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SOMMAIRE

'autoreconnaissance et la reconnaissance des
personnes proches aidantes (PPA) sont souvent
considérées comme une premiere porte d'entrée

a l'utilisation des services de soutien!, car elles
permettent de légitimer et de prendre conscience
des défis et des besoins que rencontrent les PPAZ4,
Aussi, elles contribuent a créer un sentiment
d'appartenance et de communauté®.

Les définitions €laborées dans le rapport de
I'Observatoire québécois de la proche aidance
intitulé La reconnaissance et I'autoreconnaissance
des personnes proches aidantes: enjeux et pratiques
(2023) présentent la reconnaissance comme une
action exercée par des actrices et des acteurs
externes pour caractériser ou désigner certaines
personnes comme PPA en fonction de divers
critéres ou caractéristiques, et 'autoreconnaissance
comme l'action par laquelle une personne se
caractérise ou se désighe comme une PPA.

Les criteres et les caractéristigues menant a la
reconnaissance ou a l'autoreconnaissance sont
influencés par notre représentation sociale de la
proche aidance et varient en fonction des contextes
historiques, législatifs et culturels. Par exemple, la
représentation sociale de la proche aidance, souvent
limitée a la situation ou un-e enfant soutient un-e
parent vieillissant, demeure profondément ancrée.
Bien que plusieurs organisations tentent de faire
changer cette vision, cette représentation affecte la
reconnaissance et lautoreconnaissance des PPA,
dont le soutien se déploie dans d'autres contextes®.
Ainsi, la facon dont la proche aidance est définie
socialement empéche certains groupes de la
population de sautoreconnaitre’.

Dans le cadre du rapport La reconnaissance et
l'autoreconnaissance des personnes proches

aidantes : enjeux et pratiques (2023), une

revue de la littérature sur la reconnaissance et
l'autoreconnaissance a permis de relever certains
obstacles et effets indésirables associés a la
reconnaissance et lautoreconnaissance des PPA.

A la suite de la diffusion de ces résultats, certain-es
professionnel-les des milieux de pratique du Réseau
de la santé et des services sociaux (RSSS) ont exprimeé
un intérét particulier pour les aspects plus négatifs
ou les entraves liés a lapplication de ces notions.

Par exemple, pourquoi certaines personnes ne
souhaitent-elles pas se reconnaitre comme PPA?
Est-il toujours souhaitable de reconnaitre les PPA ou
de sautoreconnaitre comme PPA? La promotion de
l'autoreconnaissance contribue-t-elle au sentiment
d'obligation des PPA?

Animé par ces questionnements éthiques, cet état
des connaissances cherche a approfondir la réflexion
en sappuyant sur une revue de la littérature grise et
scientifique, 'écho de certain-e-s actrices et acteurs
clés du milieu de la proche aidance, ainsi que les
témoignages de PPA.

© OBSERVATOIRE QUEBECOIS DE LA PROCHE AIDANCE, 2025

46


https://observatoireprocheaidance.ca/repertoire-des-connaissances/la-reconnaissance-et-lautoreconnaissance-des-personnes-proches-aidantes-enjeux-et-pratiques/
https://observatoireprocheaidance.ca/repertoire-des-connaissances/la-reconnaissance-et-lautoreconnaissance-des-personnes-proches-aidantes-enjeux-et-pratiques/
https://observatoireprocheaidance.ca/repertoire-des-connaissances/la-reconnaissance-et-lautoreconnaissance-des-personnes-proches-aidantes-enjeux-et-pratiques/
https://observatoireprocheaidance.ca/repertoire-des-connaissances/la-reconnaissance-et-lautoreconnaissance-des-personnes-proches-aidantes-enjeux-et-pratiques/
https://observatoireprocheaidance.ca/repertoire-des-connaissances/la-reconnaissance-et-lautoreconnaissance-des-personnes-proches-aidantes-enjeux-et-pratiques/

METHODOLOGIE
DE LA RECENSION

© OBSERVATOIRE QUEBECOIS DE LA PROCHE AIDANCE, 2025
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METHODOLOGIE

DE LA RECENSION

L'objectif de la recension était dapprofondir
la compréhension de certains enjeux
éthigues concernant la reconnaissance et
l'autoreconnaissance des PPA.

Revue de la littérature grise et scientifique -
collecte des données

Pour réaliser I'état des connaissances, un total de
91 documents issus de la littérature scientifique
et grise ont été consultés. Une partie des articles
de la littérature scientifique proviennent d'une

la liste de références des articles provenant de

la recherche par mots-clés (méthode boule de
neige). Les documents issus de la littérature grise
sont des rapports de recherche, des mémoires de
maitrise ou des theses et des mémoires publiés
dans le cadre des consultations sur le projet de loi
56 visant a reconnaitre et a soutenir les personnes
proches aidantes. Ces documents proviennent
d'une recherche par mots-clés sur Google ainsi
que sur des écrits consultés dans le cadre de
travaux® déja réalisés par I'Observatoire, comme

L a reconnaissance et I'autoreconnaissance des
personnes proches aidantes : enjeux et pratiques

recherche par mots-clés dans les bases de données i , _
(2023) et Qu'est-ce gu'une personne proche aidante?

suivantes: Medline, Google Scholar et Erudit. Lautre

. : ) , Sauriez-vous la reconnaitre? (2023).
partie des articles a été trouvée en consultant

a Pour plus de détalils, se référer a la section méthodologie
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9 MOTS-CLES DE LA RECENSION DE LA LITTERATURE
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Ethiques

Reconnaissance

Autoreconnaissance

Proche aidant

Ethique(s)

Enjeu(x)

(identité) forcée
(identité) imposée

Conséqguence(s)

Acceptation
|dentification
Officialisation
|dentite

Sensibilisation

Auto-identification (?)
|dentite

Acceptation

Aidant(s)(es)
Famille(s) (?)

Aidant(s)(es) naturel(s)(les)
Epoux(se)

Conjoint(s)(es)

Obligation Partenaire(s) (?)
Recognition

Ethic(s) -
Xeteeg]alz= Self-recognition

Challenge(s) A Caregiver(s)
opreceten Self-identification

Forced (identity) crnowieagmen Carer(s)

Imposed (identity)
Consequences

Obligation

|dentification
|dentity
Identifying

Awareness

Self-identity
Self-identifying

Self-awareness

Family(ies) (?)

Spouse(s)
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Le seul critére de sélection des données était la pertinence avec l'objectif de la
recension. La pertinence des documents a €té évaluée en méme temps que la
collecte de données par la lecture du résumeé et d'une recherche par mots-clés
dans le texte. A la suite de cette consultation, 82 documents ont finalement été
retenus pour la réalisation de l'état des connaissances.

Sélection Les documents ont été classés puis analysés selon des thématiques

et analyse déterminées au préalable selon l'objectif de la recension, par exemple les

des données aspects négatifs de la reconnaissance et l'autoreconnaissance des PPA, leur
invisibilisation, leur instrumentalisation, la stignmatisation, la formalisation et leur
sentiment d'obligation. Ces thématiques ont été déterminées en consultant les
travaux antérieurs de 'Observatoire, les avis du comité consultatif d'experte-s de
[Observatoire et a la suite d'une revue sommaire de la littérature. Finalement,
elles ont été bonifiées au fur et a mesure que les documents étaient consultés.
2 Les publications sélectionnées se limitent a celles écrites en francgais ou en

anglais. Ainsi, cette sélection restreint I'acces aux documents de certaines

Limites zones geographiques.

méthodologiques » Lesrevues effectuées dans le cadre de cet état des connaissances étaient

de la recension non systématiques. Ainsi, il Sagissait de repérer et de recenser certains

documents, et non 'ensemble des documents sur la thématique. De plus,
aucune évaluation sur la qualité des documents recensés n'a été menée.

Cet état des connaissances cherche également a comprendre comment

les aspects éthiques de la reconnaissance et de l'autoreconnaissance se
manifestent chez certains groupes de PPA. A la suite des revues de Ia littérature,
peu d'informations ont été trouvées concernant les PPA des cormmunautés
2SLCBTQIA+ et des PPA des Premieres Nations et Inuits (PNI). LObservatoire

a donc contacté et organisé une rencontre avec Julien Rougerie, formateur et
spécialiste au contenu a la Fondation Emergence®. Lors de cette rencontre, qui
aeulieu le19 aolt 2024, il a été question du sentiment d'obligation a endosser
le réle de PPA et des freins a l'autoreconnaissance des PPA appartenant aux
communautes 2SLGBTQIA+.

Consultation des
parties prenantes

Trois coordonnatrices spécialisées dans 'accompagnement des PPA PNI

ont aussi été contactées. 'Observatoire a échangé par courriel avec l'une
dentre elles sur les facteurs pouvant contribuer au sentiment d'obligation des
membres des communautes des PNI a endosser le role de PPA.

'Observatoire a recueilli le tétmoignage de plusieurs PPA dans le cadre de I'un
de ses projets. Les participante-s ont été recruté-es en ligne par un appel a
Témoignages participation diffuseé sur les réseaux sociaux de 'Observatoire. Les entrevues se
sont déroulées a l'été et a l'automne 2024. Certains de ces témoignages ont été
inclus afin d'appuyer les résultats présentés dans cet état des connaissances.

b La Fondation Emergence est un organisme a but non lucratif qui lutte contre 'homophobie et |a transphobie
a travers différents projets comme des formations, de la valorisation de la recherche et des programmes de
sensibilisation.
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LAUTORECONNAISSANCE

DES PPA

2.1 - Pourquoi certaines personnes ne souhaitent
pas s'identifier pas comme une PPA?

Le fait de se reconnaitre comme une PPA comporte
plusieurs bénéfices. En plus de créer un sentiment

de communauté, lautoreconnaissance permet de
prendre conscience de son réle, de ses responsabilités
et de légitimer ses propres besoins®. Cette prise de
conscience constitue souvent une premiere étape
cruciale dans la recherche d'aide et de services de
soutien pour les PPAE. Malgré ces avantages, plusieurs
PPA ne se reconnaissent pas commme telles. La section
suivante discutera des diverses raisons, conscientes ou
non, qui poussent une personne a ne pas sidentifier
comme PPA. Comprendre les raisons pour lesquelles
certaines personnes Ne se reconnaissent pas cormme
PPA permet de mieux intervenir aupres d'elles. Cette
section mettra en lumiere les aspects plus négatifs de
lautoreconnaissance, afin d'encourager une réflexion
éthique prenant en considération I'enjeu dans son
ensemble.

Il N'est pas toujours facile d'accepter le diagnostic ou

le changement dans l'état physique ou mental d'un-e
proche. Le fait de se reconnaitre commme PPA confirme
le changement dans létat de la personne aidée. Ainsi,
certaines personnes ne se reconnaissent pas comme
PPA car elles ont du mal a accepter gqu'un étre cher

ait dorénavant besoin de leur soutien. Des lors, ne pas
se reconnaitre peut étre une maniére de nier le
diagnostic ou la dégradation physique ou mentale
de la personne aidée, dans un contexte ou
'incapacité est difficile a accepter pour la personne
offrant du soutien?.

Pour plusieurs personnes, étre une PPA signifie

étre disponible a temps plein, jour et Nuit. Ainsi, une
personne peut ne pas vouloir se reconnaitre comme
PPA pour se détacher d'un réle trop chargé, selon
elle. Refuser de sidentifier coomnme PPA peut donc
aussi étre une maniere de poser des limites quant
aux taches et aux obligations, surtout dans les

cas ou les PPA portent un lourd fardeau et sont peu
soutenues?®. Dautres fois, au contraire, une personne
peut considérer qu’elle n'en fait pas assez pour se
dire PPA°, par exemple lorsque la personne aidée est
en hébergement (ex. CHSLD, RI-RTF).

Dans plusieurs cas, il existe un lien affectif entre la PPA
et la personne aidée. Plusieurs souhaitent préserver la
relation initiale en ne se reconnaissant pas comme
PPA. Ainsi, ne pas se reconnaitre permet déviter
lanxiété provoquée par le changement de statut
dans la relation et la crainte de voir apparaitre un
déséquilibre®" tout en protégeant la dignité de

la personne aidéee®™215, Se reconnaitre dans ce role,
chez certaines personnes, ajoute la notion de fardeau
dans la relation et risque de la dévaluer'. Elles
souhaitent alors protéger la personne aidée de la
déshumanisation engendrée lorsque cette derniere
est définie uniguement par son incapacité®.

© OBSERVATOIRE QUEBECOIS DE LA PROCHE AIDANCE, 2025
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2 - LAUTORECONNAISSANCE DES PPA

Plusieurs personnes préferent se référer
uniquement a la relation initiale, car c'est dans
celle-ci quelles trouvent du sens a leur role et a leurs
responsabilités''*'“ Pour ces celles-ci, le rdle de PPA
est le prolongement de leur réle de conjointe, de fille,
de fils, de parent, etc. Lorsgue les responsabilités de la
PPA dépassent celles de son réle dans la relation initiale,
elles font de l'assimilation, cest-a-dire qu'elles ajoutent
des taches de proche aidance a leur réle initial
afin de le préserver intact le plus possible. Parfois, les
responsabilités deviennent trop lourdes et certaines
personnes font de « l'accormmodation » cest-a-dire
quelles accepteront de transformer leur identité
personnelle vers une identité de PPA?. Toutefois, il peut
étre difficile de prendre conscience de cette évolution,
et certaines personnes ne parviennent jamais a létape
de autoreconnaissance?®™.

Dans une recherche sur la proche aidance entre
conjointe-s, Morgan et coll. ont démontré que le
désengagement envers lidentité de PPA était souvent
lié a une stratégie protectrice de préservation

de soi et de sa ou son partenaire’®. En effet, ne

pas Sautoreconnaitre peut étre une facon de résister

a la perte identitaire personnelle ou relationnelle
engendrée par laugmentation des responsabilités de
proche aidance'®’®.

Les relations de proche aidance et les relations
familiales ou affectives sont généralement empreintes
dentraide et de réciprocité, dés lors, la ligne entre

le réle de PPA et de personne aidée peut étre
difficile a tracer. Une personne peut donc étre
reticente a sidentifier comme PPAsi elle recoit aussi du
soutien de la part de la personne aidég'®".

Une personne rencontrée par 'Observatoire quebécois
de la proche aidance mentionne ne pas se reconnaitre :

«Je n'aime pas ce terme (personne proche
aidante) parce qul'il est utilisé a tout va, pour
toutes sortes de situations. [..] Je vois passer
sur les médias sociaux, que ce soit les deux-
trois organismes que je suis, il y a toujours « ah
pensez a vous, tatati, tatata ». C'est parce que
vous avez fait ce mot-la, mais il sert a quoi en
réalité dans le concret? De m'appeler proche
aidant, ca m'apporte quoi? Une étiquette. Une
etiquette, c'est tout ce que ¢a m'apporte. »
(Elisabeth)

Lidentité doit avoir du sens pour qu'une personne
décide de se lapproprier, mais la personne doit aussi
avoir le sentiment d'en retirer certains bénéfices
pour choisir de s'autoreconnaitre. Si elle estime
guelle na rien a retirer de lappellation PPA, elle peut
simplement ne pas étre intéressée a sautoreconnaitre®.

En terminant, certaines catégories de personnes
sont moins susceptibles de s’autoreconnaitre
comme PPA. Par exemple, les jeunes se reconnaissent
trés peu, par crainte gue les services de protection

de la jeunesse ne les ciblent, mais aussi pour

éviter la stigmatisation et la honte, car il est percu
comme anormal pour les enfants de soutenir leurs
parents, ou tout simplement en raison du Mmanque
d'informations”. Les femmes sont également moins
susceptibles de sautoreconnaitre en tant que PPA,

car soutenir et prendre soin est considére comme la
continuité de leur réle de conjointe, de fille, de mere,
etcB® Les personnes 2SLGBTQIA+ sont aussi moins
susceptibles de sidentifier commme telles, car il existe
toujours une représentation sociale selon laquelle Ia
proche aidance se déroule uniguement dans un cadre
de liens familiaux biclogiques. Or, les PPA 2SLCBTQIA+
sont plus susceptibles de soutenir un-e ami-e, un-e
VoISin-e ouU Un-e ex-conjointe, par exemple®.
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2.1.1 - CONSEQUENCES NEGATIVES DE AUTORECONNAISSANCE FORCEE

Devant le constat que plusieurs personnes ne
souhaitent pas se reconnaitre comme PPA, la
littérature consultée démontre qu'il ne faut pas forcer
leur autoreconnaissance, car cette exigence peut
mener a des émotions négatives'® et engendrer un
travail @émotionnel non souhaité®. De plus, exiger
des gens qu'ils sidentifient cornme PPA pourrait
entrer en conflit avec les stratégies relationnelles
mises en place pour maintenir la relation initiale ou
pour préserver la dignité de la personne aidée et |a
réciprocité dans la relation, comme mentionné plus
haut©™.

Pour toutes ces raisons, ne pas vouloir se reconnaitre
comme PPA ne doit pas constituer un obstacle

a l'accés aux services de soutien offerts, dans le
cas, par exemple, ou il serait exige que les personnes
sidentifient d'albord commme PPA afin davoir acces a

unN prograrmme ou un service de soutien'.

Finalement, l'autoreconnaissance n'est pas un Moyen
universel d'accéder aux services de soutien dédiés.
Chez certaines personnes, le fait de se reconnaitre
comme PPA fera I'effet de subordonner leurs
propres besoins au profit de ceux de leur
personne aidée puisque quelles se verront seulement
commMme une personne apportant du soutien et ne
considéront plus leurs propres besoins, ce qui aura
comme conséguence de les éloigner des services de
soutien qui leur sont destinés'®2°.

/

Pistes pour les professionnel:le-s

Une approche gue les professionnelles
peuvent préconiser avec les personnes

qui Ne se reconnaissent pas comme PPA
est de miser sur la relation initiale en
s’'adaptant aux réalités relationnelles
plutét que de simplement percevoir

la relation de proche aidance commme

une personne aidée et une personne

qui soutient. Lapproche devrait donc se
concentrer sur la dyade en tant gu'unité
plutét que de prendre en compte leurs
besoins individuellement. Or il ne sagit
pas dassumer que les PPA et les personnes
aidées ont exactement les mémes

besoins, mais de les considérer comme
interreliés. Sinon, la PPA risque de ne pas se
sentir concernée et n'ira pas chercher du
soutien’®2,

Autant sur le plan de la recherche que sur
celui de lintervention, utiliser un langage
plus orienté vers les responsabilités de
proche aidance plutét que demployer le
terme « PPA » permettrait de rejoindre un
plus grand nombre de personnes®’.
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LA RECONNAISSANCE DES PPA

Dautres fois, les PPA ne sont pas reconnus par
leur entourage, méme si elles le souhaitent. En
effet, la personne aidée peut refuser de reconnaitre

la personne qui lui offre du soutien. Par exemple, les
parents soutenus par leur enfant, encore mineur-e,
peuvent étre réticents a reconnaitre leur enfant
comme PPA par crainte de représailles de la protection
de la jeunesse ou de voir leur enfant stigmatisé'’22.
Des tensions risquent démerger lorsque le réle ou le
statut n'est pas partagé entre tous les membres de la
dyade?,

Les PPA qui soutiennent une personne atteinte d'un
trouble de santé mentale sont moins susceptibles
détre reconnues par le RSSS?. En effet, les enjeux
de confidentialité sont un frein majeur aux
changements de pratiques visant a intégrer
davantage les proches, et donc de les reconnaitre
dans les soins et les services s'adressant aux
personnes aux prises avec un trouble de santé
mentale®2.

/

Pistes pour les professionnel-le-s

Il est tout de méme possible d'intégrer les
PPA méme en labsence de consentement
de la personne aidée. Ecouter les
inquiétudes des proches sans infirmer ou
valider les informations confidentielles,
centrer les échanges avec les proches sur
leurs besoins ou leurs perceptions de la
situation et les référer aux services appropries
sont des moyens que les professionnel-le-s
peuvent mettre en place afin de mieux
inclure les proches en contexte de sante
mentale?.

© OBSERVATOIRE QUEBECOIS DE LA PROCHE AIDANCE, 2025
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3 - LA RECONNAISSANCE DES PPA

31 - La naturalisation et l'invisibilisation des PPA

Le fait d'invisibiliser et de naturaliser I'apport des
PPA se produit lorsgu'on considere leur apport comme
allant de soi et peut étre considéré coomme une forme
de non-reconnaissance.

Plusieurs autrices et auteurs mentionnent que la
naturalisation du travail de soins et de soutien des
fermmes contribue a l'invisibilisation et au Manque de
reconnaissance des PPA20252627.2829 A Québec, plus
de femmmes sont PPA que d'hommes (24,1 % c.18,1 %).
Les fernmes effectuent une plus grande diversité
d'activités de soutien, et ces activités concernent en
majorité la sphere domestique, dont le fardeau est plus
lourd et contraignant*°. Pourtant, leur contribution
demeure invisibilisée puisque prendre soin fait
partie du réle socialement attendu des femmes.
Les compeétences liees au fait de prendre soin, comme
la sollicitude et la bienveillance, sont percues comme
des qualités innées chez les femmes, méme si elles
sont plutét acquises par la socialisation?0253132.33,

Une autre dimension centrale contribuant a leur
invisibilisation est de considérer la proche aidance
comme relevant de la sphére privée?>?*. Dans

cette perspective, la prise en charge des personnes
vivant avec une incapacité est considérée comme

une responsabilité individuelle des familles ou des
proches, et non une responsabilité collective, et mene a
linvisibilisation de leur apport.

Une conséguence de linvisibilisation ou de la
naturalisation des PPA souvent citée dans les écrits
est la difficulté pour les PPA de se mobiliser en
tant gu’actrices ou acteurs politiques?©2627.29.54.35,
Le fait de percevoir son réle commme naturel limite
sa capacité a faire reconnaitre ses droits”’*°. Cela
peut se manifester par les PPA qui militent seulement
pour les droits de leur personne aidée, occultant leurs
propres besoins ou droits®®. La reconnaissance des
PPA vise, entre autres, a faire valoir qu'elles ont aussi
des droits et qu'elles ne doivent pas étre considéerées
uniguement comme un Moyen343536,

Linvisibilisation des PPA est un processus qui se
construit selon deux niveaux?®. Le premier est de
reléguer la proche aidance a la sphere privée comme
il a été discuté plus haut. Le deuxieme niveau
concerne la construction d'une vision erronée
gu’une personne avec une incapacité n'est pas
apte a participer a notre modeéle de la société.

Ce processus contribue a la vision que la proche
aidance n'est pas une question politique ou de justice
sociale, mais bien une affaire privée dont la famille et
les proches doivent prendre en charge sans que cela
affecte leur propre participation a la société et au travail
rémuneéré, puisque gue les employeurs ont peine a
soutenir et a sadapter aux PPA employées?.

Finalement, de maniere générale, l'invisibilisation des
PPA entretient l'idée quelles n'ont pas besoin de
soutien, de reconnaissance ou d’'informations
parce qu'il va de soi gu'elles assument ce role’'=”.
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3.2 - Stigmatisation

La stigmatisation désigne les attitudes, les croyances
OU les comportements negatifs dirigés contre un
groupe de personnes en raison de leur situation
personnelle. Elle englobe la discrimination, les préjugeés,
les jugements et les stéréotypes. Les personnes qui en
sont victimes sont a risque de vivre de lisolement et
des répercussions négatives sur leur santé mentale®.
La stigmatisation peut étre un effet pervers au fait
détre reconnu comme une PPA dans la société,

car certains écrits démontrent que les PPA sont
susceptibles de vivre de la stigmatisation soit par
association avec la personne aidée ou simplement par
le fait d'endosser ce role3404142,

Dans le cas de la stigmatisation par association, les
PPA sont susceptibles de faire face aux mémes
jugements que la personne qui présente
I'incapacité®“'. Celles étant plus a risque de vivre de
la stignmatisation par association sont celles qui offrent
leur soutien a une personne dont l'incapacité est

déja stigmatisée selon le contexte social et historique.
Par exemple, celles ayant des troubles de santé
mentale®**4% une déficience intellectuelle®>*344, des
troubles du spectre de l'autisme et des problemes liés
a la dépendance®.

La stigmatisation de la personne aidée peut
également étre intériorisée par la PPA. Ainsi, elle
partage elle-méme les jugements négatifs
véhiculés par la société ou par son entourage.

Ces personnes ont tendance a ne pas dévoiler leur
situation de proche aidance®“°. D'autres fois, elles
utilisent le déni commme mécanisme de défense contre
I'expérience de la stigmatisation et comme moyen de
gérer les symptdémes négatifs de santé mentale*:.

Parfois, le réle de PPA est en lui seul un vecteur de
stigmatisation. Les jeunes sont vulnérables devant le
risque de subir ce type de stigmatisation lorsque leur
role est connu. Elles et ils sont susceptibles de vivre de
lintimidation, surtout en contexte scolaire puisgu'elles
et ils évoluent dans un modeéle familial hors norme'”22,

En général, la stigmatisation affecte le bien-
étre psychologique des PPA*. |a stigmatisation
augmente aussi leur fardeau parce quelles ont
tendance a sisoler et a ne pas aller chercher des
services de soutien pour elles-mémes ou pour leur
personne aidée* Elles vont taire la condition de

la personne aidée et/ou taire leur réle a cause des
préjugeés et de la honte®.

Le soutien social des pairs**#+4¢ ['utilisation de la
divulgation** (hommer l'incapacité de la personne
aidée au lieu de la cacher) et la sensibilisation semblent
étre les €lements les plus utiles pour combattre la
stigmatisation:. Par exemple, une étude sur les jeunes
PPA démontre gue les groupes de soutien entre
pairs améliorent leur qualité de vie et réduit la
stigmatisation intériorisée°.
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3.3 - Formalisation et professionnalisation

du role de PPA

La formalisation consiste a définir de maniere claire et
structurée les responsabilités, les attentes, les taches et
les objectifs associés au role de PPAY.

La professionnalisation est un processus par lequel une
activité évolue pour atteindre un statut professionnel.
Cela inclut le développement de compétences
spécialisées, 'acquisition de connaissances technigues
et théoriques, ainsi que I'€laboration de normes, de
formations certifiées et de cadres réglementaires*®.
Au Québec, étre une PPA n'est pas considéré comme
une profession. Cependant, elles risquent de sinscrire
dans un processus de professionnalisation et de
formalisation puisqu'il sagit, pour plusieurs autrices

et auteurs, de conséguences inattendues a la
reconnaissance, a lamélioration de l'efficacité et a la
légitimité de ce role dans la sociétée®.

Par exemple, la Loi visant a reconnaitre et a soutenir les
personnes proches aidantes (2020) du Gouvernement
du Québec confere une reconnaissance juridique

aux PPA. Cette reconnaissance leur donne des

droits significatifs formels, mais cela implique
également, en contrepartie, des responsabilités
formelles®*°. e risque lié a la formalisation est de
contenir les PPA dans leur role sans avoir I'option de
redéfinir leurs responsabilités ou leur implication
au cours de leur parcours de proche aidance, alors
mMéme que la Loi précise que cette décision doit étre
révocable?.

Dans son memoire de maitrise sur la reconnaissance
des droits des PPA au Québec (2023), Bruton-Cyr,
remargue une certaine forme de formalisation du

role de PPA dans la Loi visant a reconnaitre et a
soutenir les personnes proches aidantes (2020). Par
lautoreconnaissance, la Loi encourage les PPA &
identifier leurs besoins et a aller chercher du soutien®'.
Cependant, elle ne cherche pas a diminuer leurs
responsabilités et leur fardeau directement, mais plutot
a améliorer leur condition de vie existante?®. 'autrice
met en garde sur le fait gue I'autoreconnaissance
des PPA ne doit pas étre utilisée pour favoriser

le maintien des PPA dans leur role, car elle

risque d'accentuer leur fardeau et leur sentiment
dobligation a devenir et a rester PPA>. Au-dela de
lautoreconnaissance, si la proche aidance est un

choix, 'Etat doit prévoir des dispositifs de services et de
soutien permettant de soutenir ce choix*®.

Enfin, un autre effet pervers de la formalisation est de
construire deux catégories d’actrices et d'acteurs
politiques, soit les PPA reconnues et bénéficiant

des avantages que cela confere et les PPA non
reconnues. Celles, par exemple, qui ne souhaitent

pas se reconnaitre pour toutes les raisons abordées
plus haut et donc ne bénéficient pas de soutien et de
reconnaissance™.

Concernant la professionnalisation, la loi 90,

qui réforme le Code des professions au Québec,
mentionne gqu'une PPA peut exercer certaines
activités professionnelles réservées a un-e
membre d’un ordre professionnel*’** (par exemple :
faire une injection ou poser une sonde). Il sagit d'une
forme de reconnaissance de leurs compétences.
Cependant, le risque est d'alourdir leur fardeau et
de générer du stress ou de I'anxiété, surtout si elles
mManguent de formation ou gqu'elles ne se sentent

pas a laise de réaliser cette action®”. De plus, en lien
avec la formalisation, la professionnalisation peut
contribuer au maintien des PPA dans leur rdle, car
elles deviennent essentielles au soutien de la personne
aidée et elles peuvent se sentir coupables de se retirer
de leur role™.
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LE SENTIMENT D'OBLIGATION
A ENDOSSER LE ROLE DE PPA

Il a déja été discuteé que la reconnaissance ou
lautoreconnaissance des PPA peut favoriser le
maintien dans leur réle au travers du processus de
formalisation et de professionnalisation. Dans certains
cas, le fait détre désigné comme PPA ou détre incité
a se désigner commme telle peut aller jusqu'a nourrir le
sentiment d'obligation dendosser ce role.

En 2018, au Québec, une personne sur cing était une
PPA>. Pour certain-e.s membres de la commmunauté
scientifique et décideuses ou décideurs politiques, le
fait que les PPA continuent d'offrir leur soutien en tres
grand nombre malgrée les nombreux effets négatifs
documentés sur la vie sociale, familiale, financiére et
sur leur santé physigue et mentale est une preuve que
le sentiment d'obligation d'endosser le réle de PPA

est présent?’. Pourtant, la Loi visant a reconnaitre et

a soutenir les personnes proches aidantes (2020) du
Gouvernement du Québec affirme que le soutien doit
étre offert « de maniere libre, éclairée et révocable »'.

La notion de libre choix est importante, car les
personnes qui déclarent ne pas avoir le choix détre une
PPA éprouvent un niveau de stress émotionnel plus
éleve, une santé psychologique et physique réduite,
ainsi gu'une Moins bonne qualité de vie que celles qui
estiment avoir le choix>*,

Le sentiment d'obligation sera le dernier enjeu éthique
présenté dans cet état des connaissances. La littérature
consultee demontre comment certains facteurs
contribuent au sentiment d'obligation a devenir PPA.
En premier liey, il sera discuté des facteurs structurels
et organisationnels comme l'instrumentalisation et

le paradigme de partenariat. En deuxieme lieu, les
facteurs plus individuels comme le réle de l'entourage,
des professionnelle-s et des PPA elles-mémes.
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4] - Instrumentalisation

Dans le cas de la proche aidance, l'instrumentalisation
se caractérise par la maniere dont les soins et les
services du RSSS sont organisés. Il est donc question
d’éléments structurels et organisationnels

qui contribuent a augmenter le sentiment
d'obligation a endosser le role de PPA>*,

Dans I'histoire récente, le virage ambulatoire, au début
des années 1980, suivi de la politique sur les soins a
domicile en 2003°¢ témoigne de la mise en place
d'une réforme organisationnelle des soins et des
services qui est propice a 'augmentation du
sentiment d’obligation des PPA3>26:525758,

Avec le virage ambulatoire, le RSSS souhaite écourter
les séjours a I'nopital et se rapprocher des milieux

de vie des personnes usageres et ainsi miser sur les
soins et les services a domicile. Cependant, cette
réforme des soins de longue durée implique la
réduction de l'intensité des soins et des services
professionnels fournis a domicile (mise en place
de plafonds, allongement des délais d'attente, etc) et
des criteres d'admission plus stricts pour les soins en
établissement®>5"%280_ Ainsj, les familles deviennent des
actrices clés dans le maintien des personnes usageres
a domicile.

Selon un rapport du protecteur du citoyen (2012)%°,
le financement insuffisant des services publics de
soutien a domicile oblige toujours les personnes
vivant avec une incapacite et leurs PPA a assumer
une part grandissante des colts des soins et des
services requis par le recours a des agences privées
ou des organisations du secteur communautaire (ex.
EESAD). Plus récemmment, le rapport de la commmissaire
sur le bien-étre et le soutien a domicile (CSBE) arrive
aux Mmémes constats. Le soutien a domicile est peu
soutenable financierement et cause un désequilibre
croissant entre 'offre et la demande de services
actuels et dans le futur®’. Ainsi, laccessibilité aux soins
et au soutien a domicile demeure la plus grande
problématique du systeme actuel : « Le nombre de
personnes en attente d'un premier service est passe
de 13 250 au 31 mars 2019 a 17 226 au 31 mars 2022,
soit une augmentation de 30 %. Le délai moyen entre
une nouvelle demande de service et la premiere
intervention subséguente sétablissait a 18 jours en
2019-2020. Il est passé a 19,71 jours en 2021-2022 »°'.

Compte tenu de ce manque d’accessibilité aux
services de maintien a domicile, le fardeau des
PPA s’alourdit. 'entourage est dans lobligation de
payer pour des services formels si possible ou de
prendre eux-mémes en charge les soins ou le soutien
de la personne aidée®¢?, | e virage ambulatoire a accru
la participation de la famille et des proches dans les
soins et les services, car les services a domicile

ont été considérablement réduits dans le cas ou
la personne usagére a un-e proche disponible, et
souvent sans considération vis-a-vis son consentement
a devenir PPA6063,
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Miser sur les soins a domicile comporte plusieurs
bénéfices. Cependant, cette approche présente un
revers problématique ou le RSSS compte de plus en
plus sur la prise en charge des usageres et des usagers
par la famille et/ou les PPA. Leur fardeau est plus lourd,
dans un contexte ou peu de soutien ou de services
alternatifs sont offerts*>°>2% Plusieurs actrices et
acteurs considérent qu'on ne peut pas affirmer
que les PPA ont le libre de choix de le devenir ou
non en contexte d’'absence de services alternatifs
accessib|e514,28,29,31,35,59,62,64‘65,66‘67.

Concretement, l'instrumentalisation peut se manifester
par Etat percevant les PPA comme fournisseurs

de services ou des sous-traitants puisque les
compensations actuellement octroyees aux PPA,

au Canada et au Québec, sont bien en deca des

coUts nécessaires pour fournir les mémes services
professionnels®®. Une PPA rencontrée témoigne de
cette dynamique:

«Je sais que la société demande beaucoup
de nous (PPA) parce que je suis slre que

jai fait économiser des millions de dollars a
tout ce qui est personnel, ergothérapeute,
pharmacie, gestion, comptable, tutti quanti
parce que c'est ¢a, pour me remplacer moi,
pour prendre soin de mon pere, ¢a prenait
beaucoup de personnel autour qui s'occupait
de mon pere. »

(Diane)

Aussi, linstrumentalisation peut se manifester par les
PPA percues comme étant une ressource pour pallier
la pénurie de personnel dans le RSSS%. Or le réle
joué par ces personnes ne peut pas étre utilisé
pour que I'Etat se désengage dans les soins et les
services destinés aux personnes usageres’.

Devant le manque d'accessibilité aux services en
soutien a domicile du RSSS, le recours a des services
professionnels d'agences privées ou des programmes
d'immmigration temporaire commme le Programme des
travailleurs étrangers temporaires (PTET) du Canada
est une avenue possible pour alléger le fardeau des
PPA. Les familles peuvent embaucher une personne
de létranger pour prodiguer des soins, dans une
résidence privée, aux enfants ou aux personnes

ageées. Cependant, les travailleuses issues de ces
services sont souvent des femmes racisées ayant un
statut d'immigration précaire, et dont le travail
est mal payé et mal encadré, et ainsi sujettes a
toutes sortes d'abus?. Pour ne pas tomber dans
linstrumentalisation d'une autre classe de travailleuses
et de travailleurs, il est souhaitable de préter attention a
ces effets indésirables lorsqu'on souhaite décharger le
fardeau des PPA.
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4.7 - Paradigme de partenariat

Le paradigme de partenariat fait son entrée dans le
discours étatique vers la fin des années 1980, mais

se formalise avec la publication du premier Cadre

de référence de lapproche de partenariat entre les
usagers, leurs proches et les acteurs en sante et en
services sociaux en 2018%7°. Dans le cadre de référence,
le partenariat est défini commme suit :

« Le partenariat est une approche qui repose sur la
relation entre les usagers, leurs proches et les acteurs
du systeme de santé et de services sociaux... Plus
précisement, la relation favorise le développement d'un
lien de confiance, la reconnaissance de la valeur et de
limportance des savoirs de chacun, incluant le savoir
expérientiel des usagers et de leurs proches, ainsi que la
co-construction’. »

LLe Comité national sur le vieillissement présente
certains effets collatéraux dans son document de
réflexion sur la proche aidance. La maniere dont le
partenariat est concu cristallise la responsabilité
individuelle des familles dans la réhabilitation et
la qualité de vie des usageéres et des usagers*.
Le danger de miser sur la responsabilité individuelle
des proches est la formation d'inégalités dans

la réhabilitation des usageéres et des usagers. En
effet, ce n'est pas tout le monde qui a les mémes
ressources financieres, sociales ou le méme niveau
déducation et de littéracie pour prendre en charge une
réhabilitation®2,

Sur le terrain, on remarque que les professionnel-le:s et
les intervenante-s du RSSS, les personnes usageres et
leurs PPA ont une vision différente de ce que signifie

le partenariat. En raison de l'organisation des services

a domicile, les professionnel-le-s doivent parfois
déléguer certaines taches aux proches sans
nécessairement prendre en considération leurs
limites**”'. Les PPA, quant a elles, s’'attendent

a une reconnaissance de leur réle, de leurs
compétences dans la prise de décision, ainsi qu'a
recevoir de 'accompagnement et du soutien dans
leur réle®*%>7'. Une PPA rencontrée déplore qu'elle n'est
pas assez impliquée dans les soins de sa mere :

« Le plan de soins, je Nai pas le droit de le voir.
[.] Je ne peux pas étre une partenaire, je ne
peux pas étre une partenaire de soins. Je le
Suis parce gque je ne leur donne pas le choix.
Ca, cest tres dommage parce que si je pouvais
potentialiser ce qu'eux autres (intervenante-s
et professionnelles du RSSS) [..] ca aiderait
beaucoup a ce que maman elle ait une
continuité, gu'on ait le méme discours. Qu'est-
ce que moi je dis a maman qui l'apaise, ben ca
les aiderait eux autres de pouvoir dire la méme
affaire et vice versa. »

(Brigitte)
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Cette dynamique dans le partenariat entre les
professionnel-le-s du RSSS et les PPA risque d'étre

le reflet du modele d'organisation des soins et des
services en place**”!. Ainsi, les PPA sont mobilisées en
soutien au plan de réhabilitation afin de combler ce
que les professionnel-le-s n'ont pas le temps ou
les ressources de fournir en matiére de soins et de
services, car le role des services professionnels est un
de derniere instance, lorsqu'il N'y a pas de membre de
l'entourage disponible pour offrir le soutien approprie”'.
Une PPA témoigne du fait qu'elle doit démontrer le
caractére urgent pour avoir acces a des services:

Quand ils viennent visiter mes parents, ils
(intervenant-e-s du CLSC) disent « ils (ses
parents) ne manquent de rien », mais parce
gu'on (PPA) fait en sorte qu'ils ne manquent
de rien. Mais quelque part tu te dis « jaurais-tu
été mieux de les présenter ben autrement, de
mettre la maison insalubre ».

(Claire)

Ensomme, la ligne entre les responsabilités du
RSSS et de la famille ou de I'entourage n’est
pas souvent bien définie. De plus, il y a un risque
daugmenter le fardeau et le sentiment d'obligation
des PPA si elles se sentent peu soutenues par les
professionnel-le-s?871,

Pistes pour les professionnel-le-s

Les professionnelless, la personne

usagere et son entourage ont souvent

des attentes différentes en matiere de

soins et de services. Lors d'une premiere
visite a domicile, il est possible pour les
professionnelles de bien définir son réle, ses
responsabilités, ses attentes et de laisser un
espace pour gue les PPA fassent la méme
chose®®.

Le plus récent cadre de référence du
ministére de la Santé et des Services sociaux,
Reconnaitre les personnes proches aidantes
comme partenaires pour mieux les soutenir
(2024), indique que les professionnelle-s
doivent sassurer de deux elements
essentiels au début de chaque intervention
clinigue. D'une part, elles ou ils doivent
obtenir le consentement de la personne
aidée concernant l'implication des PPA.
Cela inclut la vérification de son accord pour
contacter les PPA et organiser une rencontre
avec elles. D'autre part, les professionnel-le-s
doivent les interroger pour savoir si elles
souhaitent simpligquer dans le soutien de la
personne aidée. Les informations recueillies
permettent de mieux comprendre les
besoins et les contributions spécifiques

de chague personne impliquée. Cette
approche du partenariat met l'accent sur
limportance de la communication et de
l'accord mutuel entre toutes les parties’.
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4.3 - Le role de I'entourage

'entourage peut jouer un role dans le sentiment
d’obligation. Bien souvent, lentourage ne force pas
directement une personne a devenir PPA, il sagit
plutét d'une désignation implicite?'. Les fermmes et
les personnes travaillant ou étudiant dans le secteur de
la santé ou des services sociaux sont particulierement
susceptibles détre désignées par leur entourage??”s.
L'obligation peut aussi se manifester par un
désengagement des autres memlbres de la famille. Si
personne dautre dans la famille propose son aide, une
personne peut se sentir obligée de prendre le role?!.

Le familialisme peut intensifier le sentiment
d’obligation des PPA"+7>  |e familialismne est

une valeur culturelle qui fait référence a une forte
identification des individus avec leur famille ainsi qu'un
fort sentiment de dévouement, de réciprocité, de
solidarité et d'attachement envers les memlbres de leur
famille, tant nucléaire quélargie’™.

L'obligation filiale est également un facteur qui

peut contribuer au sentiment d’obligation’™.
Montgomery et Kosloski (2013) remarquent que la
pression a prendre le réle de PPA dans un contexte

de vieillissement est regie selon un ordre de priorité
allant comme suit : partenaire, enfants, famille plus
éloignée, ami-e:s, voisin-e:s et organisations de soins
formels. Les personnes en haut de la liste peuvent se
sentir plus obligées de prendre le role’. Lorsque la PPA
est un parent qui soutient un de ses enfants avec une
incapacité, lobligation a endosser le role découle d'une
responsabilité légale et morale de protéger et soutenir
leurs enfants’®.

Une dynamigue genrée influence également
l'obligation filiale®. Une étude de 2014 menée aux
Etats-Unis a démontré que, pour un homme, le fait
davoir une sceur diminue ses responsabilités de proche
aidance envers un parent vieillissant, tandis que pour
une fermme, avoir un frere augmente le fardeau de

ses responsabilités de proche aidance”. De maniere
générale, les écrits démontrent que lobligation a
devenir PPA est plus marquée chez les femmes
en raison des rdles sociaux genrés, car prendre soin
fait partie des attentes sociales liges a leur role'®26.26.2978
Aussi, on observe une différence entre les hormmes

et les fermmes PPA. Comme discuté plus haut, les
fermmes risquent d'effectuer une plus grande diversité
d'activités de soutien, et ces activités concernent en
majorité la sphere domestique dont le fardeau est plus
lourd et contraignant que les hommes*. Puisqu'il est
mMoins « naturel » pour un homme détre une PPA, ils
sont plus en mesure de mettre leur limite et de faire
appel a de laide professionnelle, et leurs demandes
sont plus écoutées par les professionnelles que les
femmes®.

L'obligation filiale peut étre remise en question en
contexte migratoire. Dans le cas des PPA issues de
limmmigration, souvent peu de personnes peuvent
assumer les responsabilités de proche aidance, puisque
leur réseau familial ou social risque détre fragmenté par
les migrations. Ainsi, il est courant de voir des hommes
issus de limmigration tenir un réle de proche aidant
principal par mangue d'options, surtout si la personne
aidée ou lui-méme sont isoles®®.
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4.4 - Le role des PPA elles-mémes

Le sentiment d’'obligation peut également étre
intériorisé par les PPA elles-mémes®'*?. Cela peut se
manifester par la notion de réciprocité ou du sens
du devoir lorsqu’une personne a le sentiment
d’avoir une dette envers la personne aidée””°. Par
exemple, les enfants adultes souhaitant rendre 'amour,
Iattention, les soins et lécoute qu'elles et ils ont recus a
leurs parents vieillissants®.

Evidemment, le lien affectif joue aussi un rdle
important dans la motivation des PPA Le lien
affectif est une connexion émotionnelle profonde

et significative entre des individus, caractérisée par
des sentiments de tendresse, dattachement et de
preoccupation mutuelle. Le sens trouvé au travers
de leur relation avec une personne de l'entourage
les aide a faire face aux tensions physiologiques,
psychologiques et financiéres associées a la
proche aidance. Il donne sens au vécu de PPA, car
elle exprime une harmonie avec soi-méme, en accord
avec ses engagements et en harmonie avec autrui.
Cependant, le lien affectif gu'une PPA entretient envers
une personne aidée n'efface pas les contraintes
structurelles pouvant contribuer au sentiment
d’obligation'+>82°,
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4.5 - Le role des professionnel-les

Les professionnel-les et les intervenant-e-s du
RSSS et des organismes communautaires peuvent
Jjouer un réle dans le sentiment d'obligation®. Elles et

iIs peuvent mettre de la pression sur les proches
pour gqu’elles et ils offrent du soutien a la personne
usageére sans valider leur consentement. Cette
pression découle souvent de facteurs organisationnels.
En nétant pas capable de répondre a tous les besoins
en matiere de soins de services dans des délais
raisonnables, comme en Mmatiere d'hébergement, par
exemple, les professionnelle-s N'ont d'autres choix que
de déléguer aux proches et a la famille de la personne
usagere® Un témoignage recuellli incarne la pression
gue les professionnelles peuvent faire porter aux PPA :

J'ai adoré certains contacts avec certaines
travailleuses sociales, mais avec d'autres,

Jj'ai détesté. Pourquoi? Parce que je me suis
sentie jugée et oppressée. Je n'avais plus

de service, puis a un moment donné, mon
frere a dit a I'intervenante qui s'occupait de
mon pere « coudonc, attendez-vous que Mma
sceur puis ma mere rentrent a I'HOpital pour
intervenir? » [..] C'est gqu’elle trouvait qu'on ne
faisait pas assez, elle trouvait que ma mere ne
faisait pas assez, excuse-moi, mais c'est parce
gue ma mere, elle a 80 ans, [..] elle avait des
problemes de santé puis I3, il fallait que ¢a soit
mMa Meére qui s'en occupe.

(Diane)

©

Un autre témoignage démontre comment les
professionnel-le-s peuvent nourrir la culpabilité que les
PPA peuvent ressentir lorsqu'elles établissent certaines
limites:

La travailleuse sociale (du CLSC), elle me
disait « La, Lucie, s'il (personne aidée atteinte
d'une maladie neurocognitive) se sauve de
la maison, puis il se perd, c'est toi qui vas étre
responsable ». [..] Puis I3, elle voulait que je
mette des serrures qui barrent par l'intérieur,
puis Moi je n'étais pas confortable avec ca,
sily a un feu [..] je n'étais pas bien avec ¢a

[..] puis |a elle me disait : « S'il arrive quelque
chose, tu pourrais étre tenue criminellement
responsable ». Fais que c'est tout le temps le
poids qui t'est remis sur les épaules, sur des
décisions qui ne sont pas si faciles que ca a
prendre.

(Lucie)
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Pistes pour les professionnel-le-s

Contrairement a ce que beaucoup de personnes croient, il est tout de méme possible de renégocier
son réle méme lorsqu'il y a un lien affectif, un sens du devoir ou de réciprocité. Les professionnel-le-s
peuvent jouer un réle dans ce sens en encourageant les PPA a instaurer leurs limites®!.

En effet, les professionnel-le-s peuvent accompagner les PPA dans la renégociation et la
redéfinition de leur réle en faisant voir les options offertes et en accueillant les émotions négatives
comme la culpabilité et le sentiment de trahison®. Une PPA rencontrée témoigne de l'aide quelle a
recue de sa psychologue dans I'affirmation de ses limites:

Il a fallu que je mette de la pression sur la travailleuse sociale, et franchement la, cest ma psy qui
ma dit « OK, on va développer tes compétences d'acting » parce que quand je parle, jai l'air en
controle, jai l'air pondérée, jai l'air détre correcte. Elle a dit : « tu es en détresse et tu ne le montres
pas, fais que la je vais tapprendre a montrer ta détresse psychologique pour que la travailleuse
sociale elle comprenne oU ce que tu es vraiment ». Fais qu'elle mma cornme coacher pour étre
capable gue la travailleuse sociale comprenne vraiment la situation.

(Lucie)
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Sentiment d'obligation : le résultat de
plusieurs facteurs

Dans la réalité, tous les éléements sont imbriqués

les uns aux autres, et il N'est pas possible d'isoler

le sentiment d'obligation a un seul facteur Le
sentiment d’obligation des PPA est traversé par
des normes culturelles (familialisme, notion de devoir,
réciprocité, lien affectif, etc) et des normes sociétales
(normes de genre, facteurs organisationnels, etc)”. |l
faut également prendre en compte que les facteurs
structurels influencent les facteurs individuels. Pour
del-Pino-Casado et coll. (2018), l'obligation a la proche
aidance comporte deux dimensions. Une obligation
externe représentée par la pression sociale et une
obligation interne représentée par des croyances
intériorisées du devoir. En outre, la multidimensionnalité
du concept d'obligation devrait étre prise en compte
dans la recherche concernant l'obligation en matiere
de proche aidance™.

Vers un meilleur partage collectif des
responsabilités de proche aidance

La proche aidance existera toujours. Cependant, la
liberté des PPA réside dans la latitude de pouvoir
faire des choix en contexte de proche aidance*°.
Dans ce contexte, des mesures peuvent étre mises en
place dans le but de mitiger le plus possible les effets
négatifs de la proche aidance®:

2 Le partage d'information sur le réle de PPA®65762
(l'etendue de son engagement, les conséguences,
les alternatives et les ressources disponibles).

5> Llaccés a des soins et des services qui répondent
aux besoins des PPA et de leur personne aidée®®.

2 llaccompagnement des PPA par les
professionnel-le's dans la renégociation et la
redéfinition de leur role®.

» Un meilleur partage collectif et étatique des
responsabilités liées a la proche aidance pour

tendre vers un environnement soutenant et
solidaira?s26.36626467718182.
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En nourrissant la représentation sociale

que la proche aidance est uniquement une
responsabilité individuelle (sens du devoir) relevant
de la sphere privee, les PPA sont vulnérables a
I'invisibilisation et a I'instrumentalisation?°°. Cette
construction idéologigue masque le caractére
essentiel du travail non rémunéré et non reconnu
que I'on confie aux PPA. Par ailleurs, considérer que
la proche aidance n'est pas un enjeu d'ordre public
peut miner leur capacité a reconnaitre leurs droits?.

Or la proche aidance n'est pas seulement une relation
privée entre une PPA et une personne aidée, mais
aussi une relation entre les PPA, les personnes aidées
et toute la sociéte?®®. Ainsi, plusieurs autrices et
auteurs considerent qu'un changement de culture
par rapport au travail émunéré et non remunére est
nécessaire afin de sortir la proche aidance de la
spheére privée et reconnaitre que le travail non
rémunéré (comme la proche aidance) ne bénéficie
pas seulement a la personne aidée, mais aussi a
toute la société”>*°?58° Aytant ce changement doit
se refléter dans l'organisation sociale et politique des
soins et des services, autant elle doit se refléter dans la
société dans son ensemble avec une participation
plus large au soutien des personnes ayant une
incapacité® %2 par exemple par la participation

des voisin-e-s, de la famille plus éloignée, de la
communauté, des organismes non gouvernementaux,
des personnes non PPA, des employeurs et des
instances gouvernementales de tous les paliers. Un
meilleur partage des responsabilités de proche aidance
enlevera de la pression aux PPA, amenuisera leur
risque détre utilisées ou exploitées, et soulagera leur
sentiment d'obligation.

© OBSERVATOIRE QUEBECOIS DE LA PROCHE AIDANCE, 2025



COMMENT LES ENJEUX
ETHIQUES SE MANIFESTENT
CHEZ CERTAINS GROUPES

DE PPA?

Puisgue la reconnaissance et lautoreconnaissance se manifestent de maniere
différente chez certains groupes de PPA, cette section aborde les questionnements
éthiques spécifigues aux jeunes, aux communautés 2SLCBTQIA+ et aux commmunautés

ethnoculturelles ou issues de limmigration.
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COMMENT LES ENJEUX
ETHIQUES SE MANIFESTENT
CHEZ CERTAINS GROUPES DE

PPA?

51-Jeunes PPA

Pour les jeunes, le fait gu'on les reconnaisse comme
PPA peut les amener a vivre de la stigmatisation.

Elles et ils souhaiteront minimiser leur réle de PPA

par crainte de la stigmatisation potentielle liee

au fait de soutenir un parent physiguement ou
émotionnellement??44. Certaines jeunes PPA préferent
ne pas divulguer leur réle a leurs ami-e-s et sont
réticentes a les inviter chez elles, ce qui engendre de
lisolement social““.

La stignmatisation peut également se manifester par
association, ce qui se traduit par une désapprobation
sociale et des réactions negatives envers les jeunes en
raison de leur proximité avec une personne atteinte
d'une incapacité. Ce type de stigmatisation est souvent
rapporte par les jeunes dont le parent est atteint d'un
probleme de santé mentale®. Les parents vivant de

la stigmatisation peuvent eux-mémes étre réticents a
parler de leur condition ou aller chercher du soutien par
peur que leurs enfants vivent de la stigmatisation par
association”°. En effet, il arrive que la personne aidée,
le parent, ne souhaite pas que la jeune PPA dévoile son
role. Cette situation peut ainsi créer des tensions entre
les deux memlbres de la dyade, car les besoins du jeune
ne sont pas reconnus”.

Des lors, les jeunes sont mMoins susceptibles de
sautoreconnaitre comme PPA en raison du risque de
stigmatisation, de discrimination ou par crainte détre
la cible des services de protection de la jeunesse®.
Cette crainte sappuie sur la possibilité qu'une jeune
PPA soit retirée du domicile familial si elle dévoile
soutenir un parent ou un Membre de sa famille®. Tout
dépendamment de son age, soutenir un-e proche est
souvent tout ce que la jeune PPA a connu. La proche
aidance est vécue dans la structure familiale comme
étant normale et allant de soi, plutét que détre un role
spécifique impliguant des responsabilités particulieres.
Dans ces conditions, l'autoreconnaissance est rare, voire
impossible*. De plus, les jeunes PPA sont souvent peu
reconnues par les professionnelle-s par manque de
connaissance sur la proche aidance?’. En somme, cette
invisibilisation des jeunes affecte négativerment leur
acces a des services de soutien??394244,

Concernent le sentiment d'obligation, les jeunes n'ont
pas vraiment le choix ou non de soccuper d'un-e
membre de leur famille. Il Sagit méme d'une question
de survie si la personne aidée est un parent, par
exemple. Ainsi, les jeunes PPA sengagent dans ce role
la plupart du temps par obligation familiale et/ou par
réciprocité".
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5.2 - PPA2SLGBTQIA+

Comme mentionnég, l'entourage peut jouer un role
dans le sentiment d'obligation. Les membres des
communautés 2SLCBTQIA+ sont plus susceptibles de
se faire désigner par l'entourage cormnme PPA, car on
les considere commme les plus aptes a accomplir ce réle
a titre de célibataires ou Nayant pas d'enfants a charge,
par exemple, surtout dans le cas ou la personne n'a pas
fait son coming-out a sa famille d'origine®. Dans le cas
ol une PPA soutient une personne des communautés
2SLCBTQIA elle peut également ressentir de la
pression lorsgu'elle sait que la personne aidée est isolée
et N'a pas de contact avec sa famille biologique®*.

Les PPA 2SLGBTQIA+ ne sont pas
toujours reconnues. Elles manquent de
reconnaissance de la part:

2 Des professionnelle-s parce que les liens de proche
aidance sortent de la famille biologique (@mi-es,
ex-conjointe-s, etc.). Ainsi, elles risquent d'étre
mMoins reconnues et impliquées dans la prise de
décisione®s,

2 De la famille biologique, car leur relation n'est pas
toujours validée ou la personne n'a pas fait son
coming-out a sa famille®®.

Les PPA 2SLGBTQIA+ sont aussi moins susceptibles de
sautoreconnaitre comme telles, car la représentation
sociale gu'étre une PPA existe uniquement au travers
des liens biologiques demeure tres présente®. Dans un
sondage en ligne réalisé aupres d'adultes a travers le
Québec, 39 % de la population générale sondée croit
gu'une personne apportant son soutien a un-e ami-e
ne peut pas étre considérée comme une PPAES.

Le manque de reconnaissance et la difficulté

a sautoreconnaitre contribue a lisolement et a
laugmentation du fardeau des PPA issues des
communautés 2SLGBTQIA+ Aussi, elles sont craintives
d'utiliser les services de soutien destinés aux PPA par
peur de vivre du jugement ou de la discrimination?®.
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5.3 - PPA des communautés ethnoculturelles
et issues de l'immigration

Les PPA issues des commmunautes ethnoculturelles
constituent une population tres hétérogene. Il est
important de souligner qu'il existe beaucoup de
différence ou de particularité entre les différents
groupes. Cependant, il est possible de repérer
certaines tendances dans les écrits.

Le familialismne est une valeur culturelle fortement
présente chez certains groupes ethnoculturels,

chez les communautés des Premieres Nations

et des Inuits ainsi gu'au sein de certaines familles
immigrantes?73#7 | e familialisme fait référence a une
forte identification des individus avec leur famille ainsi
gu'un fort sentiment de dévouement, de réciprocité,
de solidarité intergénérationnelle et d'attachement
envers les membres de leur famille, tant nucléaire
gu'élargie’. Ces normes culturelles orientent les

choix et les motivations reliées a la proche aidance et
contribuent au sentiment de devoir8.

Des réseaux forts d'obligations mutuelles au sein de
la famille peuvent étre plus propices au sentiment de
bien-étre psychologique et a 'hnarmonie relationnelle
des PPA®2° Adopter ou adhérer a cette norme
traditionnelle peut offrir aux personnes une attente
claire et un sentiment d'acceptation quant a leurs
responsabilités de proche aidance®™. Aussi, la solidarité
familiale contribue a mieux répartir les taches entre
les membres de la famille®. Enfin, agir en tant que
PPA surtout lorsque la personne aidée est agée,

est une marque de respect, de privilege et est un
motif de fierté au sein de plusieurs communautés
ethnoculturelles et autochtones?. Dans le méme
sens, le fait d'adhérer a des croyances religieuses ou
spirituelles au sens large influencerait positivement

la perception des PPA envers leurs responsabilités

de proche aidance, car elles contribueraient a
I'acceptation de ce quelles vivent et permettraient un
meilleur soutien dans leur prise de décision>®?',

En revanche, le processus d'acculturation érode
tranquillement les normes de solidarité familiale™. Les
PPA immigrantes plus acculturées (de deuxieme ou
troisieme génération, par exemple) sinscrivent moins
dans ces normes culturelles et vont donc vivre un plus
grand fardeau et plus de détresse émotionnelle”>°°.
Des tensions sont aussi susceptibles de surgir avec les
membres de la famille plus agé-e-s si les plus jeunes
ne répondent pas aux attentes de solidarité familiale®.

Il arrive souvent que les professionnel-le:s prennent
pour acquis que les personnes aidées et leurs

PPA issues de limmmigration ont du soutien

de leur famille en raison des normes fortes de
solidarité familiale présente au sein des groupes
ethnoculturels, mais en fait, elles sont souvent isolées
ou précaires financierement®>®. En effet, l'albsence
d'un réseau familial en raison des mouvements
migratoires et/ou de la précarité socio-économigque
vulnérabilise considérablement les PPA issues de
l'immigration“22759293 A ce sujet, le libre choix de
devenir de PPA est souvent compris par le réseau de
social restreint et fragmenté, ainsi que labsence de
services alternatifs abordables®®.
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Cela étant, les PPA des commmunautés ethnoculturelles
et/ou issues de limmigration ont de grands besoins

en matiere de soutien>8758_Méme qu'il n'est pas

rare que les personnes immigrantes sattendent a
avoir acces a des services pour elles-mémes ou leur
personne aidée en choisissant le Canada cormme

pays d'accueil’”®. Certaines personnes vivant déja au
Canada font venir leur personne aidée de leur pays
d'origine pour pouvoir sen occuper dans un contexte
de réunification familiale®.

Malgré cela, une sous-utilisation des services

est observée chez les PPA des commmunautés
ethnoculturelles et/ou issues de limmigration pour
diverses raisons:

2 Désir de régler les probléemes en privé et honte
liee a certaines incapacités physiques ou
mentales’. En effet, certaines maladies peuvent
étre stigmatisées au sein de certains groupes
ethnoculturels comme les enjeux de santé
mentale, les TSA et la démence®®.

2 Moins susceptibles de sautoreconnaitre
comme PPA. Les personnes des commmunauteés
ethnoculturelles ne sidentifient généralement pas
au role de PPA au Quéebec®®.

» Peur de vivre du racisme ou de la discrimination’.

2 Barrieres linguistiques et culturelles, manque
d'informations sur la maniere de naviguer a travers
les services®®737594,

2 Réticence a aller chercher du soutien si leur statut
migratoire est précaire ou illegal™.

> Mangue de flexibilité des services’.

2 Mangue de compréhension ou d'ouverture
de la part des professionnelle-s et des
intervenante %8949,

Dés lors, les soins et les services doivent renforcer

I'offre et ladaptabilité de services sociaux et de sante

de premiere ligne, particulierement les services a
domicile®®, et offrir un environnement culturellement
adapté et sécuritaire'“>885% afin de favoriser le bien-étre
des PPA des commmunautés ethnoculturelles et/ou
issues de l'immigration.

PPA vivant dans les communautés
autochtones

Le sentiment d'obligation des PPA Inuits et des
Premieres Nations provient souvent du manque

de services dans les communautés. Ainsi, elles se
retrouvent a devoir compenser en matiere de soutien
au détriment de leur santé mentale et physique®. En
effet, les ressources d'hébergement sont rares dans les
communautés autochtones, et celles consacrées aux
soins de longue durée sont inexistantes. Les PPA ont
le choix de relocaliser la personne aidée en dehors de
sa commmunauté, dans un environnement inconnu et
parfois culturellement non sécuritaire, ou dassumer
le réle et d'intensifier ses responsabilités de proche
aidance®®.
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CONCLUSION

En conclusion, cet état des connaissances met

en lumiere les implications éthiques entourant la
reconnaissance et lautoreconnaissance des personnes
proches aidantes. A travers analyse de la littérature
grise et scientifique, ainsi que les témoignages de PPA,
il devient évident que ces notions, bien qu'essentielles
pour soutenir et valoriser les PPA, peuvent également
engendrer des effets inattendus et soulever des
dilernmes. En effet, des raisons pour lesquelles
certaines personnes ne sautoreconnaissent pas
comme PPA ont été relevées. Or, dans ce contexte, il
demeure préférable de ne pas forcer ces personnes a
sidentifier coomme telles. Ensuite, il a été question de
certaines dérives engendrées par la reconnaissance

ou la non-reconnaissance telles que l'invisibilisation, la
stigmatisation, la formalisation et la professionnalisation.

Aussi, puisgue la proche aidance est considéree
comme un choix dans notre société, il est nécessaire

de reconnaitre les facteurs qui minent I'expression de
ce choix afin de mieux répondre aux besoins variés des
PPA tout en respectant leur autonomie?®®. Ainsi, il a été
guestion des facteurs structurels (Iinstrumentalisation,
et le partenariat) et individuels (le réle de l'entourage,
des professionnel-le-s et des PPA elles-mémes) pouvant
contribuer au sentiment d'obligation des PPA.

En dernier lieu, les enjeux spécifiques auxguels font
face les jeunes, les communautés 2SLCBTQIA+ ainsi
que les commmunautés ethnoculturelles ont été
explorés. Ces groupes rencontrent des défis uniques
en matiére de reconnaissance et d'autoreconnaissance.
Ainsi, les traiter séparément aura permis de debuter
une réflexion sur la diversité de leurs expériences et de
leurs besoins.

Tout au long du texte, des pistes pour les
professionnelles sont suggérées dans le but
dactualiser les pratiques actuelles liees a la
reconnaissance et a lautoreconnaissance, et ce, dans
loptique de mieux soutenir les PPA dans leur role.
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