comportement -- NS NS
4. sévérité des troubles cognitifs -- -- S+
FACTEURS LIES AUX BESOINS DES PERSONNES-SOUTIEN

1. santé pergue NS NS NS
2. problémes de santé physique -- -- NS
3. stress NS -- --
4. dépression - -- NS
5. fardeau . - NS
6. durée de la prise en charge - -- NS
MESURE DE L'UTILISATION DES SERVICES TAUX TAUX TAUX
COMMUNAUTAIRES

~ N.B: 1) NS, S- et S+ indiquent respeveent une relation 51gi cative, une relation prédictive négative et une relation
prédictive positive, p=0.5.

2) Les tirets «--» apparaissant dans le tableau signale qu'aucun résultat ne se rapporte a ce type de facteur.
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TABLEAU 2
FACTEURS PREDICTIFS DU VOLUME D'UTILISATION DES SERVICES COMMUNAUTAIRES

PAR DES PERSONNES AGEES ENP TOE US PERSO-SOUTIEN

1. 4ge des personnes agées NS NS NS S-
2. 4ge des personnes-soutien NS NS -- --
3. sexe des personnes dgées - - NS S+
4. sexe des personnes-soutien NS NS -- -
5. race des personnes agées S+ S+ NS NS
6. type de relation entre les pers. soutien et gées NS NS -- --
7. résidence avec les personnes-soutien - - NS S-

FACTEURS LIES AUX RESSOURCES

1. revenu du ménage S- S+ N3 S+
2. support familial pergu NS NS -- -
3. présence d'aidants secondaires NS NS NS S-
4, nombre de tiches assistées S+ S+ -- -
4, durée de l'utilisation des services - - NS NS

FACTEURS LIES AUX BESOINS DES PERSONNES AGEES

1. problémes de santé chroniques NS NS NS NS
2. présence de troubles cognitifs - -- NS NS
3. diagnostic de troubles mentaux NS S+ - -
4. dépression - -- NS S-
5. incontinence S+ NS - --
6. paralysie S+ NS - --
7. problémes liés a la douleur -- - S+ NS

FACTEURS LIES AUX BESOINS DES PERSONNES-SOUTIEN

1. problémes de santé physique -- - NS NS
2. changements de I'état de santé S+ NS -- --
3. tensions émotionnelles - - NS NS
4. fardeau S+ NS NS NS
3. restrictions d'activités S+ NS - -
MESURE DE L'UTILISATION DES SERVICES TAUX VOLUME VOLUME VOLUME

COMMUN

prédictive positive, p>0.5.

2) Les tirets «--» apparaissant dans le tableau signale qu'aucun résultat ne se rapporte a ce type de facteur.



22

Gonyea et Silverstein (1991) ont porté une attention spéciale sur le role que peut jouer la
participation & des groupes de support sur l'utilisation de services communautaires. Ces auteurs
constatent qu'un role significatif est joué par certains facteurs dont l'ensemble explique 20 % de la
variance totale; ceux-ci sont, par ordre d'importance, le fait de connaitre des services
communautaires, le grand 4ge des aidés, le fait de participer & des groupes de support, le fait d'y
participer fréquemment et depuis longtemps et, finalement, le jeune 4ge des aidants.

Mullan (1993) rapporte que plusieurs facteurs favorisent lutilisation des services
communautaires. Ceux-ci sont, par ordre d'importance, le fait de vivre & San Francisco plut6t qu'a
Los Angeles, le niveau élevé du revenu du ménage et de scolarité des aidants, la sévérité des
troubles cognitifs, les pertes fonctionnelles des aidés, l'existence de conflits familiaux sur la
maniére dont la personne 4gée est traitée, le petit nombre de personnes par ménage et l'accés a du

support émotionnel chez l'aidant.

3.3 RESUME

Dans la littérature, cing études effectuées auprés de personnes dgées dépendantes et leurs
personnes-soutien ont été identifiées. Elles ont été consultées afin de déterminer les facteurs ayant
un pouvoir prédicteur sur l'utilisation de services communautaires (Bass, Looman et Ehrlich, 1992;
Bass et Noekler, 1987; George, 1987; Gonyea et Silverstein, 1991; Mullan, 1993). La version
modifiée par Bass et Noekler (1987) du modele béhavioriste a &té appliquée comme cadre pour

I'analyse comparative de l'ensemble des facteurs relevés dans cette recension.

3.3.1 Distinctions selon les mesures d'utilisation des services

Les conclusions de ces études reposent sur deux fagons de mesurer 'utilisation des services,
soit par le taux ou le volume. A l'instar des autres études utilisant I'une ou l'autre mesure, Bass et
Noekler (1987) font la démonstration que les facteurs qui prédisent le fait de recourir ou non a des

services (taux) different des prédicteurs de la quantité de services utilisés (volume).

Présentons un bref portrait de ce qui distingue, selon les mesures utilisées, I'ensemble des
facteurs qui franchissent le seuil de signification. Si I'on tient compte des résultats de Bass et
Noekler (1987), de George (1987), de Gonyea et Silverstein (1991) et de Mullan (1993), le fait
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d'utiliser ou non des services communautaires (taux) apparait liés a des prédicteurs s'inscrivant dans
les quatre catégories de facteurs du modéle de Bass et Noekler (1987), a savoir les facteurs liés aux
ressources, prédispositions et aux besoins des personnes agées et de leurs personnes-soutien. La
premicre catégorie de facteurs est la principale: la majorité des prédicteurs du taux d'utilisation des
services dépend des ressources des personnes a l'étude. En contrepartie, si l'on tient compte des
résultats de Bass, Looman et Ehrlich (1992) et de Bass et Noekler (1987), le fait d'utiliser peu ou
beaucoup de services communautaires (volume) se rattache presque également a trois catégories de

facteurs, soient ceux liés aux dispositions, aux ressources et aux besoins des personnes agees.

3.3.2 Tendances communes

L'examen comparatif des résultats de cette recension conduit 4 cemner des tendances
communes malgré quelques réserves. En effet, il y a lieu de rappeler que cet examen comparatif se
heurte a certaines limites qui découlent des méthodes d'échantillonnage ainsi que du manque de

consensus sur la définition des services communautaires et des parameétres de leur dispensation.

A) Les facteurs liés aux prédispositions

Dans chaque étude de cette recension, on reléve un ou quelques déterminants de I'utilisation
des services communautaires faisant partie des facteurs liés aux prédispositions. On observe que
I'age et le sexe des personnes aidées (Bass, Looman et Ehrlich, 1992; Gonyea et Silverstein, 1991),
l'age des personnes-soutien (Gonyea et Silverstein, 1991), la race des personnes dgees (Bass et
Noekler, 1987), le type de communauté de résidence (Mullan, 1993) et le fait que les personnes
4gées résident ou non avec leurs personnes-soutien (Bass, Looman et Ehrlich, 1992; Bass et
Noekler, 1987; George, 1987) favorisent l'utilisation des services. En somme, cet ensemble de
facteurs prédictifs offre un portrait épars, composé de résultats isolés ne se faisant pas écho, a partir

duquel il est difficile d'y dégager des tendances communes.

B) Les facteurs liés aux ressources

Sans faire I'unanimité, des indications suggérent que certains facteurs liés aux ressources
d'ordre social puissent contribuer au choix de recourir a des services communautaires ou d'en
recevoir davantage. Autrement dit, diverses formes de support du réseau informel et formel
semblent favoriser 'utilisation des services: la participation a des activités sociales (George, 1987),

le support émotionnel regu et la qualité des relations entre les personnes agées et soutien (Mullan,
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1993), l'assistance regue par les personnes dgées pour exécuter certaines tiches (Bass et Noekler,
1987) et, par ailleurs, la participation & des groupes de support de maniére fréquente et assidue

(Gonyea et Silverstein, 1991).

Par ailleurs, on ne peut discerner de tendances communes parmi les résultats portant sur les
facteurs liés 2 la condition socio-économique des personnes agées et de leurs personnes-soutien.
Aucune étude ne rapporte qu'un role significatif est joué par le statut occupationnel ou le statut
économique pergu sur l'utilisation de services communautaires. Quant au revenu du ménage, les
résultats sont divergents et offrent un tableau fort disparate. Tant6t le revenu ne semble pas
influencer le recours & des services communautaires (George, 1987; Gonyea et Silverstein, 1991),
tantdt le revenu participe significativement a expliquer le taux d'utilisation (Mullan, 1993) ou le
volume d'utilisation (Bass et Noekler, 1987; Bass, Looman et Ehrlich, 1992). Dans les derniers cas,
les résultats indiquent que les personnes ayant les revenus les plus €levés ont tendance a recourir
plus que les autres & de l'aide communautaire ou & recevoir une plus grande quantité de services.
Toutefois, bien que Bass et Noekler (1987) observent une relation positive entre le revenu et le
volume d'utilisation, une relation inverse est observée dans le cas du revenu et du taux d'utilisation.
Dans ce cas précis, un faible revenu est une caractéristique déterminante pour faire partic des

utilisateurs et parmi eux, ceux qui disposent d'un revenu éleve risquent de recevoir plus d'aide.

C) Les besoins des personnes dgées

Tl est courant de relever dans la littérature que les principaux facteurs ayant un pouvoir
prédicteur sur l'utilisation des services formels sont ceux liés aux besoins des personnes agees
(Coulton et Frost, 1982; Wolinsky et coll, 1983; voir Bass, Looman et Ehrlich, 1992). Ces
prédicteurs font appel notamment aux problémes de santé physique et aux pertes d'autonomie
fonctionnelle des personnes dgées pour expliquer I'utilisation des services (Benjamin 1992; Shapiro
et Roos, 1989; Wan, 1989).

Des cinq études recensées, la catégorie des facteurs liés aux besoins des personnes agées
n'apparait pas déterminante. Donc, peu de facteurs de cette catégorie se démarquent comme
significatifs: les pertes d'autonomie fonctionnelle et la sévérité des troubles cognitifs (Mullan,
1993) ainsi que l'incontinence et la paralysie (Bass et Noekler, 1987) contribuent a recourir a de

l'aide communautaire tandis que la présence de troubles mentaux (Bass et Noekler, 1987), des
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problémes de douleur et une faible symptomatologie dépressive (Bass, Looman et Ehrlich, 1992)

sont déterminantes sur le volume d'aide regue.

D) Les besoins des personnes-soutien

Hormis les résultats de Bass et Noekler (1987) concernant exclusivement le taux
d'utilisation (et non pas sur le volume), les besoins des aidants semblent ne pas influencer de
maniére significative l'utilisation des services communautaires. Ces résultats indiquent que les
problémes de santé physique ou mentale des personnes-soutien et leur santé pergue ainsi que
d'autres indices retenus comme conséquences de la prise en charge, tels que le stress, un fardeau
élevé, les restrictions de temps ou la durée de la prise en charge n'interviennent pas dans le fait

d'utiliser ou non des services communautaires ou dans le fait d'en recevoir davantage.

3.4 CONCLUSION

En général, on retient que de 8 % a 42% de Ia variance totale est expliquée par des
prédicteurs dont le nombre et la nature varient selon les études. Egalement, on retient que les
résultats de Bass, Looman et Ehrlich (1992) représentent un précédent dans la littérature actuelle:
pour un sous-échantillon, 42 % de Ia variance totale est expliquée en partie par des effets interactifs.

En guise de derniéres remarques a cet examen de la littérature, relevons deux points de discussion.

D'abord, certains résultats révelent I'importance des effets interactifs entre différents facteurs
comparativement & ceux d'un facteur analysé isolément. Par exemple, l'influence de la sévérité des
troubles cognitifs sur le volume d'utilisation des services n'est pas assez forte a elle seule pour
apparaitre significative; elle s'annonce déterminante seulement lorsqu'elle agit avec le concours de
la dépression, du fardeau, de la présence d'aidants secondaires et du fait de vivre avec l'aidant ou
une autre personne (Bass, Looman et Ehrlich, 1992). Il ressort avec ¢vidence que ces interactions

sont complexes.

Les résultats de Mullan (1993) sont également éloquents. Dans son étude, l'importance des effets
interactifs surgit en seconde analyse. Cet auteur constate que conformément au modéle théorique
retenu, c'est le cumul de différentes conditions qui participent au stress de la prise en charge par les

aidants qui encouragerait le recours a des services. Dans cette étude, les facteurs qui interagissent
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avec la sévérité des troubles cognitifs sont principalement la dépression et le niveau de scolarité des
aidants. Pour illustrer ces constats, signalons que la présence de symptomes dépressifs réduit
significativement la probabilité d'utiliser des services seulement lorsque les personnes dgées dont ils
prennent soin manifestent des troubles cognitifs importants. Aussi, un niveau faible de scolarité
produit l'effet contraire chez les aidants s'occupant de personnes dgées ayant des troubles
comparables. L'analyse des effets combinés de ces deux facteurs révéle que, parmi ceux qui
viennent en aide aux personnes Agées sévérement atteintes, ceux qui ont un niveau de scolarité
élevé et qui manifestent peu de symptdmes dépressifs utilisent six fois plus de services que ceux
venant en aide a des personnes Agées légérement atteintes. Toutefois, spécifions que l'inverse n'est
pas significatif. Plus clairement, ceci indique que chez les aidants qui ont un niveau de scolarité
faible et un indice élevé de dépression, le degré de sévérité ne joue pas un role significatif. Ces

derniers aidants utilisent les services dans des proportions comparables aux autres utilisateurs.

Bien que, dans ces cas-ci, les effets interactifs observés concernent la sévérité des troubles
cognitifs et d'autres facteurs, il apparait d'emblée que le rdle joué par d'autres facteurs pourrait
s'exprimer par le biais d'effets interactifs. Or, les travaux de Bass, Looman et Ehrlich (1992) et de
Mullan (1993) sont des exemples qui nous encouragent a penser que le fait d'opter en faveur de
stratégies d'analyse plus sophistiquées permet un examen plus attentif de la situation et offre des
chances supplémentaires de donner du sens aux résultats obtenus. L'emploi de stratégies d'analyse
élaborées apparait prometteur pour nuancer davantage le portrait des utilisateurs et pour mieux

expliquer le manque de consistance de certains résultats.

Ensuite, Bass, Looman et Ehrlich (1992) observent que des facteurs prédictifs distincts
contribuent & expliquer le volume d'utilisation des services selon les sous-échantillons étudiés. En
effet, ces auteurs remarquent que leurs résultats d'analyse seraient apparus obscurs s'ils avaient été
tirés des deux sous-échantillons réunis plutét que séparés. De l'avis de ces demiers auteurs, les
prédicteurs qui s'appliquent singuliérement au sous-échantillon de petite taille -voire les utilisateurs
de services de santé, auraient été, lors de 1'analyse, estompés, sinon confondus dans le traitement
des résultats de 'ensemble de I'échantillon. Ainsi, le fait de ne pas traiter la population agée et leurs
familles comme une population homogéne peut offrir l'avantage. de discerner davantage la
contribution de certains déterminants et d'augmenter du méme coup le pouvoir explicatif de

l'ensemble des prédicteurs considérés. Cette derniere observation ressort des revues de Hugues
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(1985,1989) et de I'étude Weissert (1988) qui démontrent la pertinence de spécifier les effets selon

différents sous-groupes pour mettre & profit leurs résultats.

Faut-il le préciser, donner du sens aux résultats obtenus exige certes l'affinement des
stratégies d'analyse (Benjamin, 1992) -voire méme l'affinement des stratégies méthodologiques en
général, sans oublier le recours souvent inévitable 4 des méthodologies qualitatives, plus souples et
orientées vers la compréhension des phénoménes, mais reléve aussi de l'appui de modeles
théoriques suffisamment élaborés pour affronter la complexité des observations empiriques et pour

les interpréter.
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1l existe une autre fagon d'aborder le processus de recours aux services communautaires.

Bien que les utilisateurs de services constituent le centre d'intérét dans la littérature, la situation de
ceux qui n'y ont pas recours a été examinée pour savoir quels facteurs font obstacle a I'utilisation

des services communautaires.

En gérontologie, on retrouve des réponses a cette question. Plusieurs études relévent les
raisons motivant l'absence de recours a de l'aide formelle. Dans cette recension, nous avons misé
sur les études qui ont interrogé les personnes-soutien et leurs proches Agés ayant des pertes
d'autonomie physique et mentale face 4 I'utilisation de services communautaires. Bien que l'optique
des personnes-soutien figure au premier plan dans la plupart des études recensées, on nous instruit

également du point de vue des personnes agées dépendantes.

L'idée A la base de ce relevé de la littérature consiste a identifier et & décrire les obstacles a
l'utilisation des services communautaires. Le but est d'offrir un tableau général de cet ensemble.
Lorsqu'on rassemble la littérature sur ce sujet, ce tableau se compose d'éléments variés et
singuli¢rement disparates. Alors, pour faciliter leur examen, I'ensemble des obstacles a été classifié
selon trois regroupements. Ce découpage s'inspire du modéle de classification des barricres a
I'utilisation des services établie par Lasoski (1986). La majorité de ces obstacles réfere directement
3 lindividu et constitue donc le premier groupe de facteurs. Deux autres groupes portent
respectivement sur les facteurs rattachés aux conditions matérielles d'existence et sur les facteurs

liés au réseau d'aide formelle.

Bien que la majorité des études ait une portée descriptive, il convient de mentionner que
d'autres permettent de faire un pas de plus. Certaines études établissent l'ordre d'importance des
raisons motivant I'absence de recours en rapportant la proportion des individus ou la part de la
variance expliquée selon ces motifs. Enfin, Paquet (1996a) traite de maniére approfondie du
phénomeéne de la réticence. Le travail de ce chercheur permet de faire éclore une compréhension de

ce phénoméne a la lumiére du contexte social, économique, politique et culturel de notre société.
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41 LESFACTEURS INDIVIDUELS

4.1.1 Les besoins

4.1.1.1 L'absence de besoin

Selon les estimations tirées des études de Caserta et coll. (1987) et de Mullan (1993), la
raison majeure qui améne les personnes-soutien a ne pas utiliser de services communautaires est
l'absence de besoin. La moitié (50 %) des non-utilisateurs échantillonnés dans I'étude de Mullan
(1993) et presque autant (46 %) de non-utilisateurs ayant participé a I'étude de Caserta et coll.

(1987) affirment ne pas avoir besoin de services communautaires.

Ces auteurs s'intéressent aux caractéristiques des non-utilisateurs et s'interrogent sur le
degré de cohérence avec les raisons évoquées. Mullan (1993) constate que les aidants qui estiment
ne pas avoir besoin de services s'occupent de personnes dgées en meilleure santé, présentant peu de
pertes d'autonomie fonctionnelle et peu de comportements perturbateurs. De plus, ces aidants sont
plus souvent qu'autrement des conjoints et manifestent peu de symptomes dépressifs et un fardeau
peu élevé. De leur cbté, Caserta et coll.(1987) distinguent d'autres traits différenciant les utilisateurs
des non-utilisateurs: ils sont plus jeunes, ressentent un fardeau moins élevé et s'occupent de

personnes plus jeunes qui présentent moins de troubles cognitifs.
4.1.1.2 Des besoins jugés trop importants

Des besoins jugés trop importants en raison de difficultés pergues comme séveres
conduisent & ne pas recourir a de l'aide communautaire (Biegel et coll., 1993; Coulton et Frost,
1982; Montgomery et Hatch, 1987). En l'occurrence, les besoins singuliers des personnes agées
démentes peuvent porter les aidants & croire que ces derniéres ont trop de difficultés et de besoins
pour étre compris et comblés convenablement par d'autres intervenants (Collins, Stommel, King et
Given, 1991b; O'Connor, 1995). C'est le cas de 7 % des aidants consultés par Caserta et coll. (1987)
qui affirment que les difficultés de leurs proches dgés sont trop grandes pour étre relevées par

d'autres intervenants.
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Le cumul des difficultés éprouvées par les aidants et leurs proches ages doit étre é¢galement
pris en compte. En effet, Noekler et Townsend (1987) soutiennent que certaines résistances
conduiraient particuliérement les aidants qui assistent des proches ayant des pertes séveres
d'autonomie et qui connaissent un fardeau important, & étre peu enclins a accepter une aide
extérieure a la famille dans la mesure ou elle risque de représenter un élément nouveau dans une
situation jugée suffisamment complexe et stressante. Dans l'étude de Bass et Noekler (1987), le
fardeau et la sévérité des troubles cognitifs interagissent aussi avec le volume des services regus, de
sorte que, lorsque le fardeau est élevé, le fait de recevoir plus de services est moins probable dans le
cas de troubles cognitifs trés sévéres et I’est davantage dans le cas de troubles cognitifs peu sévéres.
Egalement, rappelons les résultats de Mullan (1993) indiquant que les aidants manifestant des
troubles dépressifs ont tendance & moins utiliser des services seulement lorsque les personnes agées

dont ils prennent soin manifestent des troubles cognitifs importants.

Dans la méme veine, Sévigny (1995) observe que les personnes dgées ayant des pertes
d'autonomie importantes sont plus susceptibles de renoncer a I'aide communautaire. «Délisle (1992)
affirme a cet égard que, dans le cas de sérieuse perte d'autonomie, les groupes communautaires ne
sont presque jamais identifiés comme sources de services par les personnes agées.» (Sévigny, 1995;
p.112). Les résultats de Kosloski et Montgomery (1994) vont dans le méme sens: dans le cas de
conjoints prenant soin de personnes &gées ayant des pertes d'autonomie sévéres, les services
communautaires comme le centre de jour, le transport et l'aide alimentaire ont tendance a étre peu
utilisés. Toutefois, ces demiéres personnes ont tendance 4 avoir davantage recours a des

consultations médicales.
4.1.1.3 Des besoins particuliers

Sévigny (1995) indique que le refus d'utiliser des services peut découler du fait qu'ils ne
répondent pas a des besoins particuliers. Cette situation met en évidence l'inadéquation entre des
services planifiés et des besoins singuliers et «le fait que les alnés utilisent certains services (...)
parce qu'ils répondent & un besoin, alors qu'inversement, certains ainés abandonnent un service s'ils
le jugent moins approprié¢ a leurs besoins» (Roy et coll., 1992; voir Sévigny, 1995; p.123). A son
tour, Paquet (1997) illustre I'inadéquation qui peut subvenir entre des services programmés et des

besoins particuliers des personnes-soutien :
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«Il arrive que si une personne soutien obtienne du gardiennage a domicile,
celle-ci soit obligée de respecter une consigne qui ne lui convient pas
toujours, soit de sortir de la maison durant le temps du répit accordé. Or, ce
n'est pas I'exception que des personnes-soutien ne savent pas trop que faire de
ce temps de répit passé a lextérieur du domicile. D'ailleurs, plusieurs
aimeraient profiter de cette période de reldche comme une opportunité de
vaquer librement & des activités courantes de la vie quotidienne: «Moi, je
voudrais rester a la maison et m'occuper de mes affaires personnelles ou faire
de la cuisine sans étre dérangé, mais ils m'obligent & sortir a l'extérieur»

(p. 119).
4.1.2 La connaissance des services

La connaissance des services est évidemment une condition inévitable a leur utilisation. En
gérontologie, la connaissance des services figure fréquemment parmi les premiers prédicteurs de
l'utilisation de services formels (Cohen, 1991; Krout, 1983, 1985; Lasoski, 1986; McCaslin, 1989;
Silverstein, 1984; Snider, 1980; Starrett et coll., 1990). Certes, le fait de savoir qu'ils existent, qu'ils
sont disponibles dans la région, a quel colt ou qui sont éligibles a en bénéficier peut influencer

cette prise de décision (Montgomery, 1992).

Quatre études nous fournissent des informations sur le degré de méconnaissance des
services. Premiérement, Mullan (1993) signale que 8 % des non-utilisateurs le sont en raison du
manque de connaissances des services communautaires. Ce sont particuliérement les conjoints et
ceux qui prennent soin de personnes 4gées ayant peu de perte d'autonomie fonctionnelle qui ne

connaissent pas les services.

Deuxiémement, Caserta et coll.(1987) mentionnent que 21 % de tous les aidants consultés
affirment ne connaitre aucun des services communautaires existants et 36 % avouent ne pas savoir

si ces services sont disponibles dans leur région.

Troisiémement, Gonyea et Silverstein (1991) constatent que certains services sont
davantage méconnus et considérés comme non disponibles que d'autres: notamment, 52 % des
aidants méconnaissent les services de répit et les soins infirmiers a domicile dans leur communauté,
38 % des aidants ne savent pas s'il existe des services a domicile généraux et 44 % ne savent pas s'il
existe des services d'information et de référence. Ces auteurs ajoutent que certaines caractéristiques

sont corrélées positivement 2 la connaissance des services: le revenu, 'emploi et le jeune age des
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personnes-soutien, le fait d'étre un aidant secondaire, le fait d'étre un enfant plutdt que le conjoint

du proche agé et, finalement, la santé des personnes agées.

Quatri¢émement, d'aprés Collins, Stommel, Given et King (1991a), rares sont les aidants qui
ne connaissent aucun des services communautaires existants. Toutefois 59 % des aidants ne savent
pas si ces services sont disponibles dans leur région. Ces auteurs relévent que bien que le niveau de
scolarité ne soit pas corrélé avec la connaissance des services, plus les aidants sont 4gés et plus ils
présentent des symptomes dépressifs, moins ils connaissent un nombre élevé de services

disponibles dans leur communauté.

4.1.3 Les attitudes et les valeurs

Dans la littérature actuelle, plusieurs arguments sont en faveur de I'importance des attitudes
et des valeurs et de 'attention a leur accorder pour mieux comprendre le processus de recours a des
services communautaires par les personnes agées et leurs familles (Becker et Kaufman, 1988; Kane
et Kane, 1987; voir Benjamin, 1992; Bass et Noekler, 1987; Doty, 1986; Mullan, 1993; Seltzer,
Tvry et Litchfield, 1987; Sévigny, 1995; Paquet, 1996a; Wister, 1992).

La plupart des travaux sélectionnés dans cette recension permettent simplement d'identifier,
souvent de maniére anecdotique, les attitudes, les valeurs et les croyances du réseau d'aide familial
des personnes 4gées dépendantes qui compromettent le recours a de l'aide formel. Cette littérature
contribue a4 repérer un ensemble d'attitudes et de valeurs qui interviennent dans l'absence
d'utilisation de services communautaires. Dans le cadre de cette recension, cet ensemble est
présenté selon deux types de catégories formulés par Collins, Stommel, King et Given (1991b): les
attitudes lides a la qualité des services et les attitudes lides a l'acceptabilité de recourir & de I'aide

formelle.

De toutes les études présentées, une seule permet d'établir dans quelle mesure les attitudes
interviennent dans le recours a des services communautaires (Collins, Stommel, King et Given,
1991b). La variance expliquée par cinq types d'attitudes est de 6 % pour la fréquence des services
utilisés a court terme et de 5 % pour le nombre de services utilisés depuis toujours. La contribution
de ces attitudes apparait notable compte tenu, rappelons-le, que la part de la variance expliquée par

d'autres types de facteurs excéde rarement 20 % de la variance totale.
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4.1.3.1 Les attitudes liées 2 la qualité des services

Le manque de confiance en la qualité des services et en la compétence des intervenants
semble freiner a l'utilisation des services. King (1991) rapporte que les aidants peuvent mettre en
doute la capacité d'autres intervenants & offrir des soins comparables a ceux qu'ils donnent eux-
mémes. Le manque de confiance s'illustre de cette fagon: «On ne sait qui sont ces intervenants et
comment ils prennent soin de nos proches 4gés lorsque vous n'y étes pasy» (King, 1991). Sévigny
(1995) rapporte que ce manque de confiance pour accomplir des tiches convenablement s'applique
3 l'endroit des bénévoles. Cette attitude est justifiée ainsi: «les bénévoles sont bien souvent ages
eux-mémes et ne peuvent accomplir des tdches régulieres et trop lourdes comme l'entretien

ménager ou le grand ménage saisonnier» (p.122).

D'aprés Mullan (1993), cette attitude semble étre partagée par peu de personnes-soutien
puisque c'est une faible proportion (5 %) d'aidants qui justifient ainsi I'absence de recours a des
services. Egalement, selon Collins, Stommel, King et Given (1991b), la confiance en la qualité des

services ne joue pas un role significatif sur l'utilisation des services.

Par ailleurs, ce manque de confiance peut se traduire par certaines craintes manifestées par
les aidants. En effet, recourir a des services semble parfois signifier 'abandon de la famille et de
la maisonnée au contrdle des étrangers et comporte le risque que leur vie privée soit atteinte ou
que les aidés soient traités de mani¢re inadéquate (Dunn, 1986; Gwyther, 1990; Zarit, Malone-
Beach et Spore, 1988; voir Collins, Stommel, King et Given, 1991b; Gwyther, 1989; Paquet,
1996a). Caserta et coll. (1987) précisent que cette crainte est exprimée par 16 % des non-utilisateurs
de services. Cette crainte semble tenir du fait qu'ils ressentent une géne en exposant leur vie privée
a des étrangers et sont donc mal & l'aise de recourir & des aides extérieures a la famille en ce qui

concerne certaines tiches jugées trop personnelles (Montgomery et Hatch, 1987).

En demier lieu, Sévigny (1995) observe que des personnes dgées manifestent des
sentiments de méfiance et de malaise a I'égard des organismes communautaires. Cette auteure
mentionne qu'une perception négative ainsi que des images stéréotypées défavorables (Roy et coll.,

1992; voir Sévigny, 1995) contribuent a la réticence face 4 l'aide communautaire. Au demeurant,



34

cette image négative peut s'appliquer & des établissements du réseau public et privé et fait appel a

ce qui peut étre désignée comme une attitude anti-institutionnelle (Paquet, 1996b; p.218).
4.1.3.2 Les attitudes liées a I'acceptabilité de recourir a de I'aide formelle

Les attitudes lies a l'acceptabilité de recourir a des services font appel a la réticence a
accepter de I'aide formelle, fréquemment mentionnée dans la littérature comme obstacle a
l'utilisation de services (Brody et coll., 1989; Heagerty et coll., 1988; voir Granger et Lefebvre,
1991; Barush, 1988; Biegel, Shore et Gordon, 1985; Montgomery, 1984; Montgomery et Borgatta,
1989; Olsen 1980; Reever, 1984; Sommer et Shields, 1987; Dunn, 1986; Gwyther, 1989; Kuhn et
Kallish, 1991; Paquet, 1996a; Schmall et Pratt, 1989; Sévigny, 1995). De mani¢re générale, cette
réticence signifie que le recours a l'aide formelle est considéré par les personnes-soutien et leurs
personnes 4gées dépendantes comme une solution peu ou pas acceptable et prend appui sur diverses

valeurs et croyances.

Pour certains auteurs, il est possible de reconnaitre chez les personnes-soutien (Collins,
Stommel, King et Given, 1991b), comme chez les personnes agées (Krout, 1983; Poweras et
Bultena, 1974), une forte volonté d'assumer une vie indépendante, sans l'appui de services
formels. Selon King (1991), la volonté d'étre indépendant ressort avant tout comme une valeur
personnelle importante chez certains aidants. D'aprés Collins, Stommel, King et Given (1991b),
cette attitude prédit significativement l'utilisation des services. Assumer une vie indépendante est
synonyme de ne pas étre obligé de se fier sur les autres et s'exprime par la fierté¢ de pouvoir se
débrouiller seul et de ne pas demander de l'aide extérieure & la famille (Collins, Stommel, King et
Given, 1991b; King, 1991).

Selon King (1991), les personnes-soutien peuvent préférer refuser de 'assistance en raison
du manque de réciprocité des échanges avec des intervenants du réseau communautaire. Certains
aidants reconnaissent ne pas vouloir accepter de l'aide lorsqu'ils envisagent qu'ils ne pourront établir

de relations réciproques et rendre la pareille.

Souvent, c'est lorsque la santé des aidants est en péril et «I'épuisement est consommeé ou
bien prés de 1'étre» (Corbin, 1992) que l'utilisation de services est considérée comme une option

acceptable; elle demeure une option de dernier recours. Selon plusieurs chercheurs (Cantor, 1991;
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Gonyea, Seltzer, Gerstein et Young, 1988; Gwyther, 1989; Paquet, 1996a; Zarit et Teri, 1991), les
aidants ont tendance 4 demander de 1'aide lorsqu'ils font face a des situations de crise et que rien ne
va plus. Corbin (1992) indique que ces situations de crise ou de rupture surviennent fréquemment
aprés un long parcours de prise en charge et que «les soignants hésitent souvent a demander de
l'aide au début, surtout s'ils n'ont pas beaucoup d'argent. Il est peut étre nécessaire de les convaincre

que cette aide prévient certains problémes ultérieurs» (p.43).

Il apparait, par ailleurs, que la réticence a utiliser des services formels peut provenir de
I'opposition des personnes Agées elles-mémes (Gwyther, 1989). Mullan, (1993) observe que 17 %
des non-utilisateurs de services évoquent l'opposition de leurs proches dgés pour justifier 'absence
de recours a de services. Gonyea, Seltzer, Gerstein, Young (1988) précisent que les personnes agces

sont davantage réticentes que leurs aidants a avoir recours a des services. Paquet (1996a) illustre ce

propos:

«La réticence s'inscrit dans une dynamique familiale et on observe que ce
phénoméne est présent tant chez les personnes-soutien que chez les personnes
4gées aidées et d'autres membres de la famille. En effet, méme si- une
personne soutien est épuisée et qu'elle désire du soutien, il semble que dans
les rapports de négociation de choix de solutions pour faire face 4 la situation,
la réticence des persommes aidées prend souvent la forme de refus ou de
pressions pour ne pas utiliser les services formels. (...) Fréquemment, les
personnes Agées ne désirent pas d'autres personnes que les personnes-soutien
pour prendre soin d'elles» (p.138).

Egalement, Birkel et Jones (1989) et Coyne (1990) indiquent que la crainte des stigmates
sociaux fait partie des obstacles propres aux gens qui font face aux maladies démentielles. La
crainte notamment d'étre jugé par les comportements étranges des aidés et les résistances et le
manque de compréhension de la population et des intervenants face  la maladie d'Alzheimer sont
susceptibles de précipiter graduellement les aidants et leurs proches a vivre un isolement. Or, selon
ces derniers auteurs, la prise en charge de personnes agées avec de troubles cognitifs comporte le

risque particulier de renforcer «l'insularité des ménages» concernés.

Selon l'analyse de Collins, Stommel, King et Given (1991b), la préférence pour l'aide
informelle plutdt que formelle est l'attitude majeure qui fait obstacle a l'utilisation des services

communautaires. Ainsi, le fait d'accorder la priorité & l'aide provenant de la famille et des amis
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réduit significativement la probabilité d'utiliser des services formels. Cette attitude de préférence
pour l'aide informelle est, selon d'autres auteurs, commune a de nombreuses personnes-soutien
(Eckert et Smyth, 1988; Paquet, 1996a; Sévigny, 1995).

En lien avec cette derniére attitude, King (1991) observe que le sens des obligations et des
responsabilités familiales est une raison évoquée par les aidants pour justifier 'absence de recours
a de l'aide formelle. La difficulté d'accepter de l'aide qui provient de I'extérieur des fronticres
familiales repose sur la perception que les problémes familiaux sont du domaine privé et qu'ils ne
doivent pas devenir les problémes des autres (King, 1991). C'est le cas particulier des conjointes qui
peuvent percevoir ces responsabilités comme faisant partie du devoir marital (Bader, 1985; Brody,
1989; Gwyther, 1988; voir Collins, Stommel, King et Given, 1991b; Miller, 1987; Zarit et Zarit,
1982). Selon l'analyse de Paquet (1996a), parmi toutes les croyances et les valeurs capables de
compromettre le recours & de laide, le sens des responsabilités familiales apparait centrale et
constitue une croyance-pivot. Paquet (1996b) lui confére un statut de norme culturelle puisque
«accepter ou demander des services de soutien formels heurte de plein fouet la référence collective
socialement sanctionnée qu'est la solidarité familiale» (p.221). Cette solidarité normative apparait
dominante dans nos sociétés contemporaines (Bengtson, Rosenthal et Burton, 1990), bien que
certaines communautés culturelles semblent y adhérer plus que d'autres (Fleishman et Schmueli,
1984) et malgré, selon certains auteurs, 'effritement subi par les formes traditionnelles de solidarité

dans les sociétés industrialisées (voir Corin, Shérif, Bergeron, 1983; p. 7).

42 LES FACTEURS LIES AUX CONDITIONS MATERIELLES D'EXISTENCE

Certains facteurs qui relévent des conditions matérielles de la vie des gens peuvent
compromettre l'utilisation de services communautaires. Ces facteurs concernent le fait de vivre dans
un milieu rural ou urbain, les moyens de transport dont I'on dispose pour accéder aux services ainsi

que leur cofit.

4.2.1 Le milieu de résidence rural et urbain

On tend a reconnaitre que les personnes Agées vivant en milieu rural utilisent moins de
services communautaires que celles vivant en milieu urbain (Nyman et coll., 1991). Bien que

plusieurs éléments s'offrent a cette analyse comparative (Corin, Sherif et Bergeron, 1983; Blieszner
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et coll., 1987; Coward, 1979; Coward et Rathbone-McCuan, 1985; Nyman et coll., 1991), le fait de
vivre dans un milieu social «tissé serré» semble comporter le risque que l'anonymat et la
confidentialité soient rompues au contact d'intervenants. Les gens des communautés rurales
peuvent résister a recourir a de l'aide puisque «le commerage ou le «mémérage» comme on dit est
redouté» (Paquet, 1997; p.118). La crainte du jugement d'autrui peut représenter alors un tribut trop
cher a payer pour des services rendus. Dans son étude, Sévigny (1995) observe que :«Les personnes
4gées du milieu rural se connaissent, connaissent les bénévoles et les responsables des organismes
communautaires et certaines d'entre elles craignent les jugements de valeur susceptibles de circuler
dans la communauté. Elles préféreront ne pas faire appel aux services des organismes

communautaires» (p. 113-4).

4.2.2 Le transport

Souvent, la distance est évoquée comme barriére & l'accessibilité des services et ce,
particuliérement en milieu rural (Cohen, 1991; Coward et Cutler, 1989; Lasoski, 1986). Or, selon
Krout (1983), le transport joue un rdle déterminant sur l'utilisation de services par des personnes
4gées. Contrairement aux personnes dgées vivant en milieu urbain, celles vivant en milieu rural
tendent a moins utiliser de services en raison du manque de transport. De fait, compte tenu de la
rareté des services de transport em commun dans les communautés rurales, les personnes dgées
doivent davantage compter sur l'usage d'un véhicule pour accéder a des services (Windley et
Scheidt, 1983). Seulement, prés de la moiti¢ des gens 4gés de 65 ans et plus disposent d'un véhicule
(Bureau de la statistique du Québec, 1986; voir Commission d'enquéte sur les services de sant¢ et

les services sociaux, 1987; p. 71).

Le probléme du transport ne semble pas se limiter aux communautes rurales. A Montréal,
c'est la moitié des gens 4gés qui s'estiment capables de se déplacer seuls, ayant recours le plus
souvent aux services de transport en commun. Le reste de la population agée, se déplace en voiture
(33 %), en taxi (5 %) ou est dans l'impossibilité de se déplacer (11 %) (Forum des citoyens agés de
Montréal; voir Commission d'enquéte sur les services de santé et les services sociaux, 1987; p. 71).
Notons que les personnes les plus susceptibles de ne pas pouvoir se déplacer ont un mauvais état de

santé et un 4ge élevé (Bouchard et Therrien, 1983)
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4.2.3 Le coiit des services

La décision de recourir a des services formels ou d'en obtenir davantage dépend de la
possibilité de les défrayer. En ce qui concerne les personnes agées en général ainsi que leurs
aidants, plusieurs auteurs signalent que le cofit des services peut €tre un obstacle a leur utilisation
(Dunn, 1986; Gwyther, 1989; Kuhn et Kallish, 1991; Lasoski, 1986; Paquet, 1996a; Petchers,
Biegel et Snyder, 1991; Sévigny, 1995). Benjamin (1992) rapportent, a 'appui de deux études (Liu
et coll., 1985; Manton et Soldo, 1985), que 55 % des personnes dgées en perte d'autonomie
défraient en partie les colits des services utilisés tandis que plus de 40 % assument la totalité de ces
cotits. Caserta et coll. (1987) indiquent que 20 % des aidants prenant soin de personnes dgees avec
des troubles de démence n'utilisent pas des services communautaires en raison du cofit des services.
Par ailleurs, seulement 5% des aidants consultés par Mullan (1993) se retrouvent dans cette

situation.

43 LES FACTEURS LIES AU RESEAU D'AIDE FORMEL

D'autres obstacles a l'utilisation des services communautaires, formulés par différents
auteurs relévent cette fois du réseau d'aide formel. Ces obstacles font appel tant aux intervenants

eux-mémes qu'a l'organisation des services.

4.3.1 La part des intervenants

D'abord, de l'avis de Benjamin (1992), il y lieu de penser que les professionnels jouent un
rdle critique dans la prise de décision de recourir a des services a domicile; ainsi, les attitudes des
intervenants, leur connaissance des services communautaires, leur formation et l'orientation vers
des services communautaires que ces derniers effectuent sont tous des éléments fréquemment

mentionnés comme des obstacles a l'utilisation des services.

En général, quelques études font la démonstration que les attitudes des intervenants qui
oeuvrent auprés de la population dgée peuvent porter préjudice a la qualité des traitements offerts
(Kucharski, Royce et Schratz, 1979; Ford et Sbordone, 1980; voir Lasoski, 1986). Kosberg et
Harris (1978; voir Lasoski, 1986) indiquent que ces attitudes défavorables semblent concerner bon

nombre d'intervenants indépendamment de leur discipline. Toutefois, si l'on tient compte d'une
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étude portant sur les soins & domicile, cette tendance ne se confirme pas. En effet, Wilcox et Taber
(1990) constatent que, contrairement a la tendance observée dans d'autres travaux antérieurs, les
valeurs des intervenants qui apportent de I'aide & domicile influencent peu la prise de décision
effectuée par les personnes-soutien concernant les besoins de leurs proches &gés en perte

d'autonomie.

Les médecins agissent comme des intermédiaires importants entre les organismes qui
dispensent des services et les utilisateurs (Comstock et Schrager, 1979; voir Henninger et coll.
1986). 11 apparait que le médecin généraliste est le professionnel le plus consulté de tous les autres
types de professionnels de la santé par des aidants et leurs proches dgés atteints de démence
(Brodaty, Griffin, Hadzi-Pavlovic, 1990). Deimling, Smerglia, Barresi (1990) rapportent que les
médecins participent significativement a la prise de décision de recourir a des services a domicile

chez le quart de I'échantillon d'aidants prenant soin de personnes dgées en perte d'autonomie.

Or, Yeo et McGann (1986) ont consulté des praticiens en médecine communautaire et
observent chez ces derniers une bonne connaissance des services destinés aux personnes &geées
dispensés en milieu institutionnel mais une moins grande familiarité a 1'égard des services a
domicile disponibles, tels que des services de répit et des services d'aide alimentaire. Granger et
Lefebvre (1991) rapportent, d'aprés une étude québécoise effectuce par Belliveau (1987), que
«plusieurs médecins ne connaissent pas les services offerts par les CLSC Par conséquent, les
personnes-soutien et leur parent malade sont souvent tenu dans l'ignorance des ressources
communautaires disponibles.» Comme le spécifient ces derniéres auteures, le manque de
connaissance de ces services a une incidence sur la coordination entre les divers services de sante et

les services sociaux.

Les conclusions de Henninger et coll. (1986) indiquent que les médecins généralistes et
spécialistes manifestent en général une connaissance des services a domicile plus importante que
les services communautaires offerts a l'extérieur du domicile des personnes dgées. D'apres cette
derniére étude, certains services sont davantage méconnus que d'autres dont les services d'aide

alimentaire et les services de référence et d'information.

Kuhn et Kallish (1991) soulignent, quant  eux, le manque de formation des intervenants

qui offrent des services de répit a domicile aux aidants de personnes dgées atteintes de troubles de
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démence de type Alzheimer. Selon ces auteurs, peu ou pas de ces intervenants ont regu une
formation particuliére et n'ont pas les qualifications requises pour intervenir aupres de cette
clientéle. Qui plus est, ces auteurs ajoutent que ces intervenants sont plus souvent qu'autrement peu
rémunérés et sont peu supervisés. Ces résultats font quelque peu contraste avec ceux de Magfaden
(1986) et Silverstein et Hyde (1989) qui rapportent que la majorité des ressources communautaires
peuvent faire appel 4 au moins un membre du personnel ayant regu une formation pour intervenir

aupres des personnes dgées démentes et de leurs proches.

Selon Gwyther (1989), Petchers, Biegel et Snyder (1991) et Schmall et Pratt (1989), les
intervenants du réseau d'aide formelle jouent un role pivot dans l'acheminement de la clientéle ou
dans l'orientation vers des services communautaires. Ce rdle consiste & premiérement faire
reconnaitre le besoin de services et deuxiémement a tenter d'éliminer les obstacles a leur utilisation.
Schmall et Pratt (1989) rapportent les propos de Dunn (1988) suggérant qu'en effectuant une
prescription écrite pour du répit, les médecins risquent de fournir aux aidants la légitimité suffisante

pour qu'ils décident de s'offrir de l'aide.

4.3.2 La part des organismes

Finalement, les difficultés d'ordre organisationnel et le manque de coordination entre
les différents services professionnels a l'intérieur d'un méme organisme et entre organismes sont au
nombre des obstacles a l'utilisation des services communautaires mentionnés par quelques auteurs
(Krout, 1985; Reed, 1980; voir Cohen, 1991). Goodman et Tate (1987\88) ont effectué¢ une étude
auprés d'organismes communautaires et mettent en évidence le manque de coordination et de
concertation entre les organismes. Ces difficultés ont été dénoncées dans le cadre de la Commission
d'enquéte sur les services de santé et les services sociaux (1987; p. 86): «(...) plusieurs programmes
qui contribuent au soutien et au maintien 4 domicile des personnes dgeées (...) sont assumés par

divers établissements et fonctionnent sans une coordination adéquate, d'aprés plusieurs expertsy.

Aussi, une recherche québécoise réalisée par Panet-Raymond et Bourque (1991) porte un
regard éclairé sur les obstacles d'ordre organisationnel. Mentionnons briévement que les auteurs de
cette recherche ont consulté des organismes communautaires de maintien a domicile de la région de
Montréal. Ces organismes ceuvrent auprés de personnes 4gées vivant dans leur milieu naturel. Ces

auteurs se penchent sur les déterminants d'un partenariat réussi entre ces organismes et les
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établissements publics. Ces déterminants font appel a des facteurs organisationnels, professionnels
et humains. Ces facteurs participent a établir des régles de conduite et des principes favorisant la

concertation et la complémentarité des réseaux public et communautaire.

Par ailleurs, chaque organisme dispensateur est soumis a des procédures de fonctionnement.
Notamment, du point de vue des personnes 4gées, la rotation du personnel et les critéres
d'admission et d'exclusion sont envisagés comme des freins a leur utilisation (Sévigny, 1995).
Peuvent s'ajouter la rigidité, la complexité et la lenteur des services (Paquet, 1996c; p.445).
Egalement, la rareté des services disponibles en milieux ruraux s'avére, selon certaines études, un
déterminant majeur (Gerritson et coll., 1990; voir Chappell, 1994; Keating, 1991). Enfin, les choix
bureaucratiques et politiques des ressources formelles interviennent significativement dans le

processus de recours & des services a domicile (Benjamin, 1992).

De maniére générale, peu de travaux portent une attention sur le role jou€ par les procédures
et la structure de fonctionnement des organismes sur l'utilisation des services communautaires. En
dépit du fait que leur incidence est grandement méconnue, on peut en saisir la portée lorsque les
personnes Agées et leurs familles ouvrent la porte a de l'aide formelle. Toute demande pour obtenir

de l'aide nécessite au préalable une démarche d'évaluation entreprise par I'organisme dispensateur.

«(Ce) lourd et complexe processus d'évaluation de la demande imposée par le
systéme (...) est pergu par les familles comme une ingérence dans leur privé.
Demander un service, c'est donc accepter l'ingérence de «l'appareil
bureaucratique inquisiteur». C'est accepter l'intrusion d'étrangers sur le terrain
de sa propre maisonnée et qui peuvent juger, questionner le pratiques de soins
établies ou déranger la routine quotidienne» (Paquet, 1996b; p.220).

4.3.3 Résumé

La littérature a été parcourue sur les motifs qui contribuent & ne pas rechercher de l'aide
communautaire. Trois catégories de facteurs ont été dégagées. La premiére se rattache aux facteurs
reliés directement a l'individu et apparait comme la principale catégorie. De tous les facteurs
individuels, l'absence de besoin ressort comme une raison majeure évoquée par les non-utilisateurs.
En contrepartie, on retient que des besoins jugés trop importants et des besoins particuliers
contribuent a renoncer a l'obtention de services. La méconnaissance des services communautaires

fait également obstacle a leur utilisation. Cette méconnaissance fait appel tant a4 des services
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existants mais inconnus des personnes dgées et de leurs familles qu'a des services connus mais
reconnus comme non disponibles. Cependant, il s'est avéré a plus d'une occasion que les aidants
utilisaient peu les services méme s'ils les connaissaient et savaient quils étaient disponibles
(George, 1986; Brody et coll. 1989; Zarit, 1990). Dans ce sens, il apparait a bon nombre d'auteurs
que les attitudes et les valeurs peuvent intervenir dans la décision de recourir a des services
communautaires. Deux catégories regroupent l'ensemble des attitudes, valeurs et croyances
identifiées dans la littérature. Celles-ci référent tant aux attitudes liées a l'acceptabilité de recourir &

des services qua celles qui se rattachent & la qualité des services et a la compétence des

intervenants.

Outre les facteurs individuels, deux autres catégories de facteurs représentent des raisons
qui motivent I'absence de recours a des services communautaires. D'abord, on reconnait le r6le joué
par des facteurs liés aux conditions matérielles d'existence, facteurs constituant des contraintes
quant & l'accessibilité financiére (colit des services) ou géographique (transport) aux Services
communautaires. Egalement, on évoque une réticence en lien avec le fait de vivre en milieu rural; la
difficulté de préserver l'anonymat dans des petites communautés. Enfin, les facteurs liés au réseau
d'aide formel sont mis en cause. On reléve I'importance des attitudes et de la formation des
intervenants ainsi que, chez les intervenants du réseau public, leur connaissance et l'orientation
effectuée vers des services communautaires. Concernant les organismes, les difficultés d'ordre
organisationnel et le manque de coordination des services sont plus rarement identifiés et explicités,

quoique dénoncés comme des barriéres  I'utilisation des services communautaires.
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Dans une analyse des politiques & l'endroit des personnes agées et de leurs familles,

Rosenthal (1997) affirme que: «Ces derniéres années, dans un contexte de récession et de montée

du conservatisme, les politiques sociales ont pris au Canada le «virage milieuw» (p.127). Comme le
rappelle cette auteure, ce «virage milieu» préconise le passage des soins institutionnels aux soins
communautaires puisque «les soins communautaires (...) sont censés produire des économies» et en

présupposant que «les familles comblent les éventuelles déficiences du systéme de soins» (p.128).

Certes, les familles contribuent amplement au soutien de leurs proches 4gés dépendants;
l'importance de ce soutien ainsi que ses conséquences ont déja été admises, comptabilisées et
largement sanctionnées dans la littérature. Dés lors, tout est en place pour que I'on soit porté a croire
que les personnes agées et leurs familles prennent avantage du soutien offert par les organismes
communautaires. Et pourtant, une minorité a recours a de l'aide. En conséquence, la question de la
sous-utilisation des services est fréquemment mentionnée dans la littérature (Horowitz, 1985;
Montgomery et Hatch, 1987, Montgomery, 1992; Zarit et Teri, 1991). Si 'on tient compte d'études
réalisées auprés d'échantillons non probabilistes, au moins une dyade sur cinq utiliserait un ou
plusieurs services communautaires’. Des estimés plus réalistes peuvent étre tirés d'études effectuées
auprés d'échantillons représentatifs. Selon Stone, Cafferata et Sangl (1987), il s'agit d'une personne
soutien prenant soin d'un proche 4gé dépendant sur dix qui recoit de l'aide formelle. Au Canada,
chez les gens 4gés de 65 ans et plus, c'est une proportion d'utilisateurs de services communautaires
qui varie de 2 % a 11 % selon les services utilisés (Dunn, 1990). Enfin, plus prés de nous, sur le
territoire lanaudois, c'est une proportion de 8 % de la population qui sont des utilisateurs de services

de maintien & domicile® (Courchesne et Lapointe, 1997).

Ces résultats doivent étre considérés avec prudence. Seize études rapportent des taux d'utilisation de services communautaires
utilisés (Bass, Looman et Ehrlich, 1992; Bass et Noekler, 1987; Barush et Spaid, 1989; Campbell et coll., 1983; Caserta et coll.,
1987; Collins, Stommel, Given et King, 1991a; Cox et coll., 1988; George, 1987; Gonyea et Silverstein, 1991; Jones et Vetter, 1984;
Kirwin, 1988; Mullan, 1993; O'Connor et coll., 1989; Pruchno, 1990; Robertson et Reisner, 1982; Snyder et Keefe, 1985). Rapellons
que, pour la quasi-totalité de ces études, les estimés se basent sur des échantillons établis par l'entremise d'un réseau d'aide formel. Ce
mode d'échantillonage tend 4 surreprésenter la part des utilisateurs au détriment d'une partie de la population ayant peu d'information
et aucun contact avec des services. Egalement, la prudence est de mise puisqu'en les comparant, les taux d'utilisation different
largement d'une étude & l'autre. Plusieurs raisons participent a I'étalement des estimés rapportés. Notons que la nature et le nombre de
services pris en compte varient selon les études ainsi que les intervalles de temps d'utilisation des services. Finalement, la diversité
des difficultés éprouvées par les populations étudiées est a considérer. »

Cet estimé provient d'un sondage réalisé en 1997 par le Centre d'action bénévole Emilic Gamelin. Ce sondage a été effectué
auprés d'un échantillon aléatoire systématique, pondéré selon la population des dix localités de la MRC de Joliette.
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Pour tenter de saisir le phénoméne de recours a de l'aide communautaire, la littérature a €té
parcourue pour tenter d'établir qui utilise et qui n'utilise pas des services de soutien a domicile et
pourquoi. Les réponses obtenues permettent de projeter l'éclairage sur certains éléments de

réflexion qui constitueront des points de mire au cours de la prochaine étape de ce travail.

5.1 LE POINT DE VUE DES ORGANISMES DISPENSATEURS DE SERVICES

D'aprés la littérature, les facteurs prédictifs au méme titre que la plupart des obstacles qui
interviennent dans le recours de services communautaires sont principalement des facteurs d'ordre
individuel. L'influence des déterminants sociétaux, tels que considérés notamment dans la version
originale du cadre théorique de Andersen et Newman (1973) ainsi que les déterminants d'ordre
politiques et économiques, organisationnels et structuraux qui interviennent sur l'accessibilité et la

disponibilité des services offerts a la population demeure une question peu investie.

L'angle par lequel la littérature traite des pratiques de soutien aux personnes agées
dépendantes tend a insister sur les responsabilités individuelles plutdt que sociales (Abel, 1990), de
sorte que «le véritable défi est non pas de soulager le stress des aidants mais plutt d'organiser la
société pour qu'elle puisse prendre soin convenablement de sa population en perte d'autonomie»
(traduction libre; Abel, 1990; p. 147).

Sans que l'on questionne la société en général, nous retiendrons le point de vue des
organismes dispensateurs des services communautaires. L'utilisation que font les personnes agées et
leurs personnes-soutien des services communautaires dépend forcément de leur disponibilité. 11 est
donc opportun d'élargir le cadre de notre questionnement pour traiter du rapport entre l'offre et la

demande.

5.2 LA QUESTION DES BESOINS

Une des legons  tirer de l'examen de la littérature est que les besoins des personnes agées et
de leurs personnes-soutien ne s'affichent pas comme des déterminants majeurs. Ce n'est que dans

quelques études que les besoins des personnes agées ressortent comme des facteurs prédictifs
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significatifs tandis qu'une seule étude rapporte que les besoins des aidants prédisent l'utilisation des

services communautaires (le taux et non pas le volume; Bass et Noekler, 1987).

Ces résultats s'avérent singuliers comparativement a ceux portant sur l'utilisation de services
médicaux (Starrett et coll., 1988). Le cas de l'utilisation des services communautaires donne lieu a
de nombreuses spéculations, se résumant a deux types de questionnements. Ceux-ci recoupent
essentiellement les deux raisons énoncées par Corin (1993) pour lesquelles le type d'approche

adoptée dans la littérature consultée «apparait simplificatrice & outrance» (p. 27).

D'abord, la fagon dont sont mesurés les besoins et la nature des difficultés relevées sont
remises en cause par de nombreux auteurs (Chappell et Blandford, 1987; O'Connor, 1995; Starrett
et coll., 1988). En effet, 'approche selon laquelle «les problémes objets de l'intervention sont
définis en termes de besoins et leur identification se fait & partir d'une grille objective et
standardisée élaborée au départ» conduit & «une simplification de la multidimensionnalit¢ de
phénoménes complexes» (Corin, 1993; p.27 et 29). O'Connor (1995) démontre qu'en réponse a
leurs besoins, le recours aux services revét diverses significations selon les individus et puise dans

I'histoire et les fondements identitaires de chacun d'eux.

Ensuite, dans les devis des études recensées, la prise en compte des difficultés des
personnes Agées et de leurs personnes-soutien comporte le postulat implicite de I'adéquation entre
les problémes et les besoins. On a beau multiplier les mesures, raffiner les indicateurs, ¢largir les
cadres d'analyse, les résultats obtenus suggérent que les difficultés des personnes en cause, qui
pourtant existent, ne se traduisent pas ou rarement selon les résultats escomptés -voire l'utilisation

de services communautaires. Or, l'équation s'avére plus complexe et met en évidence :

« (...) la rapidité avec laquelle est effectué le passage de la notion de probleme
a celle de besoin d'intervention, puis celle de besoin d'intervention a un
service spécifique. Ainsi dans la chaine complexe des rapports entre
probléme-besoin-intervention-résultat, on peut dire que c'est essentiellement
le premier des éléments qui est objet d'attention et les autres sont censés en
découler de maniére quasi-automatique» (Corin, 1993; p.27-28).

Plusieurs auteurs ont déja suggéré que les personnes pergoivent les problémes différemment
et peuvent y réagir de fagon variée (McKinlay, 1972). De l'observation de symptomes a leur

résolution, différents parcours peuvent étre adoptés a l'intérieur desquels différentes étapes ont pu
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atre déja identifiées (Strain, 1989). Pour illustrer le caractére complexe et non linéaire de ces
parcours, indiquons que la reconnaissance des difficultés précede la perception du besoin d'aide
(Montgomery, 1992), laquelle précéde ultimement la décision de recourir a de I'aide formelle ou
informelle. On sait que le fait de déclarer les besoins d'aide ne conduit pas de maniére univoque a
l'utilisation subséquente de services (Powers et Bultena (1974). Egalement, bien que les gens 4gés
soient au fait des ressources de leur milieu, on évoque la difficulté de cibler et de reconnaitre les

ressources appropriées pour combler leurs besoins (Silverstein, 1984).

5.3 L'INTERFACE ENTRE LES RESEAUX D'AIDE FORMEL ET INFORMEL

De tous les prédicteurs relevés dans la littérature, ce sont principalement les facteurs liés
aux ressources des personnes-soutien et de leurs proches 4gés qui contribuent au recours des
services communautaires. Le role joué par ces ressources offre un portrait relativement cohérent: le
fait de bénéficier de l'aide communautaire et la quantité d'aide obtenue semblent dépendre de
l'existence préalable des diverses formes d'appui du réseau d'aide formel et informel. Ces résultats
rejoignent les conclusions d'autres études citées par Corin, Shérif et Bergeron (1983) sur le role
médiateur joué par les ressources du milieu. D'aprés Cantor et Mayer (1978), « le facteur qui
posséde le plus haut pouvoir prédicteur est en effet le fait de posséder déja un lien quelconque avec
la société organisée:  travers une participation & des associations ou le fait de recevoir le bien-étre
social par exemple» (Corin, Shérif et Bergeron, 1983; p. 75). Egalement, «Horwitz (1978) avance
que ce sont les amis qui constituent les mécanismes médiateurs dans l'accés aux ressources
formelles», bien que Friedson (1960) fasse appel a un réseau élargi désigné comme «systéme de
référence non professionnel» et composé de parents, d'amis et de personnes importantes dans la

communauté» (Corin, Shérif et Bergeron, 1983; p. 79).

Forcément, ces résultats nous interrogent sur les rapports entre le réseau de soutien informel
de personnes agées dépendantes et les réseaux d'aide formel. Noekler et Bass (1989) présentent une
typologie des interfaces entre les services formels et informels. Ce modéle typologique se résume a
quatre types de rapports: 1) des rapports de complémentarité peuvent caractériser les liens entre
l'aide formelle et informelle, de maniére a ce que chaque réseau d'aide procure une assistance
distincte et spécialisée mais complémentaire, 2) des rapports de suppléance dans la mesure ou

l'aide fournie par le réseau d'aide formel peut étre également fournie par les aidants, 3) des
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rapports de substitution dans le cas ou le réseau d'aide formel se substituerait au réseau d'aide
informel, 4) des rapports d'indépendance dans la mesure ou les familles-soutien n'obtiennent

aucune aide extérieure pour assister leurs proches agés.

Bien qu'«il convient plutdt de parler de «mosaique de soins» (Gubrium, 1991), exprimant
ainsi la complexité des expériences personnelles et leurs rapports variés au systeme de soins»
(Lesemann et Martin, 1993; p. 212), on tend a reconnaitre que les services formels ne réduisent pas
substantiellement l'aide fournie par les réseaux informels de soutien aux personnes agees
(Frankfather et coll., 1981; Gonyea et coll., 1982; Horowitz et coll., 1983, 1985; Sklar et Weiss,
1983) et, donc, «ne se substituent pas a la famille, ne réduisent pas son implication et n'entrent pas

en concurrence avec son travail» (Lesemann et Martin, 1993; p. 213).

La littérature nous indique que des rapports de complémentarité semblent caractériser les
liens entre l'aide formelle et informelle lorsque les aidés présentent des changements de leur
condition et connaissent une détérioration de leur état (Bass et Noekler, 1989). Cette situation
semble amener les aidants & fournir une assistance de maniére concertée avec des ressources

formelles, bien qu'ils puissent continuer a rendre une aide particuliére et spécialisce.

En ce qui a trait & la majorité des familles prenant soin des personnes agees, elles sont
seules a leurs fournir l'assistance (Coward, 1987; Dunn, 1990) et assument donc des rapports
d'indépendance avec le réseau d'aide formel. Cette recension a permis d'identifier plusieurs raisons
qui motivent l'absence de recours 4 de l'aide communautaire. Notamment, celles-ci référent a des
besoins inexistants, trop importants ou singuliers, la méconnaissance des services, leurs cofts, leur
accessibilité ainsi que divers obstacles qui sont du ressort des organismes dispensateurs et de leurs
intervenants. En complément, de nombreux facteurs faisant appel aux systémes de valeurs et de
croyances des familles compromettent le recours a de l'aide extérieure. Paquet (1996a) souligne
l'importance de ces valeurs et croyances en proposant que: «le soutien familial aupreés d'une
personne 4gée dépendante (...) est structuré par des stratégies de prises en charge qui s'inscrivent
dans une logique caractérisée par une «distance relative» par rapport a la logique de prise en charge

institutionnelle» (p. 151).

Des lors, 'utilisation des services de soutien & domicile est évoquée comme une «forme de

compromis» (Attias-Donfut, 1991) entre les besoins de la personne et la solidarité familiale,
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inévitablement limitée dans ses capacités» (Lesemann et Martin, 1993; p. 214) puisque «dans la
gestion des soins, elles (les familles) ne s'attendent pas généralement a recevoir des servicesy» et
«s'occuper d'un étre cher s'intégre dans les pratiques de soins comme un role normatify (Paquet,
1996b; p. 218). Or, pour reprendre les termes de Paquet (1996b; p. 221), «les personnes-soutien
sont réticentes a utiliser des services de soutien formels parce que la norme de solidarité familiale
sanctionne, légitimise, donne un sens, une orientation, une finalit¢ aux stratégies de prise en charge
mises en oeuvre pour assurer le maintien 4 domicile de la personne agée et, de surcroit, son bien-

étrey.

5.4 LA SINGULARITE DES SITUATIONS DE SOUTIEN

Au terme de cette recension, il apparait que l'utilisation des services communautaires ne
semble pas nécessairement étre déterminée ni par l'dge, le sexe, le revenu, la scolarit¢ ou
I'importance des difficultés éprouvées par les aidants et les aidés. On constate que peu d'indications
permettent de dresser un portrait circonscrit et bien défini, laissant plutét place & un portrait

d'utilisateurs diversifié, hétérogéne et complexe.

L'utilisation des services communautaires constitue un champ d'études ou les relations
significatives entre les variables étudiées sont peu nombreuses et la variation des résultats d'une
étude a l'autre conduit 3 peu de consensus sur les déterminants du recours a ce type d'aide.
L'examen de la littérature laisse donc voir,  l'instar des conclusions de Lesemann et Nahmiash
(1993), 1a forte singularité des situations de soutien : «Les dynamiques des soins vont énormément
varier d'une situation familiale a l'autre. L'hétérogénéité plut6t que 'homogénéité, la singularite

plutdt que la généralité caractérisent dés lors le domaine des soins & domicile» (p. 162).

De surcroit, on dénonce le manque de consensus qui ressort des conclusions de ces études
(Chappell et Blandford, 1987; Harel, Noekler et Blake, 1985) et la nécessité d'envisager une
pluralité de facteurs pouvant conduire & une multitude de parcours face a la recherche d'aide
(McCaslin, 1988). Dans l'optique d'identifier «les seuils critiques de ce que les familles peuvent
légitimement assurer en termes de soutien matériel et affectif d'une personne» (Lesemann et
Chaume, 1989; p. 21), Lesemann et Chaume (1990) constatent que: «Chaque aidant fait référence a

une situation avant tout singuliére, unique, qui n'a rien ou peu a voir avec la situation des autres
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sujets eux aussi impliqués dans une situation de soutien d'un proche» et que, par conséquent, «les
seuils (de rupture) apparaissant éminemment relatifs, subjectifs et singuliers, particuliers plutot
qu'universels» (p.13). D'emblée, on ne peut qu'admettre avec Lesemann et Nahmiash (1993; p. 162)
que «cette prévalence de la singularité des situations devrait évidemment avoir des conséquences au
plan de l'organisation des services» (p.13) et qu'il reste a «savoir comment les planificateurs et les
gestionnaires vont pouvoir prendre en compte cette hétérogénéité (Chappell, 1989; Shapiro, 1989;
Havens, 1989)».
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6.1 L'OBJET DE CETTE ETUDE

Précédemment, la littérature sur le phénoméne du recours a de l'aide communautaire a €té
parcourue. Il s'agit maintenant de l'aborder & partir de la perspective de ceux et celles qui utilisent
ou non les services de soutien & domicile. L'idée a l'origine de ce travail demeure: ce qu'on vise est
d'identifier et de mieux comprendre ce qui contribue a rechercher ou a s'abstenir de l'aide offerte par
les organismes communautaires. Or, l'intérét est d'effectuer un portrait éloquent et pertinent, c'est-a-
dire un portrait capable de donner du sens aux différences de parcours face a la recherche d'aide.
Egalement, il s'agit de réaliser un portrait qui s'applique & la réalité propre de la région de
Lanaudiére, sensible aux spécificités sous-régionales et aux différences de milieux de vie ruraux et

urbains.

L'approche de cette étude est de nature qualitative. Le point de vue des sujets est au centre
de cette recherche. Celui des dispensateurs de services communautaires sera traité de manicre
complémentaire. L'ensemble des dimensions qui y sont explorées est balisé par la littérature que
nous venons d'examiner. Cependant, les ambitions de cette étude sont & préciser: compte tenu de
I'échantillonnage adopté, ce travail ne peut prétendre apporter des réponses généralisables a
I'ensemble de la population mais vise plutdt a clarifier par une analyse approfondie ce qui intervient

dans les processus de recherche d'aide communautaire.
Pour présenter la méthode de cette étude, les populations a I'étude, leur recrutement et

I'échantillonnage seront exposés. Ensuite, les échantillons seront décrits, suivis de la présentation

du cadre d'analyse et du guide d'entrevue, de la cueillette des données et de leur analyse.

6.2 DESCRIPTION DES POPULATIONS A L'ETUDE ET DE L'ECHANTILLONNAGE

La population a I'étude comprend des personnes provenant de la région de Lanaudiére et

résidant dans leur milieu de vie naturel. Egalement, elles doivent connaitre un minimum de perte
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d'autonomie physique ou mentale pour étre susceptibles d'utiliser des services de soutien a domicile
dispensés par des organismes communautaires. Parmi cette population, trois groupes de personnes
sont visés dans cette étude: celles qui utilisent des services sur une base réguliére depuis au moins
trois mois, celles qui les utilisent sur une base occasionnelle depuis au moins trois mois et, enfin,
celles qui n'en utilisent pas. A l'origine de ce travail, deux groupes composés d'utilisateurs et de
non-utilisateurs de services communautaires ont été envisagés. Cependant, il s'est avéré, a I'amorce
du recrutement effectué en lien avec les dispensateurs de services communautaires, qu'il était
souhaitable de constituer trois groupes plutét que deux groupes polarisés afin de représenter plus
adéquatement la situation des bénéficiaires de l'aide communautaire. En complément, une
deuxiéme population 4 I'étude qui représente une source secondaire de données se compose des

dispensateurs de services communautaires de Lanaudiére.

6.2.1 Le recrutement

Le recrutement des sujets de l'étude a ét€ effectué par l'entremise de responsables
d'organismes communautaires de la région. Ces responsables, ayant agi comme informateurs clé au
cours d'une recherche antérieure (Théolis, 1995a, b, c, d), représentent tous des organismes
communautaires et bénévoles dispensant des services de soutien & domicile a la population
lanaudoise. Ces responsables, au nombre de quatorze (voir le tableau 3), ont répondu a l'invitation
de recrutement et ont pris contact avec des personnes correspondant & leur clientele type et

répondant aux critéres des trois groupes cibles a I'étude.

Aprés que chacun des répondants a été informé du but de la recherche et des modalités de
rencontres, et les ayant accepté, l'auteure a pris contact par téléphone pour convenir du moment et
du lieu des rencontres. En ce qui conceme le recrutement des dispensateurs de services
communautaires, un appel 4 une participation volontaire a été lancé a la fois par téléphone et par

écrit.
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TABLEAU 3
DESCRIPTION DE L'ECHANTILLON DE DISPENSATEURS
DE SERVICES COMMUNAUTAIRES ET BENEVOLES

6.2.2 Description des échantillons

Cette étude est réalisée auprés de quatre échantillons. Les trois premiers représentent des
utilisateurs et des non-utlisateurs de services d'organismes communautaires et bénévoles oeuvrant
dans le secteur du maintien 4 domicile. Les sujets échantillonnés proviennent des six MRC de la

région lanaudoise. Ces échantillons se composent:

1) d'un premier groupe de six (6) personnes utilisant des services sur une base réguliére a

raison d'un minimum d'une fois par deux semaines depuis au moins six mois,

2) d'un second groupe formé de trois (3) personnes utilisant des services sur une base

occasionnelle 2 raison de moins de dix fois par année depuis au moins un an,

3) d'un troisiéme groupe formé de huit (8) personnes qui n'ont jamais utilisé de services,
sauf une personne qui a deux reprises, il y a dix ans, a eu recours a de l'aide a domicile dispensée

par le réseau communautaire.
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Le tableau 4 présente la provenance des sujets de ces trois échantillons selon trois types de
milieux: 1) le milieu urbain référe & des municipalités de la région avec des populations allant de
30 000 a plus de 50 000 personnes, 2) le milieu semi-rural renvoie a des villages ou résident de
3 000 a 5 000 personnes et, 3) le milieu rural comprend des localités comportant des populations de
2 000 a 3 000 personnes.

Le quatriéme et demier échantillon se compose de quatorze (14) responsables d'organismes
communautaires et bénévoles oeuvrant dans le secteur du maintien a domicile. Ceux-ci sont les
mémes individus ayant participé au recrutement des précédents échantillons (voir le tableau 3). Ces

responsables représentent des organismes provenant des six MRC de la région.

TABLEAU 4
DESCRIPTION DES ECHANTILLONS D’UTILISATEURS ET
DE NON-UTILISATEURS DE SERVICES SELON LEUR MILIEU DE VIE

R :

La taille de ces échantillons a été établie selon la procédure du rendement décroissant, de

sorte que, comme l'explique Paquet (1996a; p. 80), «la collecte des données s'est terminée lorsque
les informations ont atteint un degré de saturation (Chiglione & Matalon, 1982)».

6.3 CADRE D'ANALYSE ET GUIDE D'ENTREVUE

Le cadre d'analyse a été préparé pour pouvoir étre ensuite transposé, point par point, sous la
forme d'un guide d'entrevue semi-dirigée auprés des utilisateurs et des non-utilisateurs de services.

Ce guide comprend des questions avec des réponses préétablies et des questions ouvertes. Le
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tableau 5 illustre sommairement les grands thémes explorés, lesquels sont présentés de maniére

exhaustive dans l'annexe B.

Le cadre d'analyse a été élaboré principalement a partir des champs de variables déja
explorées dans la littérature. Pour assurer une continuité entre cette étude et les recherches
antérieures, les thémes abordés reprennent substantiellement, avec toutefois quelques modifications
et adaptations, ceux établis dans de nombreuses études. Notamment, le découpage des champs de
variables s'inspire en partie du modéle béhavioriste de Andersen et Newman (1974). Egalement, le
point de vue des personnes-soutien a été intégré dans ce cadre d'analyse, conformément au modele
béhavioriste élargi par Bass et Noekler (1987). Le découpage des facteurs faisant obstacle a
l'utilisation de services reprend en partie la typologie présentée plus haut dans la recension des
écrits. Enfin, plusieurs thémes portant sur 1’état de sant€ et les ressources sociales reprennent ceux
abordés dans 1’enquéte Santé Québec. L’idée est de disposer de points de repére permettant de

comparer la situation des personnes consultées a celle de la population générale.

Le premier champ de variables porte sur les facteurs liés aux prédispositions et aux
ressources socio-économiques. Cette premiére section vise & décrire les sujets selon leur situation
démographique et socio-économique. Ces variables reprennent les questions d'usage sur les
caractéristiques des sujets (age, sexe et leur statut matrimonial), leur milieu de vie et le degré
d'implantation (composition du ménage, type de résidence, type de milieu et durée) et leurs
ressources économiques (scolarité, statut occupationnel et revenu actuel). Une question portant sur
le statut économique percu est emprunté a I’enquéte Santé Québec (1995) et y reprend en partie les

catégories de réponses.
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Le deuxiéme champ des variables référe aux facteurs liés a la santé. Cette section fait
appel 4 des questions formulées dans la premiére version de l'enquéte Santé Québec (1987). La
question sur la perception de 1'état de santé en comparaison & d'autres personnes de son 4ge a €té
reprise intégralement (question #1 du QAA) et celle portant la perception de 1’état de santé a été
adaptée & partir de cette derniére. La formulation des autres questions s’inspire des themes abordés
dans cette enquéte. Ces questions concernent le bien-étre psychologique de la personne aidée et de
la personne-soutien principale, le nombre, la nature et le degré percu des pertes d'autonomie et la

consommation de médicaments.

Le troisiétme champ rassemble les facteurs liés aux ressources sociales et au réseau
d'aide formel. Plusieurs questions de cette section reprennent certains thémes abordés dans le
rapport de 1’enquéte Santé Québec (1995). Un premier groupe de variables vise & décrire le réseau
social des sujets (nombre et types, modes de contact et fréquence) et la disponibilité de l'aide
provenant de ce réseau (provenance et appréciation de l'aide pour les tiches domestiques et pour les
difficultés majeures). Le deuxiéme groupe de variables a ét¢ formulé en s’inspirant non seulement
des thémes abordés dans 1’enquéte Santé Québec mais aussi de ceux apparaissant dans 1’enquéte sur
la santé et les limitations d’activités (Dunn, 1990). Ces variables visent & déterminer le degré de
socialisation des sujets en relevant la participation a des groupes ou des associations locales
(nombre, types, durée et appréciation) et le degré de satisfaction face a cette participation. Une
seule question, celle sur la satisfaction face a la vie sociale (question 86 du QAA), est tirée

intégralement de la premiére version de I’enquéte Santé Québec (1987).

Le quatriéme champ de variables concerne les facteurs liés au recours d'aide extérieure
au réseau informel. Les dimensions explorées dans cette section ont été inspirées principalement
des travaux de Corin (1993) et de Strain (1989). C'est ici que l'on tente de cemer les éléments clé
qui ont conduit 4 la décision de recourir ou non & de l'aide communautaire. Ce qui est considéré est
la perception de la nature et de la sévérité des problémes de santé, 1'évaluation du besoin d'aide (qui,
quand, pourquoi), le processus de décision face au choix de recourir ou non a des services (qui,
quand, pourquoi), les attentes et les perceptions de I'aide extérieure au réseau informel ainsi que la

connaissance et la perception de leur disponibilité.

Le cinquiéme champ de variables permet de classifier I’orientation des démarches de
recherche d'aide selon les ressources formelle, informelle, personnelle ou mixte. Cette

classification, développée a partir des travaux de Chappell (1987), de Krause (1990) et de Strain
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(1989), a permis de situer les préférences des personnes consultées quant aux ressources utilisées.
Dans le cas des individus ayant adopté une démarche orientée vers les ressources formelles, le
sixiéme champ de variables vise & préciser la démarche de recours a ces services en considérant le
processus de demande d'aide (qui, quand, types d'organismes approchés, pourquot), la description
et la perception de I'acheminement de la demande d'aide, la description des services utilisés (nature,
fréquence, durée et appréciation) ainsi que la perception et les attitudes face aux dispensateurs de
services (attitudes face la compétence des intervenants et a la qualité des services, attitudes liées a
l'acceptabilité de recevoir de l'aide extérieure au réseau informel, facteurs liés aux caractéristiques

des intervenants et ceux liés aux conditions de dispensation et a la coordination des services).

Contrairement au guide d'entrevue destiné aux utilisateurs et aux non-utilisateurs de
services, celui qui s'adresse aux dispensateurs de services se résume a deux questions ouvertes qui
ont lancé des discussions de groupe. Ces questions ont été formulées ainsi: 1) Selon vous, quels
sont les facteurs favorables a l'utilisation des services de maintien & domicile dispensés par les
organismes communautaires et bénévoles de votre MRC? et 2) Selon vous, quels sont les facteurs
défavorables 2 l'utilisation des services de maintien a domicile dispensés par les organismes

communautaires et bénévoles de votre MRC?

6.4 RECUEIL DES DONNEES

Le recueil des données a été réalisé par le biais d'entrevues individuelles aupres des
utilisateurs et des non-utilisateurs de services et d'entrevues de groupe auprés des dispensateurs de
services. Chacune de ces rencontres a été enregistrée avec évidemment le consentement des

répondants.

6.4.1 Consultations individuelles

Des entrevues individuelles ont été réalisées auprés de dix-sept (17) personnes durant les
mois de mars et d’avril 1996. Dans le cas de cinq (5) dentre elles, les personnes interviewées
étaient accompagnées de leur personne-soutien principale. Ces personnes-soutien sont des conjoints
(3) et des filles (2) de personnes dépendantes. Parmi les dix-sept personnes interviewées, une seule
répondante témoignait a la fois pour elle-méme et en tant que personne-soutien en raison des pertes

cognitives importantes de la personne aidée.
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La durée des entrevues a varié de 90 4 135 minutes. Ces entrevues ont toutes ét¢ effectuées
au domicile des répondants 4 un moment convenu. Chaque rencontre, réalisée par l'auteure de ce
rapport, se conformait 4 un entretien semi-dirigé bien qu'elle se soit déroulée dans un climat de

conversation libre.

6.4.2 Consultations groupe

Trois (3) consultations de groupe ont été entreprises avec quatorze (14) responsables
d'organismes communautaires et bénévoles oeuvrant dans le secteur du maintien a domicile de
Lanaudiére. Ces rencontres, d'une durée moyenne de deux heures, rassemblaient de quatre a cing
personnes selon les rencontres et ont eu lieu dans des locaux d'organismes communautaires. Elles

ont été produites pendant les mois de janvier et février 1996.

Chaque consultation a été introduite par deux questions ouvertes €énoncées ci-haut. Une
discussion libre entre les participants a permis d'approfondir les thémes de cette étude et de traiter
de questions complémentaires. Ces rencontres se sont terminées par un compte-rendu écrit par
chacun des répondants sur la nature et I'importance relative des facteurs favorables et défavorables

liés & I'utilisation de services communautaires de leur localité.

6.5 METHODE D'ANALYSE ET PRESENTATION DES RESULTATS

Comme pour la recension des écrits, le traitement des données recueillies fait appel a une
analyse s'appuyant sur le modéle d'analyse qualitative élaboré par Miles et Huberman (1991). Cette
méthode d'analyse comporte trois types d'activités distinctes et successives qui sont le
dépouillement, le classement et la compilation des données. Dans le cadre de ce travail, 'ensemble

de ces activités a été exécuté manuellement.

Aprés avoir réalisé les entrevues de recherche, I'ensemble des données enregistrées ont €té
retranscrites dans des grilles de dépouillement. Le dépouillement des données vise a réduire et &
retenir les données pertinentes selon un schéme de codage. Ce demier est fondé sur I'ensemble des
catégories d'analyse apparaissant dans le cadre d'analyse présenté plus haut. Ce schéme de codage
est appliqué a l'ensemble des données afin d'effectuer un découpage systématique des données. Ce

schéme de codage a été développé initialement lors de 1'élaboration du cadre d'analyse et a été
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complété et raffiné a posteriori lors notamment de I'annotation des données constituces du discours

des répondants 4 partir des thémes émergeants.

Le classement des données dépouillées a permis d'ordonner le corpus en fonction de trois
groupes de répondants, soient les utilisateurs réguliers, les utilisateurs occasionnels et les non-

utilisateurs de services et des trois types de milieux de vie, soit le milieu rural, semi-rural et urbain.

La compilation des données a permis de synthétiser les données recueillies pour chacune
des catégories d'analyse. C'est a partir de ces compilations qu'un examen comparatif des données a

été exécuté et que la synthése a été préparée afin de présenter les résultats de cette étude.

C’est a la derniére étape de I’analyse que nous avons constaté que ’ensemble des thémes
abordés par les dispensateurs de services communautaires 1’a été par les utilisateurs et les non-
utilisateurs de services. Dans la présentation des résultats, nous avons donc choisi de ne retenir que
les données provenant des entretiens de recherche effectués auprés de ces derniers. Rappelons que
leur point de vue est au centre de cette étude et que les thémes ont pu étre explorés de maniére plus
approfondie dans le cadre d’entretiens individuels que d’entretiens de groupe. Or, pour éviter les
redondances, les informations tirées des entretiens réalisées auprés des dispensateurs ont €té

retranchées sauf celles portant sur la question du rapport de I’ offre et la demande.
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7.0 PRESENTATION DES RESULTATS DE LA RECHERCHE

Une synthése est présentée afin de rendre compte des données et des résultats de cette étude.
Une premiére partie trace 4 grands traits un tableau de l'ensemble des répondants. L'analyse des
données recueillies mise principalement sur la comparaison des sujets selon leur statut d'utilisateur
régulier ou occasionnel et de non-utilisateur. Egalement, sur plusieurs points, l'ensemble des
répondants sera comparé a la population lanaudoise a partir d'informations tirées de l'analyse
régionale de l'enquéte Santé Québec (Goneau et coll., 1996). Or, a défaut de reposer notre étude sur
un échantillon statistiquement représentatif, il s'agit de déterminer les différences ou similitudes des

personnes échantillonnées par rapport a la population du méme age.

En complément, la deuxiéme partie porte sur une typologie d'utilisateurs et de non-
utilisateurs qui a été dégagée a la suite d'une seconde analyse des données. En considérant de
nombreux facteurs, un découpage permet de rallier les répondants en sous-groupes, offrant ainsi

une clarification du processus de recours a des services communautaires.

7.1 PORTRAIT GENERAL DES UTILISATEURS ET DES NON-UTILISATEURS DE
SERVICES COMMUNAUTAIRES

7.1.1 Les caractéristiques sociodémographiques

Dans cette étude, les personnes échantillonnées sont 4 1'image des clientéles des organismes
communautaires et bénévoles lanaudois oeuvrant dans le secteur du maintien & domicile (Théolis,
1995a). Les échantillons sont composés principalement de femmes agées de 65 ans et plus (voir le
tableau 6).

Pour les trois échantillons de sujets, I'dge moyen est de 67.5 ans. Le groupe des utilisateurs
réguliers et occasionnels se compose de personnes dont la moyenne d'dge est moins élevée que
celui des non-utilisateurs en raison de deux sujets d'age adulte, sujets dont 1'dge est de 24 et 35 ans.
La proportion de femmes est plus importante parmi les non-utilisateurs (87,5 %) que les utilisateurs

de services (78 %).
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Enfin, c'est une majorité de personnes sans conjoint (71 %) qui font partie des trois
échantillons. Ces personnes sont veuves (47 %), divorcées (12 %) ou célibataires (12 %). Peu de
différences notables apparaissent entre les échantillons, bien que c'est parmi les utilisateurs de
services que l'on retrouve la proportion la moins élevée de personnes sans conjoint (67 %). Sur ce
point, les personnes consultées se démarquent nettement de la population lanaudoise chez qui, 34 %
des gens agés de 65 ans et plus sont sans conjoint (Goneau, 1996; p. 20). Enfin, indiquons que ni le

sexe, l'age et le statut matrimonial distinguent les répondants selon leur milieu de vie.

TABLEAU 6
REPARTITION DES SUJETS SELON LEUR AGE,
LEUR SEXE ET LEUR STATUT MATRIMONIAL

Personnes échantillonnées Nombre Age Age Sexe Statut matrimonial
moyen
Féminin Masculin | vivant avec vivant sans
conjoint conjoint
Utilisateurs réguliers 6 de24a77 | 65.2ans 6 0 2 4
ans
Utilisateurs occasionnels 3 de 35283 58.3 ans 1 2 1 2
ans
Total utilisateurs 9 de24283 | 628ans | 7(78 %) 2 (22 %) 3(33%) 6 (67 %)
ans
Non-utilisateurs 8 de61a86 | 72.6ans | 7(87.5%) | 1(12.5%) 2 (25 %) 6 (75 %)
ans
Total 17 de242186 | 67.5ans | 14(82 %) 3(18%) 5 (29 %) 12 (71 %)
ans

7.1.2 Les ressources économiques

La majorité des personnes échantillonnées est retraitée (82 % ; voir le tableau 7) ; c'est le
cas de la totalité des personnes qui n'utilisent pas de services et celui des deux tiers de celles qui en
utilisent. Les autres personnes sont considérées invalides (12 %) et une seule est étudiante (6 %).
Indiquons que la proportion des personnes retraitées est similaire a celle observée dans la

population lanaudoise (80 %; Goneau et coll., 1996; p. 24).

Le nombre d'années de scolarité est relativement similaire parmi les sujets de cette étude;

chez les utilisateurs de services, le nombre moyen est de 7.7 années tandis que chez les non-
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utilisateurs, ce nombre est de 8.25 années. Le groupe des utilisateurs occasionnels se distingue

1égérement des autres; le nombre moyen est de 10 années de scolarité.

La question du revenu est apparue délicate chez deux répondants, de sorte que les données
porte sur quinze des dix-sept personnes recrutées. Le revenu annuel brut de la majorité (60 %) des
personnes provenant des trois échantillons réunis est inférieur a $14,999. Chez les non-utilisateurs,
cette proportion augmente & 71 % et la majorité (75 %) considére ce revenu comme suffisant. Chez
les utilisateurs, la situation est différente; la moiti¢ dispose d'un revenu inférieur a $14,999 et l'autre
moitié a un revenu allant de $15,000 a $29,999. Or, bien qu'une proportion plus élevée d'utilisateurs
aient un revenu supérieur que les non-utilisateurs, c'est une majorité (67 %) qui le percoit comme
moyennement suffisant. Notons que toutes les personnes ayant ont un revenu supérieur a $20,000

vivent dans des ménages de deux ou plus.

Dans le cadre de I'enquéte Santé Québec (Bellerose et coll., 1995; p. 21), une échelle du
niveau de revenu a été établie en fonction de trois éléments: «le revenu du ménage, le nombre de
personnes composant le ménage et les seuils de faible revenu fixés par Statistique Canada (1992)
selon la taille des ménages». Selon cet indice, la majorité (60 %) des personnes consultées est
considérée pauvre ou trés pauvre et les autres (40 %) ont un revenu considéré moyen inférieur. Pour
les mémes catégories du niveau de revenu, les proportions observées dans la population lanaudoise
du méme 4ge sont respectivement de 35 % et de 33 % (Goneau et coll., 1996; p. 22).

Done, comparativement a la population lanaudoise du méme ége, les répondants du milieu
urbain, semi-rural ou rural sont dans l'ensemble des personnes économiquement faibles et
pergoivent leur statut économique moins favorablement’. De surcroit, la majorité des répondants
sont d'avis pour dire «qu'on ne peut faire de folles dépenses», «qu'on n'a pas de surplus», que le

«gaspillage est interdit» et qu'il est préférable «de s'en tenir a des petits besoinsy.

3. . -
Pour des catégories de réponses comparables utilisées dans I'enquéte Santé Québec (Goneau et coll., 1996; p. 315), 53 % des
répondants de cette étude estiment leur revenu comme suffisant et trés suffisant contre 74 % de la population lanaudoise 4gée de 65
ans et plus considérant avoir un revenu suffisant ou étre a l'aise financi¢rement.
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’ TABLEAU 7
REPARTITION DES SUJETS SELON LEUR STATUT OCCUPATIONNEL,
LEUR REVENU ET LEUR STATUT ECONOMIQUE PERCU

Personnes N Statut occupationnel Revenu annuel Statut économique pergu
¢échantillon-
nées
retraité(e) autres revenu revenu revenu Peu Moyenneme Suffisant Tres
inférieur de de suffisant nt suffisant suffisant
4$14,999 | $15,000 | $20,000
4 a
$19,999 | $29,999

Utilisateurs 6 5 1 2 2 1 1 4 1 0
réguliers
Utilisateurs 3 1 2 2 0 1 0 2 1 0
occasionnels
Total 9 6 (67 %) 3(33%) | 4(50%) | 2(25%) | 2(25%) | 1(11%) 6 (67 %) 2 (22 %) 0 (0 %)
utilisateurs
Non- 8 8 (100 %) 0 (0 %) 5(7MM%) | 1(14%) | 1(14%) | 0(00%) 1(12.5 %) 6 (75 %) 1
utilisateurs (12.5%)
Total 17 14(82%) | 3(18%) | 9(60%) | 3(15%) | 3(15%) 1(6 %) 7 (41 %) 8 (47 %) 1 (6 %)

7.1.3 Le milieu de vie et le degré d'implantation

Les sujets de cette étude proviennent des quatre coins de Lanaudiére. Répartis selon Ie type
de milieux de vie (voir le tableau 4 présenté dans la section 5.2.2 de ce travail), la majorité (59 %)
réside en milieu urbain, prés du quart (23 %) vit dans un milieu semi-rural, au coeur de petits
villages et moins du cinquiéme habite un milieu rural (18 %). Si l'on tient compte des données
régionales de 1991 (Guillemette & St-Cyr, 1995), les personnes provenant du milieu urbain tendent
a étre légérement sous-représentées. En effet, les individus résidant dans des MRC (Des Moulins,
Joliette, L'Assomption) dans lesquelles les agglomérations urbaines de plus de 30,000 personnes
regroupent la majorité de la population représentent une proportion de 70 % contre 59 % parmi les

personnes consultées.

Cest depuis de 4 a 51 ans que les répondants y vivent. Les utilisateurs résident depuis en
moyenne 20 années dans leur milieu et les non-utilisateurs y sont en moyenne depuis 12 ans. Pour
la plupart, les répondants sont originaires de Lanaudiére. Les trois-quarts des non-utilisateurs et
prés de la moitié des utilisateurs (55 %) sont natifs de la région. Bien qu'un certain nombre ait vécu

4 'extérieur de la région pendant une partie de leur vie active, tous sont revenus pour y vivre.
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Des proportions comparables de non-utilisateurs (37.5 %) et d'utilisateurs (33 %) vivent
dans des HLM ou des résidences pour personnes dgées. Par ailleurs, plus de la moiti¢ des
répondants vivent seuls et ce, indépendamment de leur milieu de vie. Plus précisément, des
proportions similaires de personnes vivant seules sont observées chez les utilisateurs (55 %) et les
non-utilisateurs (50 %). Ces proportions apparaissent élevées si on les compare avec la population
lanaudoise 4gée de 65 ans et plus vivant seule (23 %; voir Goneau et coll., 1996; p. 123). Le tiers
des utilisateurs et le quart des non-utilisateurs vivent avec leur conjoint. Les autres vivent avec des

membres de leurs familles et composent des ménages de trois personnes et plus.

7.1.4 Le réseau de socialisation

Les deux tiers (65 %) des répondants s'impliquent dans leur communauté et ont diverses
activités sociales et récréatives en participant réguliérement a des groupes ou des associations de
leur localité. Le nombre de groupes auxquels ils font partie varie de un & cinq groupes selon les
individus et la moyenne se situe entre 2,5 et 3 groupes selon les échantillons. De cette participation,
tous en tirent une satisfaction ou une trés grande satisfaction, a l'exception d'un non-utilisateur qui
exprime peu de satisfaction des activités de son association. Face a leur vie sociale en général, les
trois quarts (76 %) l'estiment satisfaisante ou trés satisfaisante. Sur ce point, on observe des
proportions pratiquement similaires pour les utilisateurs (77 %) et les non-utilisateurs (75 %).
Enfin, de cet ensemble de résultats portant sur le réseau de socialisation, aucune tendance permet de

distinguer les répondants selon leur milieu de vie.

7.1.5 La perception de I'état de santé

Dans un premier temps, nous avons demandé aux participants d'évaluer subjectivement leur
état de santé en général. Les deux tiers (65 %) de toutes les personnes consultées qualifient leur état
de santé de bon, trés bon ou excellent (tableau 8). Les autres (35 %) estiment que leur état de santé
est moyen. Aucune ne le juge mauvais. Si 'on compare les utilisateurs avec les non-utilisateurs, les
proportions demeurent équivalentes. Toutefois, c'est entre les utilisateurs réguliers et occasionnels
que les différences apparaissent. En effet, un état de santé évalué comme bon, trés bon et excellent

caractérise la moitié des utilisateurs réguliers contre la totalité des utilisateurs occasionnels.
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TABLEAU 8
REPARTITION DES SUJETS SELON LEUR PERCEPTION DE L'ETAT DE SANTE
Fersonncs Noaiey Perception de I'état de santé Perception de I'état de santé
échantillonnées g
en comparaison de son groupe d'ige
excellente triss bonne Y i Al trés bonne moyenne mauvaise
bonne bonne
Utilisateurs 6 0 1 2 3 0 1 2 0 2 1
réguliers :
50 % 50 % 50 % 50 %
Utilisateurs 3 1 1 1 0 0 1 1 1 0 0
occasionnels
100 % 0% 100 % 0%
Total 9 1 2 3 3 0 2 3 1 2 1
utilisateurs
67 % 33% 67 % 33%
Non- 8 1 1 3 3 0 2 1 3 2 0
utilisateurs
62.5% 37.5% 75 % 25.5%
Total 17 2 3 6 6 0 4 4 4 4 1
65 % 35% 76 % 24 %

Dans un deuxiéme temps, nous avons adressé aux personnes consultées une question, telle
que formulée dans I'Enquéte Santé Québec (1987), interrogeant leur état de santé comparativement
a d'autres personnes de leur 4ge (tableau 8). Si l'on tient compte des réponses de la question
précédente, trés peu de différences sont observées du coté des utilisateurs réguliers et occasionnels,
de sorte que les proportions des personnes estimant leur santé bonne, trés bonne ou excellente
demeurent les mémes (67 %). Ce sont les non-utilisateurs qui estiment leur santé un peu plus
positivement lorsqu'ils la comparent & d'autres personnes de leur age (75 %). Pour toutes les
personnes consultées, prés des trois quarts (71 %) évaluent leur état de santé comme bon, trés bon
ou excellent. Cette proportion est légérement inférieure a celle (81 %) de la population &gée de 65

ans et plus de Lanaudiére (Goneau et coll., 1996; p.199).

7.1.6 Le bien-étre psychologique

Une appréciation globale mais sommaire du bien-étre psychologique ou du moral a été
obtenue par une question ou l'on demande aux répondants de le qualifier. On constate que les

utilisateurs réguliers et occasionnels estiment leur moral de bon, de trés bon ou d'excellent dans des
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proportions identiques (67 %; tableau 9) a celles se rapportant a leur état de santé en comparaison
de son groupe d'dge (67 %). Les non-utilisateurs qualifient leur moral plus positivement (87.5 %)

que les précédents.

Dans l'ensemble, trois quarts (76 %) des participants jugent avoir un bon, trés bon ou un
excellent moral. Cette proportion est relativement équivalente & celle observée pour la population
québécoise 4gée de 65 ans et plus (69 %), bien qu'elle ait été établie a partir d'une mesure plus
glaborée du bien-étre psychologique utilisée dans le cadre de I'Enquéte Santé Québec (Théolis,
1991; p.5)

TABLEAU 9
REPARTITION DES SUJETS SELON LEUR BIEN-ETRE PSYCHOLOGIQUE
Personnes Nombre | s 3
AR Bien-étre psychologique
excellente trés bonne bonne maoyenne mauvaise
Utilisateurs 6 0 1 2 1 2
réguliers
50 % 50 %
Utilisateurs 3 0 2 1 0 0
occasionnels
100 % 0%
Total 9 0 3 3 1 2
utilisateurs
67 % 33%
Non- 8 2 1 4 0 1
utilisateurs
87.5% 125%
Total 17 2 4 7 1 3
76 % 24 %
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7.1.7 Les pertes d'autonomie

Conformément aux critéres de sélection des échantillons de cette étude, toutes les personnes
connaissent des pertes d'autonomie. Ces pertes sont de nature physique dans la quasi-totalit¢ des cas
(94 %). Une seule personne a des pertes cognitives découlant de la maladie d'Alzheimer. Les
incapacités fonctionnelles des personnes consultées sont, dans la majorité des cas (82 %), la
conséquence de problémes de santé chroniques divers; les principales sont, par ordre d'importance,
des affections ostéo-articulaires, des maladies cardio-vasculaires, le diabéte et des douleurs
chroniques. Pour trois sujets (18 %) qui sont également les plus jeunes, les incapacités

fonctionnelles sont la séquelle d'accidents de voiture. Parmi eux, deux sont paraplégiques.

Les pertes d'autonomie signifient une mobilité restreinte chez la plupart des individus
(71 %). Cette mobilité restreinte qui contraint les déplacements tant a l'intérieur qu'a l'extérieur du

domicile concerne un peu plus les non-utilisateurs (75 %) que les utilisateurs de services (67 %).

Pour comparer la situation de chacun des sujets, nous leur avons demand¢ d'évaluer
subjectivement leur degré de perte d'autonomie. Il s'agissait pour eux d'indiquer jusqu'a quel point
ces pertes empéchent d'effectuer leurs activités habituelles. Les sujets des trois échantillons réunis
se répartissent en deux groupes principaux (tableau 10): 47 % des personnes affirment que leurs
incapacités n'entravent pas du tout leur fonctionnement et autant (47 %) affirment qu'elles

l'entravent moyennement. Aucune n'envisage leurs incapacités comme un obstacle majeur.

Ceci dit, c'est en fonction de ce paramétre que les utilisateurs de services se distinguent
davantage des non-utilisateurs. En effet, la majorité des utilisateurs de services (56 %) considere
que leurs incapacités empéchent moyennement le déroulement de leurs activités habituelles tandis

la majorité des non-utilisateurs (62.5 %) ne les considére point comme des obstacles.
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TABLEAU 10
REPARTITION DES SUJETS
SELON LE DEGRE PERCU DES PERTES D'AUTONOMIE

Personnes échantillonnées Nombre Degré pergu des pertes d'autonomie

pas du tout un peu moyennement beaucoup
Utilisateurs réguliers 6 1 (17 %) 1(17 %) 4 (67 %) 0(0 %)
Utilisateurs occasionnels 3 2(67 %) 0(0%) 1(33 %) 0(0%)
Total utilisateurs 9 333%) 1(11 %) 5 (56 %) 0(0%)
Non-utilisateurs 8 5(62.5 %) 0(0%) 3(37.5%) 0 (0 %)
Total 17 8 (47 %) 1(6%) 8 (47 %) 0 (0 %)

7.1.8 La consommation de médicaments

Les gens de cette étude consomment des médicaments dans une proportion de 76 %,
proportion similaire a celle observée (80 %) pour la population dgée de 65 ans et plus de
Lanaudiére (Goneau et coll., 1996; p.262). La totalité des utilisateurs occasionnels ainsi que les
trois quarts (75 %) des non-utilisateurs et les deux tiers (67 %) des utilisateurs réguliers prennent au
moins un médicament par jour. Plus précisément, le nombre moyen de médicaments consommeés
quotidiennement varie selon les échantillons: ce sont les non-utilisateurs qui prennent le plus de
médicaments par jour avec une moyenne de 5.3 médicaments tandis que les utilisateurs en prennent

une moyenne de 3 par jour.

7.1.9 Le réseau d'aide informel

Il a été demandé aux répondants d'identifier les gens considérés comme proches. Or, la taille
des réseaux sociaux varie de 2 a 13 personnes avec une moyenne de 5.6 proches par répondant
(tableau 11). C'est chez les non-utilisateurs et les utilisateurs occasionnels que l'on retrouve les
réseaux les plus importants. En effet, ces derniers relévent respectivement un nombre moyen de 7.1

et de 6 personnes tandis que les utilisateurs réguliers identifient un nombre moyen de 3.3 proches.
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Les réseaux sociaux des répondants sont nettement dominés par les membres de leur milieu
familial. Ce sont, par ordre d'importance, les enfants, les parents (petits enfants, soeurs, fréres, brus
et beaux-fils) et les conjoints qui constituent les proches des répondants. Les amis et les voisins ne
représentent qu'une mince minorité parmi les personnes identifiées et ce, indépendamment de leur
statut d'utilisateur ou de non-utilisateur et de leur milieu de vie. De maniére générale, les répondants
ont de contacts réguliers avec leurs proches. Cest par des visites ou des téléphones qu'ils

entretiennent des rapports avec les personnes significatives de leur réseau.

7.1.10 L'aide disponible pour les tiches quotidiennes

La plupart des répondants peuvent compter sur l'aide d'au moins une personne pour
effectuer des tiches quotidiennes et domestiques. Cependant, certains n'ont aucun recours (18 %).
Ceux-ci figurent principalement parmi les non-utilisateurs; en effet, aucune personne n'est identifiée
comme pouvant offrir de l'aide chez le quart (25 %) de ces derniers contre le dixieme (11 %) des
utilisateurs. En somme, le nombre de personnes disponibles pour de l'aide domestique varie selon
les échantillons (tableau 11). Les utilisateurs savent qu'ils peuvent compter sur une moyenne de 2.6

personnes tandis que les non-utilisateurs identifient en moyenne 1.5 personnes pour ce type d'aide.

TABLEAU 11
REPARTITION DES SUJETS
SELON LEUR RESEAU SOCIAL ET L'AIDE DISPONIBLE
POUR LES TRAVAUX DOMESTIQUES ET LES DIFFICULTES MAJEURES

Personnes échantillonnées Nombre Nombre de proches | Nombre de proches | Nombre de proches
faisant partie du disponibles pour disponibles pour
réseau social offrir de l'aide offrir de 'aide en cas
domestique de difficultés
majeures

Utilisateurs réguliers 6 33 25 2.0

Utilisateurs occasionnels 3 6 2.7 23

Total utilisateurs 9 4.2 2.6 2.1

Non-utilisateurs 8 7.1 L5 1.5

Total 17 5.6 2.1 1.8
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7.1.11 L'aide disponible pour les difficultés majeures

En cas de difficultés majeures comme des urgences d'ordre médical ou autres, les trois
quarts (76 %) des répondants identifient au moins une personne de son entourage pour leur venir en
aide. C'est parmi les non-utilisateurs que I'on retrouve le nombre le plus élevé de répondants n'ayant
aucun recours dans ce type de situation. Ces derniers représentent plus du tiers des non-utilisateurs
(37.5 %) contre un dixiéme (11 %) des utilisateurs de services communautaires. Dans I'ensemble,
c'est un nombre moyen de prés de deux proches (1.8) sur lesquels les répondants peuvent compter;
parmi eux, les non-utilisateurs identifient un nombre moyen (1.5) légérement inférieur & celui (2.1)

des utilisateurs (tableau 11).

Enfin, aucune différence n'est observée entre les répondants selon leur milieu de vie quant a
l'étendue de leurs réseaux de soutien et & I'aide disponible pour les tiches domestiques ou en cas de

difficultés majeures.

7.1.12 La connaissance des ressources formelles

La plupart des personnes consultées savent identifier au moins un organisme
communautaire et bénévole de leur localité. Ce sont trois non-utilisateurs (37.5 %) vivant en milieu
urbain qui ne connaissent aucun organisme. Cependant, une fois que les organismes existants sont
portés a leur connaissance, au moins un de ces organismes est reconnu d'eux. Ce sont les

utilisateurs occasionnels qui connaissent le plus d'organismes.

La majorité a pris connaissance de l'existence de ces organismes par leur réseau social; ce
sont des gens de la famille, des amis, des voisins ou des connaissances qui leur en ont parlé. Dans
deux cas, des intervenants d'organismes communautaires les ont informés des services existants et,

dans deux autres cas, ce sont des intervenants du réseau public (CLSC et Centre hospitalier).

Pour plusieurs, les services des organismes communautaires sont per¢us comme
disponibles. En contraste, certains répondants ont saisi l'occasion pour mentionner des inquiétudes
concernant le manque de disponibilité des services de soutien a domicile du CLSC. Un sujet
rapporte: «On parle beaucoup du virage ambulatoire. Tout le monde en discute. On a méme regu
des papiers la-dessus. Mais c'est inquiétant puisque je ne sais méme pas ce qu'ils font exactement et
quels services ils offrent 4 domicile». Un autre sujet indique: «Je ne comprends pas comment il se

fait que ¢a soit si lent et qu'il y ait autant de monde la-dedansy.
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7.1.13 Le recours a de I'aide formelle

Parallélement aux liens établis avec le réseau d'aide informel, la plupart des répondants ont
des contacts avec des ressources formelles. Pour leur venir en aide, ceux-ci font appel a trois types
d'organismes: les organismes communautaires et bénévoles, les établissements publics et les

organismes privés.

TABLEAU 12
REPARTITION DES SUJETS SELON LE
RECOURS A DE L'AIDE FORMELLE

Personnes échantillonnées Nombre Nombre de Nombre de Nombre de
répondants ayant eu | répondants ayant eu répondants ayant eu
recours a des recours A des recours a des services
services services publics privés

communautaires

Utilisateurs réguliers 6 6 2 1
Utilisateurs occasionnels 3 3 0 1
Total utilisateurs 9 9 (100 %) 2(22 %) 2(25 %)
Non-utilisateurs 8 0(0 %) 5(62.5 %) 2(22%)
Total 3 17 9 (53 %) 7 (41 %) 4 (24 %)

Conformément aux critéres de sélection des échantillons de cette étude, tous les utilisateurs
regoivent des services dispensés par des organismes communautaires (tableau 12). Ils sont
utilisateurs depuis de 6 mois a 14 ans avec une moyenne de 5.4 ans. La majorité (67 %) a recours a
ces organismes pour des services de transport/accompagnement ou de transport adapté; parmi eux,
la plupart (44 %) les utilisent sur une base occasionnelle n'excédant pas dix fois par annce et une
minorité (22 %) les utilisent sur une base intensive & raison de 2 & 4 fois par semaine afin de
recevoir des traitements spécialisés en milieu hospitalier. Le tiers (33 %) regoit de l'aide pour
l'entretien ménager de maniére réguliére (une a deux fois par semaine) ou occasionnelle (pres de
quatre fois par année). Moins du quart (22 %) participent une & deux fois par semaine & des activités
intégrées, activités journaliéres combinant séances d'information, repas communautaires et activités
sociales et récréatives. Un seul répondant (11 %) ne participe qu'occasionnellement a des activités
sociales et récréatives. Le tiers (33 %) des utilisateurs bénéficie de deux types de services et les

autres ne regoivent qu'un seul type de service.
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C'est une minorité (41 %) des répondants qui ont fait appel au cours de la dernicre année a
des services dispensés par des établissements publics (tableau 12). Une proportion plus élevée de
non-utilisateurs (29 %) que d'utilisateurs (12 %) y a eu recours. Les motifs d'utilisation des services
publics sont différents des services communautaires. En effet, c'est principalement pour des motifs
d'ordre médical que l'on consulte tant chez les utilisateurs que les non-utilisateurs de services
communautaires: examen médical annuel, urgence mineure, traitements en milieu hospitalier.
Toutefois, dans le cas de deux non-utilisateurs, on s'adresse aux ressources publiques pour des
services de répit offerts par le CLSC ou des activités sociales et récréatives organisées par un

Centre de jour.

A 1'égard d'organismes privés, des proportions équivalentes d'utilisateurs (22 %) et de non-
utilisateurs (25 %) regoivent ces services (tableau 12). Tous ces services sont regus sur une base
occasionnelle n'excédant pas quatre fois par année. Dans la majorité des cas (75 %), les services

utilisés sont I'entretien ménager et chez les autres, des services infirmiers.

En tenant compte du type et du nombre de services utilisés, de la durée et de la fréquence
d'utilisation, aucune différence ne démarque les répondants selon leur milieu de vie urbain, rural ou

semi-rural.

7.1.14 L'appréciation de I'aide communautaire

Tous les utilisateurs de services communautaires expriment de mani¢re générale une
satisfaction ou une trés grande satisfaction face aux services regus. Certains éléments ont été

soulevés et sont regroupés autour de thémes récurrents.

A) L'acheminement des demandes d'aide
Lors de la prise de contact, tous affirment avoir été bien accueillis et leurs demandes ont été

bien regues. Aucun ne rapporte de délais.

B) Le coiit des services
Tous considérent les cofits pour l'entretien ménager et les déplacements comme acceptables
et raisonnables. Toutefois, un sujet ajoute: «Quand tu as a te déplacer souvent, ¢a peut devenir

dispendieux. Pour aller au Centre hospitalier a Joliette, ¢a me cotite $15 et je suis obligée d'y aller
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souvent. Quand on n'a rien que la pension, c'est beaucoup». Un autre indique: «Il faudrait que
certains services cofitent moins chers. Certaines personnes dgées sont obligées de s'en passer parce

qu'elles n'ont méme pas ces moyens-1a».

C) La rotation des bénévoles

Certains utilisateurs déplorent la rotation des bénévoles qui viennent a domicile pour de
l'entretien ménager. Un sujet mentionne: «Ce n’est pas toujours les mémes. On ne peut pas
shabituer. Clest toujours & recommencer. On a toujours besoin de répéter. Et il y en a que je
préfere». Un autre indique: «Ca change souvent et c'est stir qu'on aimerait ¢a avoir les mémes. Il y
en a avec qui ¢a va mieux et on voudrait les garder». Enfin, un dernier bénéficiaire rapporte: «Ce
n'est pas toujours la méme bénévole qui vient et j'aimerais ¢a que ¢a soit la méme. Je comprends
qu'elles ne soient pas toujours disponibles mais vous savez, on s'attache a une bénévole. Puis, je
crois qu'ils ne veulent pas qu'on s'attache aux bénévoles et qu'ils s'attachent a nous. C'est ¢a que l'on

me dit. Ce que je trouve de fin, c'est qu'elle sait ol sont les choses. Je trouve ¢a agréabley.

D) Le travail des bénévoles

Les commentaires a l'effet du travail des bénévoles sont en général trés positifs. On affirme
qu'ils sont «gentils, compétents et humains», que ce sont des «gens en qui on a confiance» et que
leur «travail est satisfaisant». Une personne cite: «Les bénévoles font leurs ouvrages. Ils ne partent
pas tant que ce n'est pas fini. Ils sont assez propres. Quelques fois, il y a des petites affaires qu'on

doit dire: «Tu n'as pas fait ¢a!» Mais pour le prix qu'on paie, on ne peut pas exiger la lune».

Une autre personne apprécie le soutien apporté par des bénévoles offrant des services
d'entretien ménager: «Les deux bénévoles qui viennent chez moi pour me donner un coup de main
pour la maison, ce sont des perles. En plus, c'est fin pour parler. Pour une personne de mon &g,
c'est important, c'est aussi une question de confiance. Elles sont sympathiques et ¢a nous rassure. Je

leur donnerais quinze sur dix».

E) La disponibilité et la suffisance de I'aide
Certains utilisateurs affirment avoir suffisamment d'aide pour leurs besoins mais d'autres,
cependant, reconnaissent que davantage d'aide serait fort appréciée. Un répondant explique: «Ilya

des journées oli ¢a ne va pas du tout et on aimerait & ce moment-1a avoir de l'aide. Mais ce n'est pas
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possible parce que les horaires sont planifiés une semaine d'avance. C'est difficile de les avoir

autant qu'on en a besoiny.

Tout en mentionnant l'insuffisance de l'aide obtenue, les utilisateurs reconnaissent et
expliquent les limites des organismes. Pour en témoigner, voici les propos recueillis a ce sujet. «Ils
ont beaucoup d'ouvrage et ils ne sont pas nombreux». «Je ne veux rien dire contre I'organisme mais
il faudrait plus de services. Quand tu es tout seul, tu as plus de besoins». «Il y a des fois, I'ét¢, je ne
demande pas trop parce que je sais qu'ils sont moins nombreux et qu'ils ont beaucoup d'ouvrage. Ils
vont ici et 13 pour des travaux qui durent parfois une journée entiére. Lorsqu'ils viennent, ils
voudraient en faire beaucoup. Ce n'est pas avec méchanceté que je dis ¢a, mais ils en ont trop a
faire. Ils sont bien travaillants et ils ne sont pas payés cher. On ne peut pas leur en demander trop.
Le gouvernement devrait les payer davantage». Enfin, un des utilisateurs réagit a l'ampleur des
demandes d'aide et aux ressources précaires des organismes communautaires et bénévoles et lance,

en quelque sorte, un cri du coeur:

«La seule chose qui est dommage est que les gouvernements ne s'engagent
pas plus a subventionner les organismes bénévoles. Les gens en ont de plus en
plus besoin, le CLSC ne fournit pas et c'est évident que plus ¢a va aller, moins
il sera en mesure de répondre aux besoins. Ce qu'on demande aux bénévoles,
c'est inoui et c'est admirable ce qu'ils font. On leur demande tant et il y a des
limites a faire des sacrifices. C'est bien beau le virage ambulatoire mais il faut
quand méme se donner les moyens et présentement, on n'a pas ni les moyens
et ni les ressources. Alors, qui subit les contrecoups? Ce sont les organismes
bénévoles parce qu'il y a une demande accrue et qu'ils ne peuvent pas faire des
miracles. Il faut aider les bénévoles qui aident déja beaucoup!»

Ces témoignages font écho aux propos de ceux qui oeuvrent au sein des organismes
communautaires et bénévoles. En période de transformation du réseau de la santé et des services
sociaux, un des thémes majeurs issu de leur discours porte sur le difficile équilibre entre l'ofire et la
demande. Ces derniers ont déja exprimé leurs inquiétudes a cet effet (Théolis, 1995a), lesquelles
demeurent. En effet, ce qui ressort avec évidence et récurrence de leurs propos est que leurs
ressources sont insuffisantes pour faire face & I'ampleur et au nombre croissant des demandes d'aide
et de services qu'ils regoivent. La plupart des répondants manifestent, d'une maniére ou d'une autre,
qu'ils font un maximum avec les ressources dont ils disposent, qu'un seuil limite est ainsi atteint et
qu'au-dela de ce seuil, leur équilibre, équilibre déja précaire, serait difficile & maintenir, voire

dangereusement menaceé.
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Compte tenu de I'abondance des demandes de services dont le nombre croit avec les annces
et du manque des ressources financiéres, humaines et matérielles dont ils disposent, les organismes
communautaires sont contraints 4 ne pouvoir accomplir toutes les activités requises pour répondre
aux besoins de la population. Pour certains organismes, les difficultés éprouvées remettent en
cause le nombre et la qualité des services rendus et pour d'autres, le manque de ressources
commande actuellement de réduire le nombre des services dispensés. Ainsi, «en raison des
compressions budgétaires, il est nécessaire de faire des priorités des services rendus et aussi de
refuser a l'occasion des demandes de services», «en raison du budget trop restreint et précaire pour
assurer la continuité des services a long terme, il est difficile, méme impossible pour le moment de

s'engager 4 offrir des nouveaux services».

Plusieurs commentaires des dispensateurs permettent d'illustrer leur point de vue concernant
le rapport entre leur capacité d'offrir de l'aide et les demandes qui leur parviennent: «plus les
demandes de services augmentent, plus on a besoin de mettre en place des services, plus on a
besoin de personnel salarié permanent et plus le fardeau augmente de sorte que le bénévolat ne
suffit plus», «l'incapacité de disposer de ressources humaines nécessaires pour assurer tous les
services requis et l'incapacité de défrayer l'achat d'un véhicule pour la livraison de la popote
roulante», «le manque de ressources humaines salariées, le manque de locaux adéquats et
l'incapacité a rendre tous les services requis compte tenu de I'abondance élevée des demandesy, «on
est toujours inquiet et a la recherche de fonds et compte tenu des demandes croissantes, on
s'acharne a rechercher des fonds et on ne peut bonifier nos services», «étant donné les demandes
croissantes provenant de la population, il y a nécessité d'engager plus de personnel et nécessité
d'avoir un budget plus important», «le manque de budget a fait en sorte que les visites d'amiti¢ ont
dfi étre interrompues 2 cause des frais de déplacement et que la qualité et la quantité de 'ensemble
des services sont restreintes», «il y a réduction des services & offrir en raison du manque de

ressources humaines pour les services de transport/accompagnement et de secrétariat et de l'absence

d'un local approprié».

72 TYPOLOGIE DES PERSONNES AYANT RECOURS A DE L'AIDE

C'est en seconde analyse, aprés avoir commuté et conjugué les facteurs explorés dans les

entretiens de recherche qu'il a été possible de faire ressortir des points communs entre certains
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sujets. Cette analyse a permis de délimiter progressivement une typologie basée sur deux axes
principaux. Le premier axe est lié & une démarche orientée vers des ressources communautaires et
le deuxiéme concerne une démarche orientée vers les ressources informelles. Cinq types de sujets

ont ainsi été relevés. Une présentation schématique de cette typologie figure au tableau 13.

Cette deuxiéme partic de la présentation des résultats vise a décrire ces cinq types de
répondants. Pour chacun d'eux, quatre rubriques sont présentées. Une premiére rubrique porte sur
leurs caractéristiques socio-démographiques et économiques. Une seconde s'intéresse & la
perception de leur état de santé, aux pertes d'autonomie et a leur évaluation du besoin d'aide. La
troisiéme concerne l'étendue de leur réseau de soutien et la disponibilité de l'aide. La dernicre
rubrique traite du processus de recours & de l'aide. Ce processus est abordé par le biais de
l'orientation face aux ressources personnelles, informelles ou formelles et des facteurs qui

participent a la décision d'y recourir.

TABLEAU 13
TYPOLOGIE DES PERSONNES AYANT RECOURS A DE L'AIDE

Utilisateurs de services
communautaires ayant recours
a de l'aide informelle
(n=4)

Utilisateurs de services
communautaires n'ayant pas recours
a de l'aide informelle

(n=5) A=

Non-utilisateurs de services
communautaires n'ayant pas
recours a de
l'aide informelle

(n=3)

Non-utilisateurs de services
communautaires ayant recours
partiellement a de l'aide
informelle

(n=2)

Non-utilisateurs de services
communautaires ayant

recours a de l'aide
informelle

(n=3)

7.2.1 Les utilisateurs de services communautaires n'ayant pas recours a leur réseau
d'aide informel

7.2.1.1 Les caractéristiques

Cing personnes sont des utilisateurs de services communautaires n'ayant pas recours a leur
réseau d'aide informel. Ce sont toutes des femmes retraitées dgées de 72 4 83 ans avec une moyenne

d'age de 76.6 ans. Pour quatre d'entre elles (80 %), elles n'ont pas de conjoint et vivent seules. Une
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seule persorne vit avec son mari. Ces répondantes sont celles, avec les non-utilisateurs qui ont
recours partiellement & leur proches, qui vivent dans des ménages dont la taille est la plus petite.
Bien que le niveau de revenu de ces femmes varie de trés pauvre 4 moyen inférieur, ce sous-groupe

est celui qui pergoit son statut économique le moins favorablement.

C'est chez ces femmes que I'on retrouve la majorité la plus élevée de personnes vivant en
milieu urbain (80 %). Egalement, elles y vivent depuis en moyenne 24 ans, soit le nombre d'années
le plus élevé. Par ailleurs, c'est parmi elles que I'on observe le taux le plus faible de participation a
des associations ou groupes locaux. Comparativement aux autres répondants, elles manifestent un

faible niveau de satisfaction face a leur vie sociale.

7.2.1.2 De la perception de la santé a I'évaluation du besoin d'aide

Les utilisateurs de services qui n'ont pas d'aide de leurs proches pergoivent leur état de santé
de mauvais a excellent. Dans l'ensemble, il y a tendance a évaluer leur état de santé & un niveau
comparable aux autres répondants. Toutefois, ces personnes sont celles qui manifestent un niveau
de bien-étre psychologique le plus faible et estiment le moins favorablement l'incidence de leurs
pertes d'autonomie. En conséquence, lorsqu'elles sont interrogées sur la perception de la gravité de
leurs problémes de santé, toutes jugent leur état de santé grave, le justifiant, a I'exception d'un sujet,
par des limitations importantes dans l'accomplissement de leurs tAches quotidiennes. Pour illustrer,
voici les propos d'une répondante: «C'est suffisamment grave pour que je ne puisse plus faire les
choses comme avant. Assez grave pour ne plus faire le quotidien parce que ¢a apporte trop de
fatiguen. Une autre répondante affirme: «Je ne suis plus capable de faire le ménage parce que j'ai
peur de tomber. Plutét que de faire du ménage, puis de tomber, je n'en fais pas!». Une seule
personne justifie la gravité de ses problémes de santé principalement par les difficultés d'assumer

une vie sociale active.

Mais, toutes avouent avoir besoin d'aide. Ces besoins se situent surtout dans la sphére
domestique: l'entretien ménager routinier, la réalisation de gros travaux saisonniers,
I'approvisionnement des denrées et la préparation des repas. Egalement, des besoins de socialisation
sont exprimés; ces besoins se résumant & la volonté d'entretenir des contacts sociaux et de briser

l'isolement.
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7.2.1.3 Le réseau d'aide informel

Les gens de ce sous-groupe font partie de ceux qui sont les moins entourés de tous. En effet,
la taille de leur réseau social est parmi les plus petites; il se compose en moyenne de quatre proches.
Ils reconnaissent qu'il y a en moyenne prés de trois proches (2.8) sur qui ils peuvent compter pour
de l'aide domestique et plus d'une personne disponible (1.4) en cas de difficultés majeures. Dans le
cas d'une répondante, il n'y a personne de son entourage sur qui compter. De maniére générale, ces
utilisateurs jugent le support regu de leur réseau de satisfaisant 4 moyennement satisfaisant. Cette
appréciation fait partie des plus faibles avec celle provenant des non-utilisateurs qui n'ont pas d'aide

de leur réseau informel.

7.2.1.4 Le processus de recours a de I'aide

Bien que la plupart des répondants reconnaissent la disponibilité de I'aide de leurs proches,
ils y renoncent sans équivoque. En ce sens, un sujet affirme: «Je peux compter sur eux mais je ne
leur demande jamais. Je préfére me priver dans ce temps-la». Un autre sujet explique son choix
ainsi: «Demander & mes enfants pour un coup de main? Ah non! Ah non! Ils en ont assez. Ils
travaillent et ils ont leurs familles. Ils ont assez de leurs affaires. Je ne peux pas compter sur eux.
Bien mal prise, ils viendraient m'aider mais je ne leur demande pas. Je suis encore capable de m'en

passer. De toute fagon, je ne peux pas les aider et il ne faut pas que je le leur demande non plus.»

Les individus de ce sous-groupe préférent recourir & de l'aide extérieure a leur réseau
informel. Tous les témoignages vont dans le méme sens: «Les enfants sont trop occupés pour leur
demander de 1'aide. Mes deux filles sont opérées pour le cancer du sein et elles ont leurs enfants.
Mon fils travaille la nuit. Si on tombe malade, on ne pourra pas étre a leur charge. On préfere
demander de l'aide ailleurs». Une autre personne affirme: «Les enfants travaillent tous a I'extérieur
de la région. Pour m'aider, je demanderais plutdt au concierge mais de toute fagon je ne suis pas

trop «demandeuse».»

N’étre pas trop «demandeuse» évoque bien la réticence d'avoir recours a des services. Chez
quatre des cinq participantes, la décision de recourir a de l'aide communautaire a été difficile, c'est

un recours obligé:
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«Si on arrive a demander, a oser le faire, c'est parce qu'on a besoin. Si on
n'avait pas besoin, on s'arrangerait tout seul. Demander de l'aide, c’est
difficile. Ce n’est pas drdle et je ne vous souhaite jamais ¢a. On n'est pas
habitué a se faire servir, on est habitué a aider. C'est humiliant et puis c'est
difficile parce qu'il y a 'orgueil, Madame, l'orgueil!».

Une autre personne raconte: «Ca pris deux ans avant de me décider parce que je ne suis pas
habituée de me faire servir. Je suis habituée de me débrouiller seule et j'aime mieux faire mes
affaires moi-mémey. Enfin, une répondante relate le moment ou elle a du prendre la décision de

faire appel 4 un organisme communautaire:

J'étais toute seule, plus capable de faire ce que je devais faire. Ca été difficile
de me décider. Quand j'ai pris le téléphone pour appeler... Ah Mon Dieu!
J'étais génée. J'ai dit: Ah non! 11 faut que j'appelle. Ca pris du temps avant que
je prenne le téléphone. Pourquoi génée? Parce que qu'on n'a pas I'habitude de
demander. Quand on a élevé notre famille, on s'est toujours débrouillée seule.
Puis, ils ont tous étudié et ils ne pouvaient pas m'aider a la maison, ils étaient
tous trop occupés. Et je ne pouvais pas ambitionner et ils m'aidaient comme
ils pouvaient...»

Une seule participante se distingue des précédentes. Sans famille et sans proches sur qui
compter, celle-ci a fait appel a la fois 4 des services communautaires et privés et affirme: «Ca n'a
pas été difficile de demander sauf qu'il faut toujours payer. Je suis habituée de payer pour recevoir

des services d'entretien ménager, qu'ils soient bénévoles ou privésy.

7.2.2 Les utilisateurs de services communautaires ayant recours a leur réseau d'aide
informel

7.2.2.1 Les caractéristiques

Quatre répondants ont recours 2 la fois a des services communautaires et & de I'aide de leur
réseau informel. Ce sous-groupe se compose d'autant de femmes que d'hommes, lesquels ont en
moyenne 46 ans. La moitié des individus a des conjoints et ils vivent dans des menages se
composant en moyenne de deux personnes. Les trois quarts ont un niveau de revenu considéré

moyen inférieur et estiment qu'il est moyennement suffisant.
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Clest chez ces participants que I'on retrouve la majorité la plus élevée de personnes vivant
en milieu rural ou semi-rural (75 %). Ils y vivent depuis en moyenne 14 ans. La moitié s'implique
dans des associations de leur localité et, contrairement aux utilisateurs ne faisant pas appel a leur

réseau informel, manifestent une trés grande satisfaction face a leur vie sociale.

7.2.2.2 De la perception de la santé a I'évaluation du besoin d'aide

Les utilisateurs qui ont de l'aide de leurs proches pergoivent leur état de santé de moyen a
excellent et, comme les précédents, tendent a évaluer leur état de santé a un niveau comparable a
l'ensemble des répondants. Trois des quatre personnes de ce sous-groupe estiment que leurs pertes
d'autonomie n'entravent aucunement leurs activités habituelles, bien qu'a la suite d'un accident de
voiture, deux d'entre elles soient devenues paraplégiques et l'autre ait une mobilité trés restreinte.
Une seule personne, la quatriéme de ce sous-groupe, ne reléve que peu d'entraves découlant de ces

pertes d'autonomie.

Quant a la perception de la gravité de leurs problémes de santé, deux personnes estiment
leur état sérieux. Chacune a sa fagon de le justifier. Les problémes de santé de la premiére I'obligent
A recevoir des traitements spécialisés, «c'est une question de vie ou de mort». L'autre explique:
«Aprés l'accident, c'était la fin du monde; mon état était critique et, bien que les choses se replacent
lentement, j'étais incapable de subvenir 4 mes besoins.» Les deux autres personnes de ce sous-
groupe envisagent les choses autrement. Ces derniéres sont invalides bien qu'elles ne se percoivent

pas ainsi: «Je ne me sens pas handicapé méme si je sais que mon état est grave».

Tous déclarent avoir besoin d'aide. Cette aide concerne essentiellement les déplacements:
deux doivent se déplacer réguliérement pour recevoir des traitements en milieu hospitalier et les

deux autres ont besoin d'aide occasionnellement a se déplacer afin «de ne pas rester enfermés.

7.2.2.3 Le réseau d'aide informel

Avec le sous-groupe précédent, ces individus ont des réseaux sociaux parmi les moins
étendus. Clest en moyenne prés de cing (4.75) personnes qui sont identifiées comme des proches.
Cependant, ceux sur qui on peut compter pour les tiches domestiques (3.3) ou en cas de difficultés

majeures (2.8) sont en moyenne plus nombreux. Dans l'ensemble, le niveau de satisfaction du
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support regu est parmi le plus élevé de tous les répondants; ce support est jugé satisfaisant ou trés

satisfaisant.

7.2.2.4 Le processus de recours a de 1'aide

Dans le cas d'un individu, le recours aux proches va de soi. Cette préférence trés claire est
exprimée ainsi: «On va 12 ot on a le plus confiance, c'est nos proches qu'on appelle en premier et
c'est plut6t rare qu'ils nous refusent». N'ayant pas de véhicule et devant se déplacer régulierement
pour se rendre en milieu hospitalier, cette personne fait appel 4 de l'aide communautaire. Toutefois,
on demeure sélectif sur 'aide demandé: «On est encore capable de se débrouiller pour la maison. Et
il ne faut pas ambitionner sur l'aide des organismes parce qu'il y en a qui ont plus besoin que nous

et ils n'ont aucune aide. Tant qu'on sera capable de se dépanner nous-mémes, on le feray.

Les trois autres participants manifestent une nette préférence pour s'en tenir avant tout a
leurs propres ressources personnelles. C'est seulement lorsqu'ils sont dans I'impossibilité de faire
autrement qu'ils préférent avoir recours a leurs proches. C'est en dernier lieu qu'ils choisissent 1'aide
des organismes communautaires. Ils ont en commun d'étre les moins 4gés et d'étre invalides dont
deux sont paraplégiques. De fait, ils partagent le méme discours: «Tout faire pour pouvoir
m'arranger seul est ma ligne de conduite. Seulement si je ne peux m'arranger seul, alors, je demande

a mes proches. En derniére instance, je demande aux organismes communautaires».

Pour ces demiers, prendre la décision de faire appel a de I'aide communautaire évoque une
expérience difficile: «J'ai toujours été une personne qui ne demande rien a personne. Je suis une
fille indépendante. Ca été trés dur de demander. Ca tue l'orgueil. Quand j'ai demandé de 'aide, c'est
parce que c'était vraiment nécessaire, je n'ai plus le choix et c'est pratiquement qu'a mes proches
que je demande». Dans le cas des personnes paraplégiques, deux écueils ont fait obstacle a la
décision de recherche d'aide. Le premier référe a la nécessité de reconsidérer sa situation: «Fitre une
personne handicapée, c'est le choc. J'ai toujours eu de la misére & envisager mon état. Je me disais,
ce n'est pas moi! Tu n'as plus envie de sortir parce qu'étre poussé en chaise roulante, c'est génant».
Le second écueil concerne la crainte de désormais toujours dépendre de quelqu'un car «ce qui nous
freine, c'est la peur de déranger et d'achaler lorsqu'on demande de l'aide pour ses déplacements.

C'est le risque que l'on prend».
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Un role déterminant a été joué par des intervenants d'organismes communautaires dans la

décision de recevoir de l'aide des trois derniéres personnes. Un des répondants raconte:

«Clest les gens de I'Association des personnes handicapées qui m'ont amené a
me décider plutdt que moi. Ils sont venus me voir, m'ont fait prendre
connaissance de leurs services et m'ont invité a une soirée. Ils ont commence a
m'impliquer lentement. Les premiers temps qu'on est handicapé, on est un peu
déboussolé et c'est important qu'ils viennent a nous.»

7.2.3 Les non-utilisateurs de services communautaires n'ayant pas recours a leur réseau
d'aide informel

7.2.3.1 Les caractéristiques

Trois individus n'ont ni recours aux services communautaires et ni recours a leur réseau
d'aide informel. Ce sont toutes des femmes dont la moyenne d'dge est de 68 ans. Deux d'entre elles
ont des conjoints et elles vivent dans des ménages se composant en moyenne de deux personnes.
Dans deux cas, le niveau de revenu est pauvre et, dans un cas, il est considéré moyen inférieur. Les

avis sont partagés concernant la suffisance du revenu.

Deux de ces trois personnes vivent en milieu urbain et l'autre en milieu rural.
Comparativement aux autres répondants, ce sont elles qui y vivent depuis le moins longtemps avec
une moyenne de 7.5 ans. Deux sujets s'impliquent dans des associations de leur localité et ont une

vie sociale jugée de moyennement satisfaisante a satisfaisante.

7.2.3.2 Dela perception de la santé a I'évaluation du besoin d'aide

Chez ce sous-groupe, on percoit son état de santé¢ comme moyen, bon ou excellent; dans
l'ensemble, cette perception tend 2 étre également comparable aux autres répondants. ces trois
participantes évaluent leur bien-étre psychologique comme bon. Toutefois, ce sont elles, avec les
utilisateurs n'ayant pas recours a leurs proches, qui estiment le moins favorablement les limitations

découlant de leurs pertes d'autonomie.

Deux des trois personnes considérent que ces pertes entravent moyennement leurs activites

habituelles. Toutes affirment avoir des problémes de santé graves. L'un d'elles déclare: «Les
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malaises cardiaques sont sous contrdle avec la médication mais l'épuisement me guette
constamment et je dois me ménager de tout effort. En plus, la déprime me gagne toujours». Dans
son cas, les besoins d'aide sont doubles; d'abord, des interventions sans délai sont nécessaires
lorsque des symptdmes cardiaques s'annoncent et un soutien psychologique s'avére indispensable.
L'autre participante justifie la gravité de son probléme de santé ainsi: «Je ne peux mouvoir depuis
des mois mon bras et, en conséquence, je ne peux effectuer que difficilement les téches
domestiques. Mais surtout, j'ai peine 4 aider mon mari qui souffre de la maladie d'Alzheimer; je ne
peux le mouvoir, le laver, l'aider a se déplacer. Et je ne peux plus le laisser seul lorsque je dois faire
des courses. L'aide réclamée vise a aider son mari; besoin d'aide pour son hygi¢ne personnel et pour

le surveiller et assurer sa sécurité pendant ses courses a I'extérieur.

La situation de la troisiéme répondante est différente des deux autres. Malgré une mobilité
restreinte en raison de douleurs chroniques, aucune limitation dans I'accomplissement des tiches
quotidiennes n'est mentionnée. Son probléme de santé n'est pas pergu comme grave et aucun besoin

d'aide n'est ressenti.

7.2.3.3 Le réseau d'aide informel

Ces trois personnes font partie de celles qui sont les mieux entourées; un nombre moyen de
7,3 personnes sont identifiées conﬂne proches. Par contre, le nombre moyen de proches sur qui on
peut compter pour les tiches domestiques (0,7) ou en cas de difficultés majeures (0,7) est nettement
inférieur & I'ensemble des répondants. Malgré tout, deux de ces trois répondantes estiment le

support regu comme satisfaisant et pour un sujet, ce support est peu satisfaisant.

7.2.3.4 Le processus de recours a de I'aide

Les trois personnes de ce sous-groupe ont en commun de citer peu ou pas de proches sur qui
compter et affirment miser avant tout sur elles-mémes, donc sur leurs propres ressources pour
pallier leurs pertes d'autonomie. Toutes renoncent pour des raisons diverses a de l'aide

communautaire.

Malgré les recours d'urgence nécessaires a sa condition, une de ces trois personnes témoigne

des raisons qui 'aménent a vouloir «se débrouiller seule le plus possible»:
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«Habituellement ou dans des situations critiques, je ne compte pas ni sur mon
mari, ni les enfants ou les voisins et amis. Je n'ai jamais voulu que mes
proches m'accompagnent dans les moments difficiles. De toute fagon, mon
mari travaille loin d'ici, mes enfants aussi. Je ne veux pas les déranger pour
rien. Et je ne veux pas qu'on me voit dans ces moments difficiles. En fait, ce
n'est que récemment que j'ai informé mes enfants de mon état. Je leur ai
finalement avoué mais ils m'ont répondu que mon médecin s'était trompé».

Par ailleurs, un soutien psychologique est réclamé. Bien qu'elle connaisse trés bien les
milieux communautaires pour y avoir travaillé pendant des années, elle avoue ne pas avoir
confiance au respect de la confidentialité chez les bénévoles oeuvrant en milieux ruraux pour ce

type d'aide particulier. Ainsi, elle préfére s'adresser au médecin du CLSC. Elle explique:

«Je ne veux pas juger personne mais, vous savez, en campagne, c'est pas
comme en ville. J'ai vécu la campagne et j'ai vécu la ville. En campagne, il ne
faut pas que tu te fasses des amis et il ne faut pas que tu fasses des
confidences. Tu ne peux pas dire que tu vas te confier a quelqu'un et lui
demander de garder ¢a pour lui. Parce que tu es certaine que toute la paroisse
va le savoir. C'est pour ¢a que c'est bon d'avoir un médecin en qui tu as
confiance. Lui, tu peux lui dire n'importe quoi parce qu'il est li¢ par le secret
professionnel».

La deuxiéme personne de ce sous-groupe s'abstient non seulement de l'aide de ses proches
mais aussi se soustrait de tout recours au communautaire et se voit dans l'impossibilité de réclamer

de l'aide au personnel de la résidence ou elle vit au risque de ne plus y étre éligible.

«Non, je ne peux pas compter sur mes enfants. Je le sais d'avance qu'ils sont
occupés. Je tiens beaucoup a ce qu'ils fassent leurs affaires. C'est évident que
je préfére l'aide de mes proches mais je ne veux pas les forcer a déranger leurs
programmes. J'aime mieux qu'ils s'occupent des leurs.

En ce qui concemne l'aide des bénévoles, ¢ga me génerait de demander parce
que je suis encore capable de payer pour faire faire ce qui est nécessaire.
Selon moi, ¢a serait exagéré de demander lorsque je sais qu'il y a trop de
monde qui ont besoin et qui ne peuvent pas payer. Tant que je serais capable
de me débrouiller seule, et de payer, je ne vois pas pourquoi je demanderais.

En cas d'urgence, pas besoin de demander a la famille, on a ce service-la au
manoir. Mais il ne faut pas trop demander parce qu'ici, si on est malade, ils ne
nous gardent pas. 11 faut déménager et se trouver une autre place. C'est pour ¢a
que je n'ai jamais demander.
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La troisiéme personne de ce sous-groupe connait une situation particuliére. Rappelons
qu'elle est seule & offrir un soutien a son mari atteint de la maladie d'Alzheimer et vit elle-méme une
incapacité & mouvoir un de ses bras. Contrairement aux précédentes, cette personne ne s'abstient
pas mais plutot se résigne 4 ne pouvoir compter sur ses proches. Elle explique pourquoi ils ne sont

pas vraiment disponibles :

«La maladie de mon mari crée un vide autour de nous deux. Depuis qu'il a des
symptdmes curieux, la famille vient et appelle de moins en moins, de sorte
que je vis un isolement de plus en plus important. Méme mon fils qui habite
avec nous est de moins en moins ici. Je me retrouve seule, de plus en plus
fatiguée, j'y vois de moins en moins clair et je ne sais qui pourrait m'aider.»

La prise de décision de demander une aide extérieure 4 la famille a été retardée jusqu'au

moment ou elle a été forcée de la faire:

«A un moment, je n'étais plus capable de l'aider. Avec un seul bras, je ne
pouvais plus le déplacer, ni m'occuper de son hygiéne. C'est difficile de
demander de l'aide lorsqu'on connait I'ampleur des problémes qui découlent
de cette maladie. Il faut des soins et des attentions particuliers. Je ne peux plus
le sortir de la maison; il s'est perdu deux fois lorsque j'avais le dos tourné. Et
je suis inquiéte quand je pars. Il faut maintenant lui assurer une surveillance
constante. S'il se passe quelque chose pendant que je n'y suis pas, pourra-t-il
en témoigner?»

Ne connaissant pas d'autres ressources de son milieu, cette personne-soutien a pris contact
avec le CLSC pour des services de répit qui I'a référé & un Centre de jour. Selon cette derniére, cette
prise de contact a été un échec puisqu'on ne pouvait pas assurer les déplacements de son mari et on
lui a conseillé de refaire une demande lorsqu'il ira mieux. Quelques mois apres cet événement, elle
s'est adressée a nouveau au CLSC et on lui a offert des soins personnels pour son mari et un service
de gardiennage moyennant un déboursé jugé coliteux. Au terme de ces démarches de recherche
d'aide, cette personne-soutien affirme avoir payé les frais d'un manque de coordination entre les
établissements du réseau public. Elle a servi d'intermédiaire entre les intervenants du CLSC et du
Centre de jour afin d'acheminer sa demande d'aide a travers une bureaucratie pergue comme
«humiliante et compliquée». Concernant les services regus, elle déclare: «Je ne suis pas convaincue
que les services offerts sont appropriés aux personnes souffrant de la maladie d'Alzheimer. Rien ne
m'a démontré qu'elles sont traitées de maniére particuliére. Elles sont confondues avec des

personnes ayant d'autres types de problémes et ¢a ne me rassure pasy.
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7.2.4 Les non-utilisateurs de services communautaires ayant recours partiellement a leur
réseau d'aide informel

7.2.4.1 Les caractéristiques

Deux répondants n'utilisent pas de services communautaires et n'ont recours que
partiellement a leur réseau d'aide informel. Ce sont des femmes dont la moyenne d'dge est de 78
ans. Elles vivent seules et une seule a un conjoint. Leur niveau de revenu est pauvre et il est jugé
suffisant. L'une vit en milieu urbain et I'autre en milieu semi-rural depuis en moyenne 12 ans. Elles
font toutes partie d'associations locales et leur vie sociale est jugée de l'une, peu satisfaisante et de

l'autre, satisfaisante.

7.2.4.2 De la perception de la santé a I'évaluation du besoin d'aide

Chez ces deux femmes, les portraits sont différents. L'une pergoit son état de santé comme
moyen, affirme avoir un excellent moral et des pertes d'autonomie qui empéchent moyennement la
réalisation de ses activités habituelles. L'autre répondante pergoit son état de santé comme bon,
qualifie son moral de mauvais et ne dit connaitre aucune limitation découlant de ses pertes
d'autonomie. En revanche, sur un point, les deux répondantes sont unanimes: leurs problémes de
santé sont jugés graves. Les deux_ont des difficultés a se déplacer et a effectuer leur quotidien et
déclarent donc avoir besoin d'aide. Dans un cas, d'autres besoins sont mentionnés: celui d'obtenir un

soutien psychologique et celui de socialiser et de briser son isolement.

7.2.4.3 Le recours au réseau d'aide informel

Le réseau social de ces femmes compte le moins grand nombre de proches; un nombre
moyen de 3,5 personnes sont identifiées comme telles. Cependant, le nombre moyen de personnes
sur qui elles peuvent compter pour les tiches domestiques (3) tend & étre comparable a l'ensemble
des répondants. Par ailleurs, le nombre moyen de personnes sur qui elles peuvent compter en cas de
difficultés majeures (1) est, comme pour les non-utilisateurs n'ayant pas recours a leur réseau de
soutien, nettement inférieur a I'ensemble des répondants. Le support recu des proches est jugé

satisfaisant.
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7.2.4.4 Le processus de recours a de 1'aide

Une des deux personnes de ce sous-groupe préfere s'abstenir de I'aide de ses proches et tente

de «s'accommoden» avec ce qu'elle a pour demeurer autonome face aux ressources formelles. Elle

explique:

«Oui! Jai besoin mais je ne me décide pas a demander de l'aide a des
bénévoles. Non plus 4 mes enfants. Il ne faut pas les achaler; ils ont leur
besogne, leurs affaires a faire et je ne veux pas les achaler. De toute fagon, je
préfere faire mon ouvrage moi-méme et je ne suis pas habitué que quelqu'un
d'autre le fasse. Mon ami m'aide seulement a l'occasion parce qu'il a ses
propres affaires a faire. Je préfére payer de l'aide d'un ouvrier pour certains
travaux. Mais si j'étais seule, sans ami, et si on n'avait pas de voiture et moins
de sous pour me payer de l'aide de temps en temps, je serai obligée de
demander de l'aide aux bénévoles».

Chez la deuxiéme personne, le soutien familial est exclu tant pour des travaux domestiques
que d'autres taches: «Quand j'ai besoin d'aide, je demande 4 ma voisine. Je ne me sens pas vraiment
a l'aise de demander 3 mes enfants; ils rouspétent et je n'aime pas ¢a». Quant aux besoins de
socialisation, ils sont comblés par la participation réguliére a un Centre de jour. Recommandées par
la responsable de la résidence ou elle habite, des activités journaliéres organisées par ce centre sont
les seules qui ont été mises a sa connaissance. Des besoins de soutien psychologique demeurent
toutefois non comblés, ne sachant ou s'adresser malgré une tentative sans réponse auprés d'une

travailleuse sociale du CLSC.

7.2.5 Les non-utilisateurs de services communautaires ayant recours a leur réseau d'aide
informel

<

7.2.5.1 Les caractéristiques

Trois participants n'utilisent pas de services communautaires mais ont recours a leur réseau
d'aide informel. Ce sont deux femmes et un homme 4gés en moyenne de 74 ans. Ils sont tous sans
conjoint mais vivent dans des ménages composés en moyenne de plus de deux personnes (2.3).
Dans deux cas, leur niveau de revenu est pauvre et, dans un cas, il est considéré moyen inférieur et

tous I'envisagent comme suffisant. Deux des trois sujets vivent en milieu urbain et 'autre en milieu
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rural. Ils y vivent en moyenne depuis 17 ans. Deux des trois sujets font partie d'associations locales

et tous estiment leur vie sociale comme trés satisfaisante.

7.2.5.2 De la perception de la santé a I'évaluation du besoin d'aide

Ces trois individus présentent un portrait relativement cohérent: leur état de santé et leur
moral sont jugés bon, trés bon et excellent et tendent a les évaluer plus favorablement que
l'ensemble des répondants. Malgré leurs pertes d'autonomie, tous estiment ne connaitre aucune

limitation et affirment avoir des problémes de santé qui ne sont pas graves.

Or, tous n'éprouvent aucun besoin d'aide, de sorte qu'«il n'y a pas assez d'inconvénients

pour dire que j'ai besoin d'aide en ce moment».

7.2.5.3 Le recours au réseau d'aide informel

Les non-utilisateurs qui ont recours & leur réseau d'aide informel ont des réseaux les plus
étendus de tous. En moyenne, dix personnes font partie de leur réseau de soutien. Le nombre
moyen de personnes sur qui les non-utilisateurs peuvent compter pour les tAches domestiques (3)
ou en cas de difficultés majeures (2,6) est similaire a celui observé chez les utilisateurs qui font
appel a leurs proches. Les personnes de ce sous-groupe sont celles qui apprécient le plus

favorablement le support recu; toutes en sont trés satisfaites.

7.2.5.4 Le processus de recours a de I'aide

Ces trois participants manifestent une préférence trés claire & s'organiser avec leur famille.
Tous déclarent n'avoir aucune réticence a recourir 4 de l'aide de leurs proches. Pour illustrer les
propos recueillis, voici le témoignage d'une personne: «Ca ne me géne pas de demander de l'aide a
mes enfants. Je peux compter sur eux et je sais qu'ils viendraient en tout temps, méme pendant leur

travail. Bien mal prise, je demanderais & mes voisins».

Egalement, tous expriment le désir de ne pas dépendre de ressources formelles. De l'avis
d'un des répondants vivant en milieu semi-rural, il existe une réticence propre aux gens de ce

milieu. Il explique:
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«Ce sont des cultivateurs qui vivent ici et ils ne sont pas habitués de
demander. Ils sont habitués de s'arranger seuls, méme s'ils ont de la miscre. I
y a une sorte de géne de demander un service. Mais, il faut dire que s'ils
étaient mal pris, les parents viendraient les aider. Ils sont tous parents ici. Un,
c'est le neveu, l'autre, la cousine...»

Enfin, pour un individu, éviter tout contact avec les ressources formelles est «une trés bonne
affaire» en raison d'une perception négative de ces ressources. Celle-ci tient a des expériences

passées insatisfaisantes; des attentes jugées injustifiées pour des soins dans un CLSC et une pauvre

qualité de soins en milieu hospitalier.
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8. CONCLUSION

Cette étude a été réalisée pour tenter de saisir ce qui contribue a rechercher de l'aide

communautaire ou a s'en abstenir. Voyons ce que les principaux résultats nous indiquent.

. Dix-sept personnes ont été consultées. Des femmes et des hommes agés de 24 4 86 ans
ont été sélectionnés, la majorité étant composée de femmes 4gées de 66 a 77 ans.
Comparativement 2 la population lanaudoise, elles sont plus nombreuses a vivre seules, sans
conjoint, & disposer d'un faible revenu et a percevoir la suffisance de leur revenu moins

favorablement.

o Toutes ces personnes ont des pertes d'autonomie. Elles pergoivent leur santé un peu
moins favorablement que la population générale mais manifestent un niveau de bien-étre
psychologique comparable. Neuf d'entre elles utilisent des services communautaires. Cette

aide répond a des besoins d'aide domestique, de déplacement et de socialisation.

o Un peu plus du tiers des personnes consultées utilisent des services du réseau public.
Parmi elles, davantage de non-utilisateurs que d'utilisateurs de services communautaires y
ont recours et c'est principalement pour des raisons médicales. Une minorité fait appel a des
services privés; autant d'utilisateurs que de non-utilisateurs y ont recours pour de l'aide

ménagére occasionnelle.

o Lorsqu'on examine les caractéristiques qui les distinguent, les utilisateurs et les non-
utilisateurs présentent des différences peu concluantes, sinon déroutantes. Sur le plan socio-
économique, les non-utilisateurs ont un niveau de revenu plus faible mais considérent la
suffisance de leur revenu plus favorablement. Sur le plan de la santé, peu de différences sont
observées quant a la perception de leur état de santé et a leur bien-étre psychologique.
Cependant, les non-utilisateurs pergoivent leurs incapacités moins invalidantes. En fait, une
majorité de ces derniers contre une minorité d'utilisateurs estiment qu'aucune limitation ne
découle de leurs pertes d'autonomie. Par ailleurs, les non-utilisateurs consomment
davantage de médicaments quotidiennement. Sur le plan social, les non-utilisateurs ont des

réseaux sociaux beaucoup plus étendus. En revanche, leur réseau d'aide informel est plus
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restreint, de sorte qu'ils peuvent compter sur un plus petit nombre de personnes pour les
tAches domestiques et en cas de difficultés majeures. Enfin, en considérant l'ensemble des
paramétres explorés, aucune différence n'est observée entre les répondants selon leurs

milieux de vie rural, semi-rural ou urbain.

. Ces résultats évoquent les propos de Corin, Shérif et Bergeron (1983). Ces auteurs,
dans le cadre d'une recherche remarquable dont nous avons pris connaissance de mani€re
approfondie que tardivement, affirment que «les différences entre les deux groupes plus
généraux d'utilisateurs et de non-utilisateurs apparaissent relativement négligeables et il est
nécessaire d'établir des typologies plus détaillées (...)» (p. 77). Effectivement, c'est en
seconde analyse qu'une typologie des répondants a émergé. Cette typologie, établie en
fonction du recours & de l'aide formelle et informelle, permet de mieux comprendre

différents éléments qui interviennent dans la recherche d'aide.

. Les utilisateurs de services communautaires se découpent en deux sous-groupes
presque égaux. Un premier sous-groupe est réticent a recourir a l'aide de leur réseau de
soutien. Bien qu'elle soit disponible, ces personnes y renoncent et préférent recourir a de
I'aide communautaire. Elles ont en commun d'étre des femmes, de résider majoritairement en
milieu urbain, de considérer leurs problémes de santé graves, d'évaluer le moins
favorablement leurs limitations fonctionnelles et de déclarer un besoin d'aide surtout pour les

tAches domestiques.

Un deuxiéme sous-groupe fait appel a leur réseau de soutien bien qu'il préfére miser avant
tout sur leurs propres ressources personnelles. L'aide communautaire est au troisiéme rang
de leurs préférences et ces personnes n'y ont recours que pour des services de transport. Ce
sous-groupe se compose autant de femmes que dhommes, résidant majoritairement en
milieux rural ou semi-rural. Malgré des incapacités importantes, la majorité affirme ne
connaitre aucune entrave a leur fonctionnalité. La moitié estime avoir des problémes de

santé graves et 1'autre non.

o Les non-utilisateurs se découpent, quant a eux, en trois sous-groupes qui sont aussi
presque égaux. Les personnes des deux premiers sous-groupes n'ont pas recours ou que
partiellement 4 de l'aide de leur réseau de soutien. La majorité y renonce et avoue étre

réticente & demander de l'aide a leurs proches. Chez d'autres, cette aide est peu ou pas
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disponible. Les personnes de ces deux sous-groupes sont des femmes, résidant en milieux
rural, semi-rural ou urbain. Toutes affirment avoir des problémes de santé graves et presque
toutes avouent avoir besoin d'aide tant pour l'entretien ménager, les déplacements et pour
briser leur isolement. Pour répondre & leurs besoins, certaines dentre elles utilisent
occasionnellement ou réguliérement des services publics ou privés. Cependant, elles
manifestent toutes, 4 des degrés variables et pour des raisons diverses, une réticence a

recourtir a de l'aide formelle.

Un dernier sous-groupe de non-utilisateurs préfere recourir avant tout a leur réseau de
soutien. pour obtenir de 1'aide. Ceux-ci sont surtout des femmes résidant en milieu urbain.
Ces individus ont en commun de ne pas envisager leurs problémes de santé comme des
problémes graves, de ne pas les percevoir comme invalidants et de ne ressentir aucun besoin
d'aide.

Ces résultats nous convient a porter une réflexion sur trois points. En premier lieu, revenons
a la question des besoins. Chez les personnes qui connaissent des pertes d'autonomie, il ressort que
plusieurs éléments participent a la perception de la gravité de leurs situations et qu'ils ne sont pas
les mémes d'un individu a l'autre. I1 apparait également qu'il n'existe pas nécessairement de relation
directe entre cette perception et I'évaluation subjective des besoins et, également, entre des besoins

déclarés et la prise de décision de rechercher de l'aide.

En ce sens, la facon dont chaque individu évalue ses besoins demeure complexe et
singuliére. Chacun établit ses propres régles de calcul pour déterminer l'existence, la nature et
I'ampleur de ses besoins. Par exemple, on observe avec Corin, Tremblay, Shérif et Bergeron, 1984;
p. 96) que, chez certaines personnes, un «sentiment d'une absence de problémes s'accompagne de
stratégies ou la personne s'organise par elle-mémey et offre «l'impression d'une maitrise de la
situation». Chez d'autres, cette impression tient & la contribution d'un réseau de soutien. En somme,
les conclusions de Corin, Tremblay, Shérif et Bergeron (1984; p.95) s'appliquent pertinemment a
cette étude: «un des points qui est ressorti le plus clairement lors de I'analyse est le fait qu'il n'existe
pas de relation nette entre la perception d'une situation comme problématique et le fait d'avoir
élaboré des stratégies (..). Dans certains cas, c'est justement le fait d'avoir élaboré certaines

stratégies qui permet de percevoir une situation comme non problématique».
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Fn deuxiéme lieu, mentionnons notre étonnement face a la question de la réticence.
Conformément & ce qui a été relevé de la littérature, une réticence clairement manifestée a l'endroit
des ressources formelles est observée chez certains non-utilisateurs. On a pu constater que des
motifs différents selon les individus justifient cette réticence. De surcroit, celle-ci est relevée méme
chez ceux qui utilisent des services, les incitant 4 demeurer tres sélectifs sur l'aide réclamée. Par
ailleurs, de maniére inattendue, nous avons pu constater l'existence d'une réticence a faire appel au
réseau d'aide informel, laquelle est manifestée par bon nombre de répondants, utilisateurs et non-
utilisateurs. Ainsi, aux rapports entre les réseaux d'aide formel et informel énoncés par Noekler et
Bass (1989), soit les rapports de complémentarité, de suppléance, de substitution et d'indépendance
face aux ressources formelles, ne faudrait-il pas ajouter des rapports d'indépendance face aux
ressources informelles? Egalement, nous avons pu observer, chez un participant, qu'il y a abstention
de recours a toutes formes d'aide, formelle ou informelle. La situation de cette personne qui se
soustrait de 1'aide de ses proches et des organismes communautaires ou publics se situe en marge de
ce modele théorique, situation faisant pourtant partie des possibles. Au-dela des interrogations
d'ordre théorique, au niveau pratique, on ne peut pas demeurer insensible a la situation des
personnes isolées et qu'en dépit de I'équilibre difficile a maintenir entre les demandes croissantes
d'aide de soutien 4 domicile et les ressources limitées des organismes communautaires, considérer

la situation de ces personnes isolées apparait prioritaire.

En troisiéme et dernier lieu; reprenons la question de la singularité des situations de soutien.
Bien que la typologie qui ressort de cette étude permet de mettre en évidence des traits communs
entre certains utilisateurs et non-utilisateurs, ce qui domine, malgré tout, est un portrait complexe,
diversifié et hétérogéne. Or, une question demeure, voire celle déja énoncée par Lesemann et
Nahmiash (1993; p. 162), & «savoir comment les planificateurs et les gestionnaires vont pouvoir
prendre en compte cette hétérogénéité» (Chappell, 1989; Shapiro, 1989; Havens, 1989)». A cet
effet, Lesemann et Chaume (1989; p.244-245) proposent de miser sur une «organisation

radicalement décentralisée et coordonnée localement» puisque:

«Cette réalité ne met-elle pas profondément en cause la logique de
centralisation, de normes générales et universelles qui sont censées présider a
l'organisation et & l'octroi des services? Cette réalité ne plaide-t-elle pas
définitivement en faveur d'une décentralisation radicale des services jusqu'au
niveau local, a l'exemple de I'expérience du Comté de Kent en Angleterre
(Baldock, 1989, Frossard, 1988, Griffiths, 1988, Qureshi, 1985) qui est
justement issu du constat d'une incroyable diversité des situations concrétesy.
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Pour venir en aide aux personnes igées en perte d'autonomie, ces auteurs poursuivent en
démontrant la pertinence du «case management», mettant a contribution tant les familles-soutien et
leurs proches 4gés que des organismes publics et communautaires. Ce modéle repose sur une €troite
collaboration entre ces diverses ressources. La décentralisation organisationnelle permet d'adapter
les réponses a apporter a des populations locales. A cet égard, on ne peut s'empécher d'évoquer la
diversité des organismes communautaires oeuvrant dans le secteur du maintien a domicile, diversité
que l'on retrouve notamment au niveau de leurs structures de fonctionnement et de leurs activités.
On a pu démontrer que celle-ci est & l'image de la diversité des milieux de vie lanaudois et en
réponse a des problématiques variées (Théolis, 1995a). Cette approche pluraliste des organismes
communautaires s’est développée, au fil des années, & partir d'une volonté populaire de se prendre

en main et de faire face a des problématiques locales, complexes et mouvantes.
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ANNEXE A

CARACTERISTIQUES DES ETUDES SUR L'UTILISATION DES SERVICES
PAR LES PERSONNES AGEES ET LEURS PERSONNES SOUTIEN

TABLEAU Al

AUTEURS ECHANTILLON MESURE DE METHODE
L'UTILISATION DES D'ANALYSE
SERVICES
BASS, Echantillon non probabiliste composé | yolyme d'utilisation, i.e. nombre | Analyse de
LOOMAN, de- i 343 de personnef-s’outlen moyen d'heures de services pour | régression
EHRLICH principales et de. personnes agees €n | jeq deux premiers mois d'utilisation
(1992) perte d'autf)nomle vivant dans 1a | 4 services sociaux (principalement
communauté et provenant de la | ges services de case management,
clientéle r.ecevant des s’ew1c€:s de counseling et d'aide a domicile)
communautalres- de ‘longue durée .(pres et de services de santé
de 69 % de la 'chentele totale reg:c,nt des (principalement des Soins
services depuis plus d'une.annee) de infirmiers).
|'"Institut Rose Benjamin, Ohio, USA.
BASS, Echantillon de quotas formé de 586 | 1. Taux d'utilisation, durant 6 | Analyse de
NOEKLER dyades de personnes-soutien | derniers mois des services a | régression
(1987) principales et de personnes 4gées en | domicile offrant assistance aux
perte d'autonomie (42% ont un | personnes 4&gees pour quatorze
diagnostic de troubles mentaux) vivant | types de soins personnels et de
dans la communauté et recrutés via de | soins de santé (ex: manger,
prés de 120 organismes différents | s'habiller, se laver, se déplacer,
(agences de services, clubs pour | etc.)
personnes A4gées, églises, etc.) et
provenant de la région de Cleveland, | 2. Volume d'utilisation, i.e. nombre
USA moyen d'heures par semaine
(taux de refus de participation= 15 %) d'utilisation de ces mémes services
GEORGE Echantillon non probabiliste de 510 | Taux d'utilisation selon 8 types de | analyses
(1987) personnes-soutien principales vivant | services communautaires durant les corrélationnelle

dans la communauté et s'occupant de
personnes 4dgées ayant des troubles de
mémoire dont 28 % sont
institutionnalisées. Les aidants ont été
recrutés par divers organismes et média
aux USA.

(taux de non-participation= 11 %)

12 derniers mois.

et de régression
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AUTEURS ECHANTILLON MESURE DE METHODE
L'UTILISATION DES D'ANALYSE
SERVICES
GONYEA, Echantillon non probabiliste formé de | 1. Taux d'utilisation selon 14 types Analyses
SILVERSTEIN | 376 personnes-soutien s'occupant de | de services communautaires. corrélationnelle
(1991) personnes agées souffrant de démence et de régression
de type Alzheimer dont 54 % vivent | 2. Taux de connaissances de ces
dans la communauté et 46 % résident | services communautaires.
dans des centres d'accueil. Cet
échantillon se compose surtout
d'aidants principaux, recrutés
principalement via des groupes de
support et qui proviennent du
Massachusetts, USA.
MULLAN Echantillon non probabiliste de 555 | 1. Taux d'utilisation de services Analyses
(1993) personnes-soutien principales | communautaires au cours des 12 descriptive

s'occupant de personnes dgées atteintes
de troubles de démence de type
Alzheimer vivant dans la communauté
et recrutées parmi les membres de
Sociétés d'Alzheimer de San Francisco
et de Los Angeles, USA.

derniers mois selon 4 types de
services

2. Raisons de la non-utilisation des
services

et de régression
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SVEA T CADRE D'AN YSE DE‘TAILLE DE LA RECHERCHE 4
ET GUIDE D‘ENTREVUE AVEC LES UTILISATEURS ET LES NON—UTILISATEURS 3
- DE SERVICES DISPENSES PAR LES ORGANISMES COMMUNAUTA]RES ETeEse
BENEVOLES OEUVRANT ‘DANS LE SECTEUR DU MAINT]EN A DOMICILE

DONNEES METHODOLOGIQUES

NO SUJET

Organisme de référence

Date de prise de contact

Date et lieu de 'entrevue
Durée de l'entrevue

FACTEURS LIES AUX PREDISPOSITIONS
ET AUX RESSOURCES SOCIOECONOMIQUES

1. Age (en 1996)

1.1 Date de naissance
2. Sexe

21 F

22 M

3. Statut matrimonial
3.1 Marié(e)\Union libre
3.2 Séparé(e)\divorcé(e)
3.3 Veuf(ve)
3.4 Célibataire

4. Lieu de résidence
4.1 MRC

4.1.1 D'Autray
4.1.2 Des Moulins
4.1.3 Joliette
4.1.4 L'Assomption
4.2.5 Matawinie
4.1.6 Montcalm




4.2 Ville\Village\Localité
4.3 type de résidence
4.4 nombre d'années de résidence

. Composition du ménage:
5.1 nombre de personnes vivant dans la maison
5.2 lien de parenté

Scolarité
6.1 derniére année de scolarité complétée
6.2 nombre total d'années de scolarité complétées

. Statut occupationnel
7.1 occupation actuelle
7.2 occupation principale pendant les années actives

. Revenu actuel et statut économique pergu
8.1 Revenu actuel (revenu pour I'année 1995 avant les impdts et les déductions)

A) aucun revenu

B) de0a9998$

&) de 100044999 $

D) de 500029999 §

E) de 10000214999 $

F) de 15000219999 §

G) de 20 000224999 $

H) de 25000429999 $

D de 30 0002434999 $

)} de 35000239000 $

K) 40 000 $ et plus

98

8.2 Statut économique pergu (Comment évaluez-vous votre revenu actuel pour subvenir a vos

besoins?)
A) trés suffisant
B) suffisant
) moyennement suffisant
D) peu suffisant
E) pas du tout suffisant
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FACTEURS LIES A LA SANTE

10.

11.

Evaluation subjective de l'état de santé actuel
9.1 excellent

9.2 trés bon
9.3 bon
9.4 moyen

9.5 mauvais

Evaluation subjective de I'état de santé actuel en comparaison avec d'autres personnes du méme
age

10.1 excellent

10.2 trés bon

10.3 bon

10.4 moyen

10.5 mauvais

Perception du degré de pertes d'autonomie (Jusqu'a quel point vos ennuis de sant¢ vous
empéchent-ils d'effectuer vos activités habituelles?)

11.1 Pas dutout

11.2 Un peu

11.3 Moyennement

11.4 Beaucoup

12. Nature des pertes d'autonomie (Quelles sont les raisons ou les difficultés qui vous empéchent

13.

14.

d'effectuer vos activités habituelles?)
12.1 oui\non
12.2 nature des pertes

Consommation actuelle de médicament(s)
13.1 oui\non
13.2 (Si oui) nombre de médicament(s) consommé(s) quotidiennement

Evaluation actuelle du bien-étre psychologique (Comment évaluez-vous votre moral
actuellement?)

14.1 excellent

14.2 trés bon

14.3 bon

14.4 moyen

14.5 mauvais



15.

15.

16.
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A) (S'il y a lieu) Evaluation subjective de I'état de santé actuel de la personne-soutien principale
15.1 excellent

15.2 trés bon

15.3 bon

15.4 moyen

15.5 mauvais

B) (§8’il y a lieu) Evaluation actuelle du bien-étre psychologique de la personne-soutien
principale (Comment évaluez-vous votre moral actuellement?)

15.1 excellent

15.2 trés bon

15.3 bon

15.4 moyen

15.5 mauvais

Evénements de vie au cours de la derniére année
16.1 Evénements de vie particuliérement heureux
16.1.1 oui\non
16.1.2 types
16.2 Evénements particuliérement malheureux
16.2.1 oui\non
16.2.2 types

FACTEURS LIES AUX RESSOURCES SOCIALES
ET AU RESEAU D'AIDE INFORMEL

18.

19.

20.

Description du réseau d'aide informel (Qui et combien sont vos proches?)
18.1 conjoint(e) (oui‘\non)

18.2 nombre d'enfant(s)

18.3 nombre de parents

18.4 nombre des amis(e) ou des voisins

18.5 autres

Description des liens entretenus avec les membres du réseau d'aide informel (Comment et a
quelle fréquence rentrez-vous en contact avec vos proches?)

19.1 contacts téléphoniques

19.2 visites occasionnelles

19.3 visites régulicres

Disponibilité et provenance de l'aide pour les tiches quotidiennes et domestiques (Pour vous
donner un coup de main pour des tiches quotidiennes et domestiques, pouvez-vous compter sur
... (indiquer le nombre s'il y a lieu):

20.1 conjoint(e)

20.2 enfants

20.3 parenté

20.4 amis(e) ou voisins

20.5 autres



21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

Durée et appréciation de I'aide apportée pour les tiches quotidiennes et domestiques
21.1 durée
21.2 appréciation (suffisance et pertinence)

Disponibilité et provenance de l'aide escomptée en cas de difficultés majeures
22.1 conjoint(e)

22.2 enfants

22.3 parenté

22.4 amis(e) ou voisins

22.5 autres

Durée et appréciation de I'aide escomptée en cas de difficultés majeures
23.1 durée
23.2 appréciation (suffisance et pertinence)

Degré de satisfaction générale face au support regu des proches
24.1 trés satisfaisant

24.2 satisfaisant

24.3 moyennement satisfaisant

24.4 peu satisfaisant

24.5 pas du tout satisfaisant

Caractéristiques autres du réseau d'aide informel

25.1 présence de relations conflictuelles

25.2 qualité de la relation avec la personne soutien principale
25.3 type de support requis

25.4 autres

Participation a des associations.eu des groupes de la communauté
26.1 oui\non
26.2 (Si oui) nombre et types

(Si oui) Durée et fréquence de participation a ces associations ou groupes
27.1 Durée
27.2 Fréquence

Degré de satisfaction de la participation ou implication a ces associations ou groupes
28.1 tres satisfaisant

28.2 satisfaisant

28.3 moyennement satisfaisant

28.4 peu satisfaisant

28.5 pas du tout satisfaisant

Degré de satisfaction générale de la vie sociale
29.1 trés satisfaisant

29.2 satisfaisant

29.3 moyennement satisfaisant

29.4 peu satisfaisant

29.5 pas du tout satisfaisant
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FACTEURS LIES AU RECOURS D'AIDE EXTERIEURE AU RESEAU INFORMEL

A) DE LA PERCEPTION DE LA SANTE A LA PRISE DE DECISION CONCERNANT LE
RECOURS

30. Perception de la nature et de la sévérité de vos problémes de santé (Retour sur la perception de
1'état de santé actuel)

31. Evaluation du besoin d'aide
31.1 qui
31.2 quand
31.3 pourquoi

32.1 Processus de la décision face au choix de recourir ou non a des services
32.1.1 qui
32.1.2 quand
32.1.3 pourquoi

32.2 Orientations des démarches de recherche d’aide (Préférences face aux ressources formelle,
informelle, personnelle ou mixte)

33. Description des attentes face & l'aide extérieure au réseau informel
33.1 Dans le cas o il y aurait décision de recourir & des services,
33.1.1 identification du(des) type(s) d'organisme(s) susceptible(s) d'offrir de I'aide
33.1.2 Pourquoi

33.2 Dans le cas ou il y aurait décision de ne pas recourir a des services,
33.2.1 identification des conditions ou circonstances qui auraient pu conduire au recours
aun ou des organismes
33.2.2 identification du(des) organisme(s) qui aurai(en)t été susceptible(s) d'offrir de
l'aide
33.2.3 pourquoi

33.3 Dans tous les cas, description du type d'aide souhaitée ou souhaitable

B) CONNAISSANCE DES ORGANISMES ET DES SERVICES ET PERCEPTION DE LEUR
DISPONIBILITE

34. Connaissance et perception de la disponibilité

34.1 identification des organismes connus de la localité (territoire de MRC) susceptibles
d'apporter de l'aide

34.2 provenance de l'information sur I'existence de ces organismes

34.3 identification des organismes reconnus et inconnus a partir d'une liste de l'ensemble des
organismes de la localité (Quels sont les organismes dont vous n'avez jamais entendu
parlé ou que vous reconnaissez)

34.4 perception et connaissance de certaines caractéristiques des services
34.4.1 disponibilité des services des organismes
34.1.2 colts des services
34.1.3 critéres d'éligibilité et d'exclusion



C) DESCRIPTION DU PROCESSUS DE RECOURS A DES SERVICES DISPENSES PAR

35.

36.

37.

D)

38.

39.

40.

DES ORGANISMES COMMUNAUTAIRES ET BENEVOLES

Processus de demande d'aide

35.1 qui

35.2 quand

36.3 identification du(des) organisme(s) approchés
36.4 pourquoi

Description et perception de I'acheminement de la demande d'aide
36.1 prise de contact avec l'organisme
36.2 réception de la demande
36.3 acheminement de la demande: évaluation et orientation
36.4 appréciation des conditions de dispensation de l'aide

36.4.1 délais

36.4.2 colit

36.4.3 accessibilité géographique et transport

36.4.4 horaire

36.4.5 autres

Description des services utilisés

37.1 nature

37.2 durée

37.3 fréquence

37.4 degré de satisfaction des services regus
37.5 autres commentaires

DESCRIPTION DU PROCESSUS DE RECOURS A DES SERVICES DISPENSES PAR
D'AUTRES ORGANISMES -

Processus de demande d'aide

38.1 qui

38.2 quand

38.3 identification du(des) organisme(s) approchés
38.4 pourquoi

Description et perception de I'acheminement de la demande d'aide
39.1 prise de contact avec l'organisme
39.2 réception de la demande
39.3 acheminement de la demande: évaluation et orientation
39.4 appréciation des conditions de dispensation de l'aide

39.4.1 délais

39.4.2 colt

39.4.3 accessibilité géographique et transport

39.4.4 horaire

34.4.5 autres

Description des services utilisés

40.1 nature

40.2 durée

40.3 fréquence

40.4 degré de satisfaction des services regus



E)

4].

42.

43.

44,
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40.5 autres commentaires

PERCEPTION ET ATTITUDES FACE AUX DISPENSATEURS DE SERVICES (liste de
rappel non exhaustive des éléments a considérer au cours des entretiens de recherche)

Attitudes face aux intervenants et a la qualité des services
41.1 confiance en la qualité des services

41.2 confiance aux intervenants ou aux bénévoles

41.3 compétences des intervenants en général

41.4 statut et compétences des bénévoles

Attitudes liées a l'acceptabilité de recevoir de 1'aide extérieure au réseau informel
42.1 préférence pour l'aide informelle

42.2 sens des obligations et des devoirs familiaux (solidarité familiale)

42.3 abandon de la famille et de la maisonnée au contréle d'étrangers

42.4 difficultés trop grandes pour venir en aide

42.5 volonté d'assurer une vie indépendante (capacité de se débrouiller seul)
42.6 (manque de) réciprocité des échanges

42.7 aide extérieure est une aide de dernier recours

42.8 opposition des PA ou d'autres personnes soutiens

42.9 crainte de la stigmatisation

42.10 affaire privée

42.11 habitude de se contenter de peu, de peu demander

42.12 perte de contrdle (crainte du placement)

Facteurs liés aux caractéristiques des intervenants ou des bénévoles

43.1 attitudes des intervenants ou des bénévoles

432 connaissances et formation des intervenants ou des bénévoles
43.3 encouragement a utiliser des services par professionnels de la santé
43.4 Capacité d'orientation des intervenants

43.5 autres

Facteurs liés aux conditions de dispensation et a la coordination des services
44.1 manque de coordination entre divers services

44.2 accessibilité géographique

44.3 accessibilité horaire

44.4 disponibilité des ressources matérielles pour la dispensation de services
44.5 rotation des intervenants

44.6 autres (suggestions pour l'amélioration des services)
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