e BULLETIN DE

VEILLE SCIENTIFIQUE i

La proche aidance réfléchie par les
chercheuses et chercheurs guébécois

OCTOBRE 2023 A DECEMBRE 2024

Ce deuxieme bulletin de veille scientifique de I'Observatoire présente
une veille analytique des articles sur la proche aidance et les personnes
proches aidantes (PPA), publiés par des chercheuses et chercheurs
guébécois entre octobre 2023 et décembre 2024.

L'objectif est d'identifier les thématiques, les constats, les tendances et
les pratiques qui émergent de la littérature scientifique au Québec afin
d'éclairer la prise de décision et I'action des décideuses et des décideurs,
des professionnel-le:s et des membres de la communauté scientifique
au Québec, dans le reste du Canada et a l'international.

L'analyse des articles de la veille a conduit
a 'identification de quatre thémes principaux?:

[ | | '
e

L'implication La qualité La navigation
des PPA dans de vie des soins et
des PPA

L'expérience
relationnelle

les soins et services

services

de la proche
aidance

Pour chacun de ces thémes, les principaux résultats de recherche et les
implications pour la pratique sont discutés dans les prochaines sections.
Avant d'élaborer sur les theémes, les faits saillants de la veille et des
comparaisons avec les résultats du bulletin de veille de I'année derniéere
sont présentés. Le bulletin se conclut par les besoins concernant les
recherches futures relevés dans les articles de la veille.

9 || est possible qu'un article aborde plus d’'un théme.
Dans ce cas, seulement le théme principal a été retenu.
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1. FAITS SAILLANTS DE LA
VEILLE SCIENTIFIQUE

| Un apercu
— des 70 articles
recensés

37 %

Bien que tous les articles
traitent de proche aidance,
plus du tiers des articles (37,1%)
ne contient aucun des termes
suivants: « proches aidants»,
«caregiver», «informal carer»,
«carer», etc.

47 %

471% des articles traitent les
PPA comme objet secondaire,
34,3% en tant que dyade
(relation entre la PPA et la ou

53 %

Dans la majorité des articles,
la recherche s'est déroulée au
Canada (72,9 %) dont 52,9 %
au Québec particulierement.

+1/2

Plus de la moitié des articles
portent sur les PPA de facon
générale, sans préciser un
groupe en particulier (57,1%).

1/4

Dans 24,9 % des articles, les PPA
sont des parents d’enfant avec
une incapacité. Le deuxiéme
groupe le plus fréquemment
étudié est celui des jeunes PPA

avec 5 articles qui les concernent.

29 %

Les incapacités les plus
fréquemment abordées

dans les articles sont liées au
vieillissement® (28,8 %), suivi des
troubles neurologiques*© (17,1%)
et de santé mentale (12,9 %).

les personnes aidées) et 18,6 %
comme objet principal.

La psychologie (21),

la médecine (19) et les
sciences infirmiéres (11)
sont les disciplines dans
lesquelles les articles de

la veille s'inscrivent le plus
fréquemment?.

65

65 articles sont en anglais
et 5 sont en francgais.

b cette catégorie inclut les troubles neurologiques liés au vieillissement (p. ex.: Alzheimer,
démence, etc.) ainsi que I'ensemble des incapacités liées au vieillissement en général.

€ Ces troubles incluent, entre autres, le trouble du sceptre de I'autisme, la déficience intellectuelle,
la paralysie cérébrale et I'épilepsie.

9 identification des disciplines s'est basée sur I'affiliation des autrices et des auteurs de l'article.
En outre, plusieurs disciplines peuvent étre associées a un article.
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Les principaux constats

L'implication des PPA dans les soins et services est le théme le plus
récurrent (32,9 %), suivi de la qualité de vie (28,6 %), de la navigation des
soins et services (22,9%) et de l'expérience relationnelle de la proche
aidance (11,4 %).

L'implication des PPA dans les soins et services:

» Le manque de temps, de compétences, de connaissances et de confiance
de la part des professionnel-le-s constitue des barriéres a I'implication
des PPA dans les soins et services’%3458,

» La mise en place de directives standardisées, claires et accessibles
favorise l'inclusion systématique des PPA dans les soins et services®#7821°,

La qualité de vie des PPA:

» Le manque de soutien psychosocial ainsi que le manque de services
pour les personnes aidées sont associés a une dégradation de la santé
mentale des PPA (p. ex.: anxiété, stress, dépression, etc.)™1213141516,17.18,19,20

» Lorsque l'incapacité de la personne aidée est stigmatisée, les PPA ont
tendance a s’isoler et a éviter de demander de I'aide, ce qui alourdit leur
fardeau et nuit a leur santé mentale 222232425,

La navigation des soins et services:

» La navigation des soins et services dans le réseau de la santé et

des services sociaux (RSSS) est percue comme complexe par les
PPAMN12,26,27,28,29

» Les PPA doivent souvent défendre les droits et 'accés aux soins et
services pour la personne aidée™222:3° Cette charge supplémentaire
peut détériorer leur santé mentale™?s,

L'expérience relationnelle de la proche aidance:

» Le soutien émotionnel et relationnel fait partie intégrante de I'expé-
rience de la proche aidance3"323334,

» Pour soutenir les PPA dans leur réle, il est nécessaire d’adopter une
vision globale des relations autour de la dyade3%35,

Pistes pour les recherches futures:

» Dans la recherche sur les PPA, il est essentiel de mettre en place
des stratégies de recrutement adaptées afin d’'assurer I'inclusion
des hommes7%4283637.38 ot des personnes issues des communautés
ethnoculturelles?7:3439,
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2. COMPARAISON AVEC LE PREMIER
BULLETIN DE VEILLE, 2022-2023

Une comparaison des résultats entre les deux éditions est possible, puisque ce bulletin constitue le deuxiéme
publié par I'Observatoire.

Concernant les résultats du corpus documentaire de la veille

Avec la mise a jour annuelle, 13 chercheuses et
chercheurs québécois ont été ajoutés a la veille, ce
qui a permis d'élargir les résultats de ce bulletin.

Cette veille inclut 10 articles de plus que I'année
derniére. Cependant, la période de veille est plus
longue de trois mois.

A la suite de la consultation des articles de ce bul-
letin, un nouveau théme a émergé: I'implication
des PPA dans les soins et services. Ce théme
englobe la prise de décision, mais couvre égale-
ment la participation des PPA dans le RSSS de
maniére plus large. Il inclut notamment leur roéle
dans les soins et services, ainsi que la commu-
nication et la collaboration entre les PPA et les
professionnel-le:s. La plupart des articles de cette
thématique visent a documenter les barriéres et

facilitateurs de I'inclusion des PPA par les profes-
sionnel-le-s du RSSS. Il s'agit du théme le plus
récurrent de cette veille.

Les autres themes (la navigation des soins et ser-
vices, la qualité de vie des PPA et l'expérience
relationnelle de la proche aidance) ont été recen-
sés dans des proportions similaires a celles du
premier bulletin.

Cette veille comprend davantage d’articles sur
les jeunes PPA°® et sur la proche aidance en
contexte de santé mentale’.

Le lieu de la recherche, la langue des articles, les
méthodologies utilisées et les disciplines les plus
fréquentes sont présents dans des proportions
similaires.

€ Aucun article ne concernait les jeunes PPA dans le bulletin de 2022-2023. Dans le bulletin de 2023-2024, cinqg articles les concernaient.
f Trois articles concernaient les PPA en contexte de santé mentale dans le bulletin de 2022-2023 et neuf articles dans le bulletin de 2023-2024.

Dans lI'implication des PPA dans les soins et ser-
vices, la majorité des articles traient de la prise de
décision en contexte de soins palliatifs3840.41.42,

» La réticence des professionnel-le-s a discuter
des soins palliatifs et de fin de vie avec les per-
sonnes usageres et leurs PPA est un constat pré-
sent dans les deux bulletins® 4424344,

05

Concernant les constats issus des articles

De nombreux articles des deux bulletins sou-
lignent que le manqgue de services pour les per-
sonnes aidées ainsi que l'insuffisance du soutien
psychosocial risquent d'affecter la qualité de vie
des PPAH,13,14,15,16,17,18,19,20,42'

» Pour le reste, les articles de la veille de cette
année apportent un éclairage nouveau sur
la qualité de vie des PPA en abordant la stig-
matisation?:?2232425 et |g reconnaissance?:2436
notamment.
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Dans la navigation des soins et services, deux pis-
tes d'actions reviennent dans les deux bulletins:

» Le recours a une personne-ressource dont le
réle est de suivre les familles tout au long de leur
parcours et de faciliter leurs transitions et la coor-
dination entre les services ou les soins™1214:42,45,

» L’accés rapide a des services de diagnostics et
de soutien au début du parcours de soins et ser-
vices peut améliorer le processus de navigation
des PPA™ 4245,

Comme dans le bulletin de I'année dernieére, les
articles traitant de I'expérience relationnelle des
PPA explorent les relations conjugales autour de

la dyade et leur incidence sur la proche aidance
33.34,35,42,47,48.
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Dans les pistes pour les recherches futures, ces
constats reviennent dans les deux bulletins:

» Le besoin d’échantillons plus diversifiés dans
la recherche sur les PPA, notamment en ce
qui concerne les personnes issues des commu-
nautés ethnoculturelles?”343%42 Toutefois, les

articles de cette année comprennent aussi

u : 1
le manque de représentation des hommes
PPA7,24,28,36,37,38.

» La perspective des PPA doit étre davantage mise

de I'avant dans la recherche scientifique®2%424%
50,51,52,53,54.

Les articles de cette année ont davantage éla-
boré sur les méthodes d'inclusion des PPA dans
la recherche>"5254,
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3. L'IMPLICATION
DES PERSONNES
PROCHES AIDANTES
DANS LES SOINS
ET SERVICES

yo . 9
L'implication des PPA
dans les soins et services
en chiffres
Ll.mp’llc':atlon E:ies PPA glan§ les soins et services — Un apercu des 23 articles

fait référence a la participation des membres de la

famille, des ami-e-s ou d’autres personnes significa-
tives dans la prise en charge et 'accompagnement
des personnes usagéres dans le RSSS. Cela inclut la
participation aux soins, aux services et aux prises de
décisions, la communication et la collaboration entre
les PPA et les professionnel-le-s, les formations adap-
tées pour soutenir les PPA dans leur réle, ainsi que la
prise en compte de leurs besoins dans le RSSS.

L'implication des PPA dans les
soins et services est le théme
le plus fréquemment recensé
dans les articles de la veille
(32,9%).

33%

Prés de la moitié des articles
recensés (43,5%) concernent
I'implication des PPA dans
les soins palliatifs, de longue
durée ou a domicile.

Plusieurs articles de la veille parlent de l'impor- 2
tance d'inclure les PPA dans les soins et services -l
des personnes aidées3 46795556,

» Les PPA sont moins susceptibles de subir du Bien que tous les articles

07

stress physique et mental si elles se sentent
écoutées et incluses dans les soins et services
de la personne aidée”*,

La présence des PPA a également une influence
sur la santé des personnes usagéres>®.

Par exemple, dans un article sur I'implication
des PPA dans les unités de soins intensifs, les
autrices et les auteurs constatent que la pré-
sence des proches génére un sentiment de
sécurité et de réconfort, réduisant l'agitation,
lirritabilité et I'anxiété de la personne usagere®.

L’inclusion des PPA augmente I'acceptabilité
d’une intervention et leur sentiment de com-
pétence3>3¢,

Les PPA sont généralement celles qui con-
naissent le mieux les antécédents médicaux et
I'’évolution de I'incapacité des personnes usa-
geéres. Elles sont donc bien placées pour étre
des partenaires clés dans un contexte de ser-
vices de santé souvent fragmentés et difficiles
a naviguers?.

traitent de proche aidance,

la moitié d’entre eux ne

contiennent aucun des termes
suivants: « proches aidants»,

-I / 2 «caregiver», «informal carer»,
«carer», etc. (52,2%). Les

articles contiennent plutoét les

termes «proches», «famille »
ou «family ».
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L'engagement des proches est une pratique
largement acceptée et reconnue dans le RSSS.
Cependant, les articles mentionnent certaines
barriéres persistantes a lI'implication des PPA
dans les soins et services?4557,

» Le manque de connaissance et de compé-
tence sur la maniére d'agir et de confiance en
leur pratique décourage les professionnel-le-s
d'impliquer davantage les PPA"23,

» Dans un contexte de temps et de ressources
limités, les professionnel-le-s estiment que
leur priorité est la personne usagére. Elles et ils
rapportent ne pas avoir suffisamment de temps
pour collaborer avec les PPA, en raison d'une
charge de travail déja trop élevée.

» La culture organisationnelle du RSSS ne réus-

sit pas toujours a valoriser de maniére égale la
contribution du soutien professionnel et celle
des PPA3%8,
Par exemple, dans un article sur l'inclusion des
PPA dans les résidences de soins de longue
durée en Colombie-Britannique, Wu et coll.
(2024) constatent que les PPA vivent des expé-
riences de dévalorisation, de rejet, de non-
écoute et de manque de soutien de la part des
professionnel-le-s®.

La prise en compte des choix et des préférences
des PPA constitue une partie essentielle de leur
engagement dans les soins et services. Les déci-
sions peuvent inclure la planification des soins
(p. ex.: soins de fin de vie), le choix des traitements
médicaux, l'organisation des services d'aide a
domicile, le choix du milieu de résidence ou du
milieu de soins et services ainsi que d’autres
aspects de la vie quotidienne.

Les articles recensés démontrent que la par-
ticipation des PPA dans la prise de décision
concernant les soins et services améliore autant
la qualité de vie des PPA que des personnes
aidées 4055,
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La majorité des articles traitent de la prise de déci-
sion en contexte de soins palliatifs 3840414344,

» Les professionnel-le-s de la santé et des ser-
vices sociaux sont souvent réticent-e-s a abor-
der les soins palliatifs et de fin de vie avec les
personnes usageéres et leurs PPA%414344 Cette
réticence peut venir de la crainte de causer plus
de détresse aux familles?®.

» Pourtant, les PPA qui n’ont pas la possibilité
de discuter de I'incapacité, du pronostic et du
traitement de leur proche éprouvent des diffi-
cultés avec le processus de prise de décision,
ressentent de l'incertitude face a la maladie et
peuvent également se sentir mal préparées au
déceés de leur proche3®,

D’ailleurs, un article sur les PPA de personnes
ayant recu l'aide médicale a mourir révéle que
I'implication active dans le choix de la date et
dans l'organisation du décés médicalement
assistée aurait un effet positif sur leur deuils.

» La présence ou lI'absence de PPA est un facteur
qui est pris en compte dans le choix des per-
sonnes de vieillir ou non a domicile®5°58,

L'article de Cherba et coll. (2023) remet en ques-
tion la notion de choix due aux inégalités en
matiére de soins a domicile. Par exemple, les
personnes n'‘ayant pas acces a des PPA ou ne
pouvant pas se permettre des services privés a
domicile sont moins susceptibles de vouloir res-
ter a domicile. L’article souligne que le soutien
familial a domicile demeure essentiel pour
assurer des soins de fin de vie de qualité®°,

Plusieurs articles ont étudié I'effet de la pandémie
de COVID-19 sur la prise de décision en matiére de
soins palliatifs®10.43.50,

» Les préférences concernant la fin de vie a
domicile dans les unités de soins intensifs et de
soins palliatifs n'ont pas changé. En revanche,
apres la pandémie, les adultes canadien-ne-s
préférent significativement moins mourir en
Centres d’hébergement de soins de longue
durée (CHSLD)":5°,

» La pandémie de COVID-19 et les mesures de
contréle des infections (p. ex.: restrictions des
visites) ont miné la confiance entre le person-
nel des CHSLD et les proches. La relation de
confiance avec les professionnel-le-s s'‘avére cru-
ciale pour permettre la participation des PPA
aux prises de décision®4,
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Les soins palliatifs au Canada,
que disent les textes gouvernementaux?

Un article propose une analyse critique des
textes gouvernementaux et politiques concer-
nant les soins palliatifs a domicile au Canada®®.
Les autrices et les auteurs ressortent certains
constats concernant les PPA:

m Dans les soins a domicile, I'apport des
proches est inhérent et incontesté puisque
les textes politiques supposent que toutes
les personnes en fin de vie ont accés au sou-
tien des PPA%,

m Les PPA et leurs besoins sont parfois regrou-
pés et presque impossibles a distinguer des

3.1 Implications pratiques

Les articles portant sur l'implication des PPA pro-
posent aussi des pistes d'actions et des interventions
pouvant favoriser leur intégration dans les soins et
services:

Miser sur |la collaboration entre la PPA et la per-
sonne aidée représente un moyen de favoriser
I'inclusion des PPA et leur donne confiance en
leur prise de décision 693843,

Mettre en place des directives standardisées,
claires et accessibles pour I'inclusion systéma-
tique des PPA dans les soins et services2>67%8210,

Le développement d'un questionnaire visant a
mesurer lI'implication des PPA par les profes-
sionnel-le-s des différents services permettrait aux
gestionnaires d'instaurer des directives dans les
lieux ou il y a des besoins’.

09

personnes aidées. La formule «patients/
PPA» est souvent utilisée dans les textes
gouvernementaux et politiques®.

Il'y a peu de reconnaissance des désaccords
potentiels entre les PPA et les personnes
aidées dans les prises de décisions®.

Les besoins des PPA sont souvent discu-
tés de maniere instrumentale. Leur soutien
est percu comme nécessaire afin qu’elles
puissent continuer de fournir du soutien a
la personne aidée®®.

L'amélioration des conditions de travail et des
ratios personnels/usagére et usager peut faire
en sorte que les professionnel-le-s disposent de
plus de temps pour inclure les PPA dans les soins
et services*.

Les programmes de formation des profession-
nel-le-s du RSSS pourraient opérationnaliser et
évaluer les compétences liées a I'implication
des PPASS,

Clarifier le role des différents membres de
I’équipe interdisciplinaire®.

» Par exemple, I'article de Punia et coll. (2024) sou-
ligne que la structure hiérarchique des CHSLD
a eu un effet direct sur le niveau de confort des
infirmiér-e-s a entretenir des discussions sur
les soins palliatifs avec les PPA, car elles et ils
n’avaient pas la certitude de détenir I'autorité
pour le faire®.
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4. LA QUALITE DE VIE
DES PERSONNES
PROCHES AIDANTES

Les articles inclus dans cette thématique évaluent la
qualité de vie des PPA a l'aide d'indicateurs liés au
bien-étre de cette population (p. ex.: santé mentale,
stress, isolement social, fardeau). Les articles se pen-
chant sur les besoins des PPA pour améliorer leur
gualité de vie y sont également inclus.

Les articles de la veille ont relevé des facteurs pou-
vant influencer la qualité de vie des PPA.

Le manque de soutien psychosocial ainsi que le
manque de services pour les personnes aidées
sont associés a une dégradation de la santé men-

tale des PPA (p. ex.: anxiété, stress, dépression,
etc )'|1,12,13,14,15,16,17,18,19,20

Le fait de renforcer le sentiment de compétence
des PPA diminue leur stress et améliore leur qua-
lité de vie'”e0e,

Des articles font état de l'incidence des res-
ponsabilités de proche aidance sur les autres
sphéres de vie des PPA.

» Par exemple, la restriction des activités sociales
et de loisirs, ainsi que la réduction du temps
consacré a 'emploi ou aux études nuisent a la

qualité de vie globale des PPA?%2562,63

10

L
&/

La qualité de vie
en chiffres
— Un apercu des 20 articles

La qualité de vie des PPA
est le deuxiéme théme le
26 plus fréiquemment recensé

dans les articles de la veille
(28,6 %).

35% des articles traitent des

3 5 % parents d’enfants a besoins

particuliers.

Prés de la moitié des

'l 2 articles de ce théme ont la
psychologie comme discipline

principale (45%).

Lorsque I'incapacité de la personne aidée est
stigmatisée, les PPA ont tendance a s'isoler et
a éviter de demander de l'aide, ce qui alourdit
leur fardeau et affecte négativement leur santé
mentale?2!22.23.24,25

» Les autrices et les auteurs d’'un article sur
les PPA d’adultes souffrant de dépendances
constatent que celles-ci sont souvent confron-
tées a des niveaux de détresse plus élevés que
d'autres types de PPA. Cela s’explique en par-
tie par le fait que la consommation est percue
comme un choix individuel, ce qui entraine
davantage de jugements, contrairement a une
personne présentant une incapacité physique,
par exemple?.
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4.1 Implications pratiques

Les articles proposent aussi une réflexion sur les pra-
tiques et les interventions pouvant mener a I'amélio-
ration de la qualité de vie des PPA.

Le dépistage psychosocial afin de déterminer les
besoins en matiére de santé mentale des PPA est
utile pour les orienter vers les services appro-
priés'>12:37.61.64 En outre, le suivi psychosocial se
doit d'étre accessible afin de soutenir les familles
plus vulnérables sur le plan socio-économique’™.

La reconnaissance est bénéfique pour la qualité
de vie des PPA. Elle peut contribuer a réduire la
stigmatisation et a encourager l'accés aux ser-
vices de soutien autant pour les PPA que pour la
personne aidée 2436,

La flexibilité au coeur des

Le soutien professionnel joue un réle central
dans la qualité de vie des PPA™ 46565 Dans leurs
interventions auprés d'une personne aidée, les
professionnel-le-s peuvent faire preuve de proac-
tivité en prétant attention a l'effet des responsa-
bilités de soutien sur les PPASS,

L'utilisation des technologies peut faciliter I'ac-
cés a des services de soutien pour les PPA20:35,

» Un article a évalué l'efficacité d’un site web dédié
au soutien des jeunes ayant un parent atteint
d’'un trouble de santé mentale. Le site web a
démontré des effets positifs, car, en plus d’avoir
été concgu en collaboration avec de jeunes PPA,
le fait qu'il soit interactif, facile a utiliser et ano-
nyme a encouragé les jeunes a chercher du
soutien?3s,

innovations en répit

Le répit est un soutien crucial pour la qualité "
de vie des PPA puisqu'il contribue a la réduc-
tion du risque d'épuisement et a I'amélioration

de leur quotidien420.66,

Un article évalue le développement et I'im-
plantation d'une plateforme web de demande
de répit en Guadeloupe. Cette plateforme per-
met de réserver une plage horaire en temps
réel avec un-e intervenant-e offrant un service
de répit?°.

Le besoin de flexibilité est un constat majeur
tiré des résultats de l'article:
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L'utilisation de la plateforme par les PPA met
en évidence le besoin de répit en dehors des
heures de bureau (fin de semaine) et des
plages de répit de courte durée au méme
titre que de longue durée. Les autrices et les
auteurs suggeérent aussi I'ajout de plages de
nuit?°,

La plateforme en ligne assure aussi une flexi-
bilité. Si elle est conviviale et facile a utiliser, il
est possible de rejoindre des personnes avec
un faible niveau de littératie numérique2°.
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5. LA NAVIGATION DES
SOINS ET SERVICES

La navigation des soins et services par les PPA fait
référence au processus d'orientation, de coordi-
nation, de transition, de soutien et de défense des
droits dans I'accés aux ressources du RSSS, généra-
lement pour la personne aidée.

La navigation des soins et services dans le RSSS est
percue comme complexe par les PPA et entrave leur
acces aux services'2272°_ Ces difficultés peuvent avoir
plusieurs causes:

Une organisation inadéquate des services de
santé et des services sociaux et une discontinuité
des services"2:29,4555

Une collaboration interdisciplinaire défaillante
entre les professionnel-le-s™.

Un manque de communication entre les PPA et
les professionnel-le-s57:%8,

Un manque d'informations a la disposition des
ppA27,46,49.

» Par exemple, Rivard et Mello (2024) constatent
que le manque de sensibilisation a I'autisme
peut constituer des obstacles supplémentaires
a la recherche de services, en particulier lorsque
les voies d'accés a ces services sont floues“e.

Les articles consultés démontrent que la complexité
d'accéder aux soins et services de maniére fluide
alourdit le fardeau des PPA?728.2° En effet, en plus de
soutenir leur personne aidée dans certaines taches,
elles doivent souvent défendre leurs droits et I'ac-
ces aux services et aux soins™ 222,30,

La difficulté d'accés et le mangque de continuité dans
le RSSS a une incidence négative sur les soins et ser-
vices donnés a la personne aidée™*®8% mais cette
charge supplémentaire peut également contribuer
a la détérioration de la santé mentale des PPA™ 26,
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La navigation des soins
et services en chiffres
— Un apercu des 16 articles

La navigation des soins et
services est le troisieme
3@ théme le plus fréquemment

recensé dans les articles de
la veille (22,9 %).

Dans plus de la moitié
des articles recensés

+-| /2 (56,3%), I'incapacité de la

personne aidée est liée
au vieillissement.

La moitié des articles (50 %)
-|/2 ont utilisé une méthodologie
qualitative (entrevues).

81,3% des articles de ce

0 théme se sont intéressés a
8-| A) la navigation des PPA dans

le réseau canadien de soins

63 (y et services, dont 62,5%
(0] dans le réseau québécois

en particulier.

» Dans un article sur I'accés aux services des

enfants autistes, les autrices et les auteurs
constatent que la mére de I'enfant est plus impli-
quée dans l'interaction avec les services que
les péres. Plusieurs d’entre elles vont choisir de
quitter leur emploi pour se concentrer a temps
plein sur la navigation des services. L'article sou-
ligne que les familles dans lesquelles la mére ne
travaille pas peuvent bénéficier d’'une meilleure
qualité de services pour leur enfant, mais, sou-
vent, sa santé mentale se détériore plus rapi-
dement que les méres qui décident de garder

leur emploi?®.
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La navigation des soins et services en contexte international

m Les autrices et les auteurs constatent qu'il
y a plus de similitudes que de différences
entre les pays. L'accés aux systémes de
soutien formels et professionnels est percu
comme complexe a naviguer par les PPA
des quatre pays étudiés?.

Bien que la majorité des articles traitant de
la navigation des soins et services étudient le
systéme de santé canadien ou québécois, un
article compare I'accés aux services de diagnos-
tic de démence dans quatre pays différents
(Australie, Canada, Pays-Bas et Pologne)?’.

Pour les services en autisme, plus les PPA vont
faire appel a des services différents, plus elles
éprouveront de la difficulté a naviguer entre ces

Certains articles présentent des facteurs pouvant
entraver la navigation des soins et services des PPA
pour leur personne aidée:

Le manque de connaissances des PPA sur le sys-
téme de santé et la capacité limitée a défendre
les intéréts de leurs proches (p. ex.: en raison d'un
faible niveau de littératie, de précarité financiere,
etc.)™2

La navigation est plus difficile pour les PPA des
communautés ethnoculturelles, issues de I'im-
migration ou dont la langue maternelle n’est
pas le frangais. La communication avec les pro-
fessionnel-le-s et la défense des droits sont moins
efficaces. Les barriéres linguistiques, la discrimi-
nation et la perception des professionnel-le-s que
leurs besoins sont moins légitimes serait les prin-
cipales causes?44,
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services*s,

La situation de la personne aidée peut compli-
guer la navigation26:46,

» Par exemple, un article documentant I'acces aux
services des enfants autistes au Québec révele
que les parents rencontrent plus de difficulté a
naviguer dans les soins et services lorsque leur
enfant est une fille. Cela s’explique par le fait que
les parents ont tendance a percevoir les besoins
de leur enfant comme plus importants que ceux
percus par les professionnel-le:s, en raison de
la perception genrée selon laquelle I'autisme
est plus manifeste chez les garcons. De plus, les
modalités de services pour les enfants autistes
ayant des besoins de soutien modéré ou faible
sont souvent moins clairement définies, ce qui
peut compliquer davantage la navigation dans
les services*“®.
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5.1 Implications pratiques

Les articles portant sur la navigation des soins et
services proposent également des pistes d'actions
et des interventions susceptibles d’améliorer I'ac-
cés des PPA et de la personne aidée au systéme des
soins et services.

La création d'un modéle de parcours de ser-
vices qui intégre la continuité entre les différents
services“¢8,

Le recours a une personne-ressource dont le role
serait de suivre les familles tout au long de leur
parcours et de faciliter leurs transitions et la coor-
dination entre les soins et services™21445,
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L’'accés rapide a des services de diagnostics et
de soutien au début du parcours de soins et ser-
vices48,

Les services en ligne comme la télémédecine ou
la téléréhabilitation permettent une plus grande
flexibilitése.

Le partage d’informations centralisées et acces-
sibles pour les soins et services™ 4,

» Par exemple, des autrices proposent I'élabora-
tion d’un guide contenant toutes les informa-
tions clés sur les changements de services afin
d'aider les parents a mieux naviguer la transi-
tion vers I'ége adulte des enfants avec une défi-
cience intellectuelle™.
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6. L'EXPERIENCE
RELATIONNELLE
DES PERSONNES
PROCHES AIDANTES L'expérience relationnelle

en chiffres

Les articles inclus dans cette thématique étudient — Un apercu des 8 articles
les aspects relationnels de la proche aidance. Ainsi,
ils s'intéressent a I'impact des activités de soutien
sur les relations entretenues entre les membres de
la dyade ou sur tout le systéme de soutien déployé L'expérience relationnelle

. 0 des PPA est le theme le
dans la proche aidance. . .
(o) moins fréquent dans les

articles de la veille (11,4 %).

La relation de la dyade ainsi que le role de la PPA

évoluent avec I'état de la personne aidée3547:48, . o
7 articles ont utilisé une

méthodologique qualitative

» Parexemple, dans un cas ou le fardeau de proche '7 (entrevues) et un seul a
aidance est lourd, la relation initiale risque de utilisé une méthodologie
s'éroder et laisse la PPA en perte de repéres iden- quantitative (sondage).
titaire lors du déceés de la personne aidée*’.

Tous les articles de cette
thématique traitent de proche
aidance, mais une majorité

ne contient aucun des termes
suivants: « proches aidants»,
«caregiver», «informal carer »,
«carer», etc. (62,5 %).

La relation entre une PPA et une personne aidée 0
ne tourne pas uniguement autour du soutien 63 /O
physique. Le soutien émotionnel et relationnel

dans son ensemble fait partie intégrante de I'ex-

périence de la proche aidance3"32333470,

» Par exemple, un article sur les personnes des
communautés LGBTQ+ atteintes d’une défi-
cience intellectuelle au Québec met de I'avant le
fait qu’accepter l'orientation sexuelle de la per-
sonne aidée et sensibiliser son entourage aux
enjeux de ces communautés permet d’offrir un
meilleur soutien en tant que PPA3.

» De plus, I'article de KuhImann et coll. (2024) sou-
ligne que le soutien émotionnel est tres impor-
tant chez les PPA de personnes atteintes de
démence en raison de la stigmatisation asso-

ciée a cette condition33,
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L'autoreconnaissance en contexte de conjugalité

Un chapitre de livre présentant des témoi- m Pour certaines personnes, la relation conju-
gnages de PPA agées en contexte conjugal gale finit par s'éroder complétement en
met en lumiére la maniére dont l'expérience raison du fardeau de la proche aidance.
relationnelle joue un réle central dans leur L'identité de PPA prend alors toute la place
autoreconnaissance®. au sein de la dyade au détriment du réle de

N o . conjoint-e*.
® De maniére générale, les gestes d'aide sont

posés de maniéere subtile et progressive en
contexte conjugal, ce qui méne a moins
d’autoreconnaissance de la part des PPA,

m Les autrices mentionnent que, malgré tout,
certaines personnes ne se reconnaitront
jamais comme PPA. Pour plusieurs, ce terme
demeure associé a une offre de service cli-

m ['autoreconnaissance survient lorsque les nique qui n'incarne pas le vécu du couple,
personnes expriment qu'elles sont plus c'est-a-dire le soutien comme marque
que de simples conjoint-e's, estimant que de réciprocité et de loyauté. Pour ces per-
le soutien qu'elles apportent au quotidien sonnes, la tension entre le réle de conjoint-e
dépasse leur role conjugal initial. Ces dyna- et le rdle de PPA n'est pas réconciliable™.

miques évoluent au fil de la maladie®.

6.1 Implications pratiques

Les articles portant sur I'expérience relationnelle » Par exemple, les autrices et les auteurs d'un

proposent aussi une réflexion sur les pratiques et article sur les parents d’un enfant atteint d’un
les interventions a mettre en place. cancer au Canada affirment que les profes-
sionnel-le-s doivent outiller les couples dans

Plusieurs articles soulignent que, pour soutenir leurs strategies d’adaptation conjugale afin de

les PPA dans leur réle, il faut porter un regard favoriser leur résilience et leur confiance en tant
’, 34

plus large sur les relations autour de la dyade G (P

et non seulement sur la relation entre la PPA et la

personne aidée3'3435,
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7. PISTES POUR LES

FUTURES RECHERCHES

Les articles de la veille ont mis en évidence certains
besoins pour les futures recherches. Deux princi-
paux constats ressortent:

La nécessité de développer des stratégies de
recrutement adaptées afin d'assurer l'inclusion
des hommes“'+22:3637.38 ot des personnes issues
des communautés ethnoculturelles dans la
recherche sur les PPA?%14:3439,

Il est essentiel de davantage mettre de I'avant la
perspective des PPA dans la recherche scienti-
fique les concernant'?:22,49,50,5152,53,5471 | 3 prise en
compte des PPA permet d'améliorer leur qualité
de vie et d'améliorer la qualité des programmes
et des interventions qui les concernent?,
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Trois articles proposent des pistes d'action pouvant
étre mises en place par les équipes de recherche
pour favoriser la participation des PPAS5"52.54,

Le lien entre les PPA et les chercheuses et cher-
cheurs représente un élément clé pour que les
PPA se sentent en confiance. Le dialogue doit
étre ouvert dés le début du processus afin d’évi-
ter les dynamiques de pouvoirss2,

Une planification assurant la flexibilité dans
les modalités de participation s'avere cruciale.
La participation des PPA doit le moins possible
alourdir leur charge existante et contribuer a leur
épuisement 54,

Les équipes de recherche doivent éviter les acro-
nymes, le jargon technique et la terminologie
complexe®.

Fournir des mises a jour et des résumés réguliers
facilite la compréhension des sujets discutés et
favorise la confiance et la prise de parole des PPA
lors des rencontres>"%2,
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Annexe 1: Méthodologie

Cette section propose un survol des étapes métho-
dologiques ayant permis I'aboutissement de ce bul-
letin de veille scientifique.

L'objectif de la veille était d'identifier les théma-
tiques, les constats, les tendances et les pratiques
qui émergent de la littérature scientifique au
Québec afin d'alimenter la réflexion des personnes
souhaitant connaitre les tendances en matiére de
recherche en proche aidance.

Collecte de données

Une liste de 66 chercheuses et chercheurs québé-
cois? dont les recherches portent principalement
sur la proche aidance a été créée par I'équipe de
I'Observatoire®. Cette liste est mise a jour annuelle-
ment et 13 chercheuses et chercheurs ont été ajou-
tés depuis I'année derniére. A partir de cette liste,
une recherche documentaire a été effectuée par
une bibliothécaire avec leur prénom et leur nom
de famille dans deux bases de données, soit Google
Scholar et PubMed.

Critéres de sélection des articles

Les articles scientifiques inclus dans la veille devaient
répondre aux critéres suivants:

= étre écrits ou coécrits par un-e ou plusieurs
chercheuses et chercheurs québécois;

= étre publiés entre le Ter octobre 2023 et le
31 décembre 2024

= traiter du sujet de la proche aidance soit
dans les résultats de la recherche, dans les
considérations pour la pratique ou dans les
besoins pour les recherches futures’;

= étre issus d'une revue scientifique
ou professionnellek;

= é&tre en anglais ou en francais.
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Processus de sélection
des publications

Apres que les doublons ont été retirés, cette recherche
a mené a la recension de 381 publications. A la suite
d'un premier tri selon la pertinence (lecture du titre et
du résumé), 154 articles ont été conservés. Chacun de
ces articles a été consulté en intégralité et 70 d’entre
eux ont répondu aux critéres de sélection et sont
inclus au corpus final de la veille scientifique.

Analyse des articles

Afin de faciliter I'analyse du corpus documentaire,
les articles ont été classés grace au logiciel Zotero.
D'abord, de grandes catégories analytiques ont été
élaborées par I'équipe de I'Observatoire. Ensuite, des
étiquettes ont été créées et apposées aux articles
en fonction de leurs caractéristiques. Le classe-
ment a été mis a jour avec le corpus de la veille de
cette année.

9 Allard Emilie; Beauchet Olivier; Beaudet Line; Blain-Moraes Stefanie;
Bogossian Aline; Bottari Carolina; Bourbonnais Anne; Bravo Gina; Brotman
Shari; Carbonneau Héléne; Champaign Manon; Chenard Josée; Courcy
Isabelle; Couture Mélanie; Daneau Stéphanie; Demers Louise; des Riviéres-
Pigeon Catherine; Dubé Véronique; Ducharme Francine Carole; Ethier
Sophie; Fortin Gabrielle; Fournier Anne; Gervais Christine; Gascon Hubert;
Girard Dominique; Goldfarb Michael; Laquerre Marie-Emmanuelle; Lampert
Sylvie; Lach Lucyna; Lefebvre Héléne; Le Dorze Guylaine; Levert Marie-Josée;
Lemelin Carmen; Légaré France; Mailhot Tanya; Mccusker Jane; Milot Elise;
Mongeau Suzanne; Morin Marie-Héléne; Ogourtsova Tatiana; Orzeck Pam;
Piché Geneviéve; Poirier Nathalie; Poulin Marie-Hélene; Purden Margaret
Ann; Quesnel-Vallée Amélie; Rennick Janet Elizabeth; Rivard Mélina;
Rochette Annie; Rousseau Myriam; Sussman Tamara; Sultan Serge; Thombs
Brett; Ummel Deborah; Van Pevenage Isabelle; Vedel Isabelle; Vezina Jean;
Viau-Quesnel Charles; Villatte Aude; Jutras Sylvie; Khanassov Vladimir.

h crege en 2022, et mise a jour en 2024, cette liste regroupe les cher-
cheuses et chercheurs québécois dont les recherches portent sur la proche
aidance. Pour la constituer, une professionnelle de recherche a effectué
une recherche a l'aide de mots-clés sur la proche aidance (ex.: caregiver,
proches, familles) sur les moteurs d'attributions des subventions du Conseil
de recherche en sciences humaines du Canada (CRSH), des Fonds de
recherche du Québec (FRQ) et des Instituts de recherche en santé du
Canada (IRSC). Toutes les personnes ayant regu une subvention pour un
projet en proche aidance entre 2010 et 2023 ont été incluses.

I'La date de la premiére publication en ligne de I'article est celle prise en
compte pour la veille.

J Les articles traitant des notions de soutien familial ou de tout type de
soutien basé sur un lien affectif, sans mentionner les termes «proches
aidants»; «caregivers»; «informal carers», ont aussi été inclus.

k Les articles devaient étre publiés dans une revue scientifique ou profes-
sionnelle. La littérature grise, les actes de colloque et les éditoriaux de revue
ont été laissés de coté.
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CLASSEMENT DES ARTICLES DANS ZOTERO

CATEGORIE

Discipline

Type de méthodologie

Langue

Type d’'incapacité
de la personne aidée
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Psychologie Sociologie

Santé publique Epidémiologie
Sciences infirmiéres  Psychiatrie
Gérontologie Réadaptation
Pédiatrie Physiothérapie
Médecine Politique publique
Gériatrie Communication
Oncologie Economie

Travail social
Ergothérapie

Psychoéducation

Qualitative
- Entrevues
- Groupe de discussion
- Recherche participative
- Etude de cas
- Etude comparative
- Analyse du discours

Quantitative
- Sondage
- Enquéte
- Essai clinique

Revue de littérature
Note de politique et pratique
Méthodes mixtes

Francais
Anglais

Greffe
Immunodéficience
Arthrite juvénile
Diabete

Douleurs musculaires
Situation de handicap
Soins palliatifs
Chirurgie

Troubles neurologiques
du développement

Cancer

Troubles cognitifs liés
au vieillissement

Maladie cardiaque

Autres incapacités liées
au vieillissement

Traumatisme cérébral

Santé mentale
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CATEGORIE

Milieu de soins

Type de PPA

Les PPA sont
traitées comme:

Les termes «personnes
proches aidantes»,
«proches aidants »,

«caregiver»,
«informal carer» ou
«carer» sont utilisés.

Zone géographique ou
se déroule la recherche

Sujet traité

Soins de longue durée
Soins a domicile
Soins hospitaliers

Parents d’enfants

Conjoint-e

Communauté ethnoculturelle
Régions rurales

Enfant adulte

Un objet secondaire

Un objet principal

Une dyade (I'article traite de la relation
entre la PPA et la ou les personne:s aidée-s)

Oui
Non
Canada Belgique
- Québec France
- Montréal International
- Ontario Inde
- Colombie-Britannique Irlande
- Manitoba République tchéque
- Nouveau-Brunswick Italie
- Saskatchewan Pays-Bas

- Terre-Neuve-et-Labrador = Royaume-Uni

Pandémie COVID-19
Pratiques et interventions
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Afin de faire ressortir les tendances les plus étudiées
dans les articles, ces derniers ont été organisés par
thémes. Les thémes trouvés devaient étre assez
larges pour inclure tous les articles de la veille, mais
assez précis pour en dégager des catégories d’ana-
lyse pertinentes. Les quatre thémes retenus sont les
suivants:

= L'implication des PPA dans les soins et services
= La qualité de vie des PPA

= La navigation des soins et services

= L'expérience relationnelle de la proche aidance

Trois articles ne se sont classés dans aucune des
guatre thématiques de la veille. Ces articles concer-
naient uniquement la participation des PPA dans
la recherche scientifique®5254, Ainsi, ces articles ont
été inclus dans la section pistes pour les futures
recherches.

Limites méthodologiques

Bien que certains articles puissent étre liés a plu-
sieurs thématiques, seulement leur sujet principal
a été considéré. Pour chaque article, I'Observatoire
a fait ressortir:

= Lesrésultats de la recherche (ce que la recherche
ameéne comme nouvelles connaissances).

® Les implications pour la pratique (les applica-
tions concreétes de I'étude et la mise en ceuvre de
nouvelles connaissances dans le travail des prati-
ciennes et praticiens).

= Les besoins pour les recherches futures (les
lacunes identifiées par les autrices et les auteurs
concernant la méthodologie, les résultats ou les
conclusions de I'étude).

= Lesthématiques principales (sujets, domaines ou
objets principaux traités dans I'article).

La méthodologie employée peut avoir eu un effet sur
les résultats de la recension des articles de la veille.

Il est possible que certains articles aient échappé a la
veille puisque la recherche documentaire s'est effec-
tuée uniquement a l'aide de deux bases de données
(Google Scholar et PubMed). Ce choix peut égale-
ment avoir désavantagé les articles publiés en fran-
cais, car ce sont des bases de données ou le contenu
est majoritairement anglophone.
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Les articles recensés se limitent a ceux rédigés par
les chercheuses et les chercheurs québécois en
proche aidance identifiés par I'Observatoire québé-
cois de la proche aidance. Il est possible que cette
liste ne soit pas exhaustive.

Finalement, rappelons que la veille porte unique-
ment sur les articles publiés entre octobre 2023 et
décembre 2024. Il est donc possible que des articles
plus récents ameénent de nouvelles connaissances
ou nuancent certains constats émis dans ce bulletin
de veille.
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