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Résumé

La participation sociale est un théme de recherche capital, compte tenu de la préoccupation grandis-
sante d’ajouter de la vie aux années plus que des années a la vie. Les contributions de I'axe Interaction
et soutien social du RQRYV touchent principalement deux aspects. D’une part, certains membres ont
travaillé a la clarification du concept de participation et a I'établissement d’une typologie. D’autre part,
les travaux de différentes équipes visent a apporter une meilleure compréhension du role et des effets
de la participation sociale sur le bien-étre des ainés pour différents groupes d’ainés vulnérables (en
perte d’autonomie, ayant des déficits cognitifs, etc.), ainsi que les questionnements qui en résultent,

tant pour les ainés que pour leurs proches et les milieux communautaires.

Abstract

Social participation is an important research topic considering the growing preoccupation with adding
life to years rather than years to life. The contributions of the Quebec Network for Research on Aging
(QNRA) in terms of interaction and social support mainly concern two aspects. On the one hand, certain
members have worked toward clarifying the concept of participation and establishing a typology. On the
other hand, the work carried out by several teams aims to provide a better understanding of the role and
effects of social participation on the well-being of seniors for various groups of vulnerable elders (loss
of autonomy, cognitive impairment, etc.), as well as questioning resulting therefrom both for seniors and

their loved ones and community settings.
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Introduction

pres avoir misé principalement sur

I'allongement des années de la vie,

la préoccupation actuelle consiste a
ajouter de la vie aux années. La participation
sociale des ainés suscite un vif intérét dans ce
contexte en permettant une valorisation de leurs
capacités. De plus, I'arrivée massive de baby-
boomers dans les rangs des ainés bouscule la
conception méme du vieillissement. La multipli-
cation des projets de vie a la retraite réinvente
la vieillesse et modifie les priorités en matiere
de politiques et de pratiques [1-3]. Si, depuis
longtemps, le fait de vieillir est synonyme de re-
pli et de retrait, les choses changent rapidement
[4-6]. Les ainés ont maintenant davantage de
choix pour maintenir un engagement actif dans
la communauté.
Cette situation se traduit par une effervescence

de la recherche autour du théme de leur par-
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ticipation sociale, notamment au sein de l'axe
Interaction et soutien social du Réseau québé-
cois de recherche sur le vieillissement (RQRV).
Le présent article dresse un portrait des dé-
marches réalisées, en cours et en développe-
ment au sein de ce groupe. Plusieurs éléments
retiennent ainsi 'attention des chercheurs. La
définition méme de la notion de participation
sociale suscite des débats [7-8]. La premiére
partie de I'article aborde ces objets. Par ailleurs,
la compréhension des mécanismes expliquant
les effets de cette participation sur le bien-étre
des ainés nécessite aussi d’étre approfondie
[9-10]. La seconde partie de I'article s'intéresse
aux conditions nécessaires au soutien de la
participation sociale chez des groupes plus vul-
nérables, qui restent a documenter. Un apergu
des travaux touchant différents groupes d’ainés

sera donc présenté.

Définition et taxonomie du concept de participation sociale

Malgré I'intérét croissant envers la participation
sociale des ainés, il n'existe pas de consensus

sur sa définition. Cette absence de consensus a
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d’'importantes répercussions pour la clinique et
la recherche, notamment puisqu’il est difficile de

comparer les résultats des études. Afin de com-

HELENE CARBONNEAU ET cOLL. 3



bler cette lacune, des chercheurs de I'axe ont
réalisé une analyse de contenu qui a permis de
synthétiser les éléments les plus fréquemment
retrouvés dans les définitions de la participation
sociale. Cette analyse a porté sur 43 définitions
originales de la participation sociale recensées
entre 1980 et 2009 dans quatre banques de don-
nées (Medline, CINAHL, AgeLine et PsycINFO).
Selon l'analyse des définitions, la participation
sociale représente I'implication de la personne
dans des activités en interaction avec les autres
dans la société ou dans la communauté [11].

Les résultats de cette synthése ont ensuite per-
mis de proposer une taxonomie des activités so-
ciales a six niveaux (Figure 1). Ainsi, la personne
peut 1) se préparer a entrer en relation avec
d’autres personnes, 2) étre a proximité d’autres
personnes sans toutefois étre en interaction avec
elles, 3) interagir avec d’'autres personnes sans

faire une activité spécifique avec elles, 4) faire
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une activité avec d’autres personnes, 5) aider
les autres et 6) contribuer a la société [11].

Ces niveaux d’activités illustrent une implica-
tion de proximité de la personne avec les autres
de distale a proximale, et ce, dans des activi-
tés sociales ayant différents buts. La proximité
de la personne avec les autres est minimale
au niveau 1, ou la personne est seule, alors
gu’au niveau 2, elle est en paralléle et qu'aux
niveaux 3 a 6, elle est en interaction [11]. En ce
qui a trait au but des activités, les niveaux 1 et
2 sont orientés vers les besoins de base (man-
ger, se laver, etc.), le niveau 3 est orienté vers
la socialisation, le 4 est orienté vers la réussite
de la tache, le niveau 5 est orienté vers l'aide
apportée a autrui et le niveau 6 est orienté vers
la société. Les activités peuvent étre réalisées
pour soi-méme (niveaux 1 et 2), avec les autres
(niveaux 3 et 4) ou pour les autres (niveaux 5 et

6) [11].

Typologie des approches d’intervention sur la participation sociale

des personnes ainées

Une revue approfondie des écrits, terminée en

2008, cherchait notamment & documenter les

Vol. 2 n°3

diverses formes d'interventions visant la partici-

pation sociale des ainés. Vingt et une banques
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Faire une activité en préparation
pour se connecter avec d’ autres

| Etre avec d’ autres (seul,
mais avec d’ autres autour)|

Interagir avec d’ autres
(contact social) 3
sans faire une activité '
spécifique avec eux

Faire une activité avec
d’ autres (collaborer pour 4
atteindre le méme but)

5

Contribuer a la société s

Figure 1. Taxonomie des activités sociales

Réalisée a I'aide d’'une analyse d’activité, la taxonomie se présente sur un continuum a six niveaux allant d’'une implication
proximale a distale avec les autres dans les activités sociales selon des buts différents. Au niveau 1, I'individu est seul ; au
niveau 2, il est en paralléle ; aux niveaux 3 a 6, I'individu est en interaction. Selon le but des activités, les niveaux 1 et 2 sont
orientés vers les besoins de base, le niveau 3 est orienté vers la socialisation, le niveau 4 vers la réussite de la tache, le
niveau 5 est orienté vers l'aide aux autres et le niveau 6 vers la société. Les activités peuvent étre réalisées pour soi-méme
(niveaux 1 et 2), avec les autres (niveaux 4 et 5) ou pour les autres (niveaux 5 et 6). La taxonomie permet de spécifier et
placer des concepts associés : par exemple, les niveaux 1 a 6 rejoignent le concept de participation, les niveaux 3 a 6 celui
de participation sociale, et les niveaux 5 et 6 celui d’'engagement social. Ainsi, la taxonomie peut permettre de comparer
plus facilement les résultats des recherches en permettant de classifier les études sur la base de leur définition, de leur

opérationnalisation ou de leur intervention visant a améliorer ou maintenir la participation sociale.
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de données ont été consultées a la recherche
de publications portant sur la participation so-
ciale et les ainés. Plus de mille articles ont été
sélectionnés. Diverses étapes de tri ont per-
mis d'isoler une trentaine d’articles faisant état
d’interventions qui ont fait I'objet d’un processus

évaluatif formel. Les formes d’interventions rap-
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portées dans ces articles se rapportent a des in-
teractions individuelles, des interactions dans le
cadre d’'un groupe, des activités portées par des
ainés selon une démarche collective, I'implica-
tion dans des processus de bénévolat structuré
ou non structuré, ainsi que I'implication sociopo-

litique et militante [12-13] (Voir figure 2).

Participation sociale

Encourager les
interactions
sociales
en contexte
de groupe

Favoriser les
interactions

sociales
en contexte
individuel

Construire des
activités et des
démarches
collectives

Développer
I'engagement
citoyen et
la militance

Soutenir le
bénévolat
et l'aide
iinformelle

Figure 2. Eventail des modes d’intervention sur la participation sociale

L'éventail présente cing approches d'intervention sur la participation sociale des ainés. Dans I'approche « Interactions
sociales en contexte individuel », le but des interventions est d’établir des liens avec des ainés isolés ou moins susceptibles
de sortir de leur lieu de résidence. L'intervention, individualisée, consiste a mettre en relation une personne agée et un
intervenant ou un bénévole dans le cadre d'un pairage. Avec I'approche « Interactions sociales en contexte de groupe,
le contexte est collectif, mais les participants ne partagent pas de prime abord un projet commun. L'objectif est d’outiller
les ainés dans leur adaptation au vieillissement. Dans le cadre de I'approche « Activités et démarches collectives », les
participants sont amenés a s'engager activement dans la réalisation d’'un projet et a se I'approprier. Ce projet peut étre de
nature sportive, culturelle ou artistique. Pour sa part, I'approche « Bénévolat organisé et non organisé » vise a soutenir
les ainés désireux de faire du bénévolat, organisé ou non organisé, dans une perspective d’'aide ou de mentorat. Enfin,
I'approche « Implication sociopolitique et militance » est dirigée vers le renforcement de la citoyenneté et du réle politique

des ainés dans une optique de changement social.

Vol. 2 n°3
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Les interventions visant a favoriser les interac-
tions en contexte individuel mettent en relation
une personne agée et un intervenant ou un
bénévole a l'intérieur d’'une relation individua-
lisée (pairage). Il peut s’agir d’interventions de
proximité visant a faciliter 'accés aux services
ou de visites a domicile de bénévoles (sou-
vent eux-mémes ainés). Les interventions en
contexte de groupe sont généralement celles
qui outillent les ainés dans leur adaptation au
vieillissement ou leur socialisation a travers une
activité dont ils ne sont pas les initiateurs (ex. :
loisirs, centres de jour, etc.). Ces interventions
peuvent agir sur diverses dimensions du vieil-
lissement par des activités adaptées proposant
des services a des ainés en perte d’autonomie.

D’autres interventions ont pour but d’amener
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les participants a s’approprier une action et a
s’y engager activement (projets de loisir, pro-
jets intergénérationnels, groupes de soutien et
d’entraide). Pour sa part, 'implication dans des
organisations de bénévolat mobilise des ainés
dans une perspective d’aide ou de mentorat
dirigé vers autrui. Enfin, certaines interventions
renforcent la citoyenneté et le rdle politique des
ainés dans une optique de changement social.
Les travaux menés au sein de 'axe Interaction
et soutien social du RQRYV s'’inscrivent dans ce
kaléidoscope de formes d’interventions. Il im-
porte toutefois de souligner qu’elles ne sont pas
mutuellement exclusives. Des chevauchements
sont possibles. Il est donc important d’y jeter un
regard transversal, notamment lors de la mobili-

sation des connaissances.

Participation sociale de divers groupes d’ainés

Ainés ayant une perte d’autonomie : constats et défis sur la concordance entre les
besoins et les interventions de la participation sociale

Afin d’explorer la concordance entre les besoins
et les interventions de participation offertes aux
ainés en perte d’autonomie recevant des ser-
vices d’aide a domicile, une étude de cas mul-

tiples a été réalisée auprés de onze triades im-
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pliquant chacune un ainé, un proche-aidant et
un intervenant [8]. Les résultats de cette étude
indiquent que les interventions offertes portent
principalement sur la sécurité et I'indépendance

lors de I'hygieéne, de I'habillage, des transferts et
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de l'alimentation, sans toutefois satisfaire plei-
nement les besoins des ainés [8]. Les besoins
non satisfaits concernent les activités sociales
(responsabilités, relations interpersonnelles,
vie communautaire et loisirs), et certaines acti-
vités courantes (condition corporelle, habita-
tion et déplacements). Cette non-concordance,
qui limite la participation et I'autonomisation
des ainés vulnérables, est expliquée par :
i) 'incapacité des évaluations des intervenants
du systéme public a bien couvrir toutes les di-
mensions et a bien cerner les besoins parfois
complexes des ainés; ii) les difficultés éprou-
vées par les ainés et leurs proches-aidants a
identifier leurs besoins et a accepter leurs inca-
pacités et l'aide offerte, iii) les connaissances
limitées que les intervenants ont des ainés
gu’ils desservent et le peu de temps dont ils

disposent pour évaluer en profondeur leurs be-
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soins et intervenir; iv) la quantité limitée d’inter-
ventions offertes par le systéeme public et leur
régie par des lignes directrices dictant I'offre de
services, et v) les connaissances limitées des
ainés, des proches-aidants et des intervenants
guant aux interventions et aux ressources dis-
ponibles dans la communauté. Ainsi, certains
ainés tendent a se résigner a leur situation,
a sortir peu de leur domicile et a réduire leur
réseau social et leurs activités sociales, y com-
pris leurs loisirs. Afin d’améliorer et de main-
tenir la participation, les intervenants doivent
évaluer de fagon plus exhaustive la participa-
tion et spécifiquement les activités sociales,
et accompagner davantage les ainés et leurs
proches dans [l'utilisation des ressources. Il
importe aussi de revoir I'offre de services des
CSSS et d’optimiser les partenariats avec les

organismes communautaires.

Ainés ayant des incapacités physiques de longue date, trois ancrages a la participation
sociale : I'auto-détermination, la capacité d’activation et le respect d’identités multiples,

co-existantes et evolutives
Des travaux de recherche réalisés aupres
d’ainés vieillissant avec une déficience phy-

siqgue (motrice, visuelle ou auditive) peuvent

Vol. 2 n°3

éclairer les réflexions et les actions en matiere
de participation sociale [14-16]. Trois aspects

seront illustrés ici. Tout d’abord, la notion d’auto-
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détermination apparait centrale pour les partici-
pants. lls racontent s’étre battus leur vie durant
pour que I'on respecte et soutienne leur autono-
mie, notamment par rapport a leurs implications
professionnelles et sociales. lls envisagent leur
participation a la société en continuité avec cette
posture et désirent choisir leurs activités partici-
patives. lIs ne considerent pas le fait d’avoir une
incapacité comme une barriére a I'exercice de
leur libre-arbitre, a I'inverse de freins de nature
structurelle comme le manque d’accompagne-
ment lors de leurs déplacements ou l'autorita-
risme manifesté par certains intervenants. Par
ailleurs, laquestion des environnements inclusifs
est incontournable pour la participation sociale
des ainés ayant des incapacités. Ceux-ci disent
se buter encore trop souvent a des obstacles
rendant difficile leur accés aux espaces de par-
ticipation. Lorsque ces difficultés surviennent, il
leur revient de solliciter des accommodements.
Ces demandes exigent du temps, ne sont pas
toujours les bienvenues et sont potentiellement
humiliantes. Toutefois, méme si I'on peut penser
gue la responsabilité de créer des milieux parti-

cipatifs accessibles a I'ensemble des ainés est

Vol. 2 n°3
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d’ordre social, plusieurs participants de I'étude
formulent une vision de la participation ancrée
dans leur capacité d’action individuelle. On est
donc loin d’'un rapport entre un « nous » Mono-
lithique (les ainés avec des incapacités) et un
« vous » généralisateur (le reste de la socié-
té), ce qui nous raméne a I'hétérogenéité des
besoins et des aspirations des ainés quant a
la participation sociale. Enfin, la possibilité de
vivre l'intégration des différentes facettes de leur
identité semble importante pour la participation
sociale des ainés ayant pris part a I'étude. lls
ne souhaitent pas étre interpellés uniguement
a partir de leur identité de personnes ainées ou
ayant des incapacités; ils préferent continuer de
se réinventer et de construire le futur a linter-
section de leurs expériences, entre autres en
tant que citoyens « ordinaires », de militants
du mouvement des personnes handicapées
et d’individus susceptibles de vivre des situa-
tions « spéciales » ou « hors normes ». Pour
plusieurs d’entre eux, la participation sociale
est le moyen d’établir des ponts entre diverses
identités dans une étape de la vie considérée

comme charniéere et fertile en termes de ques-
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tionnements existentiels. Ensemble, ces trois
conditions invitent & concevoir des interventions
qui élargissent la compréhension et la pratique

de la participation sociale des ainés en incorpo-
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rant une variété de choix et de réalités, en ga-
rantissant l'acces structurel et symbolique aux
milieux participatifs, ainsi qu’en reconnaissant

des identités complexes et évolutives.

Ainés ayant des déficits cognitifs : optimisation des capacités résiduelles par la

participation sociale

La maladie d’Alzheimer est aujourd’hui omnipré-
sente : la plupart des gens connaissent quelqu’un
qui en est ou en a été atteint et de nombreuses
personnes craignent d’'en étre atteintes a leur
tour. Une recension des écrits a été réalisee
afin de documenter la place de la participation
sociale dans ce contexte. A la phase initiale de
la maladie, « les personnes atteintes conservent
la plupart de leurs capacités et ne requiérent
gu’un minimum d’aide pour leurs soins person-
nels. Elles sont en mesure d’observer les chan-
gements dans leurs capacités et peuvent nous
faire part des réalités de la vie avec une maladie
neurodégénérative. Elles peuvent méme contri-
buer a élaborer ou diriger la planification de leurs
soins. » [17]. Pourtant, les travaux de plusieurs
chercheurs [17-19] constatent le peu de littéra-
ture sur les capacités résiduelles et la participa-

tion sociale des personnes atteintes au stade

Vol. 2 n°3

initial. Ces écrits soulignent la domination du dis-
cours biomédical qui met davantage I'accent sur
les pertes, le traitement et les risques associés
a la maladie. Les stigmates et les représenta-
tions négatives de la maladie sont susceptibles
d’expliquer le peu d’intérét pour la participation
sociale des personnes atteintes au stade ini-
tial. Ces stigmates provoquent des discrimina-
tions amenant notamment la perte d’emploi [20].
Néanmoins, certaines études [21] ont montré
gue les occupations des personnes atteintes de
la maladie au stade initial peuvent constituer une
forme de répit de la menace que peut représen-
ter la maladie, phénoméne nommeé «activity as
a resting-place». Entretenir des activités peut
également apporter un sentiment de normalité.
Les occupations quotidiennes s’averent aussi
des points de rencontre par lesquels les

personnes peuvent entretenir des interactions

HELENE CARBONNEAU ET coLL. 10



sociales significatives. Soutenir et encourager
les personnes atteintes de la maladie dans des
activités auxquelles elles accordent du sens et
de la valeur peut contribuer a maintenir leur bien-
étre et leur qualité de vie [18]. Or, les personnes
atteintes d’Alzheimer n’ont pas les mémes accées

ou opportunités de participation sociale que les
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« biens portants » ou « autonomes » [12]. Les
groupes de discussions avec des aidants (n = 8)
ont fait ressortir que la participation sociale des
personnes atteintes est possible si elle est amor-
cée, encouragée et soutenue par les aidants.
D’autres groupes de discussion suivront avec

des personnes atteintes.

Ainés gais et lesbiennes : 'importance de réseaux inclusifs et ouverts

Depuis plusieurs années, des études se sont
intéressées aux perspectives et aux enjeux ren-
contrés par les gais et lesbiennes vieillissantes.
Devant I'ampleur des changements démogra-
phiques, il devient important d’explorer plus
en profondeur les réalités et les besoins de la
population gaie et lesbienne agée sur le plan
de la participation sociale. En premier lieu, il est
primordial de rappeler que les parcours de vie
des gais et des lesbiennes, agés aujourd’hui de
60 ans et plus, ont été marqués par des bou-
leversements et des changements historiques,
sociaux, politiques et culturels, concernant la
reconnaissance de leurs droits en tant que ci-
toyens, depuis la décriminalisation de I'homo-

sexualité jusqu'a l'accés au mariage. Cette

Vol. 2 n°3

population souvent marginalisée a connu des
expériences historigues de discrimination. Des
recherches en rapport avec les services sociaux
et de santé ont démontré que les craintes liées
a I'hnomophobie et a la discrimination peuvent
constituer des une limitation a I'accessibilité aux
services [22]. D’autre part, il ressort d’autres
études que les expériences négatives liées a
'agisme et a I'hétérosexisme peuvent avoir des
conséquences sur le processus d’exclusion so-
ciale et engendrer des problémes de santé men-
tale [23-24]. Cependant, il a été démontré que
les réseaux d’amis et sociaux constituent des
sources importantes de socialisation, d’estime
de soi, de sentiment de protection et de recon-

naissance identitaire [25-26]. Conséquemment,

HELENE CARBONNEAU ET coLL. 11



la réalisation d’'une étude visant & comprendre
les facteurs déterminants pour la création de mi-

lieux de vie inclusifs et ouverts favorisant la par-
Ainés agissant aupres d’ainés maltraités

Les associations d'ainés sont reconnues
comme étant des acteurs importants dans la
lutte contre la maltraitance a la fois pour le sou-
tien gu’elles apportent aux ainés maltraités et
aux personnes maltraitantes [27], pour I'offre de
services gqu’elles comblent [28] et pour les pos-
sibilités de participation sociale qu’elles four-
nissent a leurs membres [6, 29]. Les bénévoles
contribuent & créer un tissu social autour des
ainés maltraités qui, dans de nombreux cas,
sont isolés. Le déploiement de ce tissu social
passe par la création de liens intersectoriels
entre les organismes regroupant des bénévoles
et d’autres acteurs du réseau [30]. Ce tissu
social favorise I'appropriation du pouvoir d’agir
des ainés, dans la conviction gu'ils peuvent agir
sur les problemes qui les concernent, dont la
lutte contre la maltraitance [31]. Les bénévoles
ainés assument non seulement des roles et

taches d’accompagnement dans des activités

Vol. 2 n°3
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ticipation sociale des ainés gais et lesbiennes
est nécessaire dans une optique de promotion

d’un vieillissement actif et en santé.

. la diversité des défis relationnels

non couvertes par d’autres organismes (telles
gue l'accompagnement entre le domicile et le
tribunal, a la régie du loyer, etc.), mais ils consti-
tuent aussi, pour les ainés maltraités, des per-
sonnes de référence et de confiance, en raison
de la proximité de I'age. On retrouve deux types
de bénévoles ainés dans ce domaine : des re-
traités qui mettent leur expérience profession-
nelle au service de la cause (policiers, travail-
leurs sociaux, avocats, conseillers financiers,
etc.) et des bénévoles qui utilisent des qualités
relationnelles leur permettant de créer un lien
de confiance et de soutenir un ainé qui, ne
I'oublions pas, a été violenté ou négligé par une
personne en laquelle il avait confiance — ce qui
pose un défi relationnel supplémentaire. Une
étude pilote, menée par des membres de 'axe
Interaction et soutien social, a permis d’explorer
cette question et une demande de fonds est en

préparation pour la pousser plus loin.
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Conclusion

La participation sociale occupe une place
importante pour un vieillissement répondant
davantage aux aspirations de la population
ainée. Les préoccupations de la recherche
dans ce domaine sont multiples. Une fois le
concept de participation sociale mieux cer-
né, plusieurs questionnements ont émergé
comme pistes de recherche. Ainsi, s’il importe
de mieux comprendre les effets et les déter-
minants de la participation sociale des ainés
en général, il est aussi nécessaire de s'attarder
aux besoins des ainés face au maintien et a
I'’épanouissement de leur participation sociale.

La recherche peut nourrir et faciliter ce chan-
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gement de perspective en documentant I'expé-
rience des ainés en lien avec leur participation
sociale, y compris celle d’ainés ayant une par-
ticipation marginale. Compte tenu de leur role
aupres de nombreux ainés vulnérables, il est
essentiel de prendre en compte les besoins
des organismes communautaires pour soutenir
le développement de milieux les plus propices
au soutien d’'une participation sociale optimale
chez tous les ainés. Enfin, pour plusieurs des
problématiques, il convient également de tenir
compte des besoins des proches a I'égard du
soutien de la participation sociale des ainés

vulnérables.
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