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1 FAITS SAILLANTS DE LA VEILLE

SCIENTIFIQUE 2025

Pour I'année 2025,

49 articles

ont été recensés.

32 %

Dans la majorité des articles, la recherche
s’est déroulée au Canada (81,6 %) dont
67,5 % au Québec particulierement.

41 %

40,8 % des articles portent sur
les parents PPA.

18

Les incapacités les plus fréequemment
abordées sont liées au vieillissement

(11 articles), suivi du cancer et des troubles
neurologiques® (7 articles chacun).

64 %

Bien que tous les articles traitent de proche
aidance, une majorité d’'articles (63,3 %)

ne contient aucun des termes suivants:
«proches aidants», «caregiver», «informal
carer», «carer», etc.

Cette catégorie inclut les troubles neurocognitifs liés
au vieillissement (p. ex. : Alzheimer, démence, etc.) ainsi
gue I'ensemble des incapacités liées au vieillissement
en général.

Ces troubles englobent, entre autres, le trouble du
sceptre de l'autisme, la déficience intellectuelle, la

43 %

Il'y a autant d’articles qui ont les PPA
comme sujet principal que comme sujet
secondaire (42,9 %), et 12,8 % analysent la
proche aidance sous I'angle de la dyade
personne aidée-personne proche aidante.

Les sciences infirmiéres (15 articles), la
médecine (12) et la psychologie (10) sont
les disciplines les plus fréquemment
représentées dans les articles recensés par
la veille®.

2

Bien que la veille porte sur les autrices et les
auteurs québécois-e-s, deux publications
sont rédigées en francais.

L'identification des disciplines s'est basée sur I'affiliation

des autrices et des auteurs de l'article. En outre,

paralysie cérébrale et I'épilepsie. 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 (55,1 %), suivi de la
qualité de vie (32,7 %), de la navigation des soins et services et de I'expérience relationnelle de la

proche aidance (6,1 %).

LES ARTICLES RECENSES DANS LA VEILLE
DECRIVENT LES DIFFERENTES MODALITES
DE L'IMPLICATION DES PPA DANS LES SOINS
ET SERVICES

« L'accompagnement aupres de la personne
aidée (1,2,3,4,5,6,7).

« Le partage d'informations et la
communication (1, 3, 8,9, 10, 11, 12, 13).

« Leur participation a la prise de décision
partagée (5, 8,13, 14, 15).

« Plusieurs articles mettent de I'avant une
approche visant a établir de véritables
partenariats ou les professionnel-le-s
favorisent une prise de décision partagée
en fixant conjointement des objectifs
d’'intervention en collaboration avec les
PPA plutét qu'en imposant des objectifs
standardisés (8, 10, 16, 17).

LA QUALITE DE VIE DE LA DYADE

« Des articles démontrent comment le soutien
de I'entourage est un facteur déterminant
de la qualité de vie des personnes aidées
(18,19, 20, 21).

« 'amélioration de l'organisation des soins
et services (22, 23, 24, 25), 'acceés a des
services psychosociaux (21, 23, 24, 26, 27, 28,
29), I'acceés a de I'information (23, 24, 30),
le soutien communautaire (23, 24, 31) et la
mise en place de politiques institutionnelles
(25, 32) sont considérés dans les articles de la
veille comme des interventions susceptibles
d’'améliorer la qualité de vie des PPA.

LA NAVIGATION DES SOINS ET SERVICES

« Pour plusieurs trajectoires de soins et services
des personnes usagéres, aucun parcours
formel n’existe pour structurer et guider les
PPA qui les accompagnent (33, 34, 35).

« Le soutien entre pairs est considéré dans
tous les articles de ce théme comme un levier
essentiel pour aider les PPA a naviguer dans
les soins et services (33, 34, 35).

EXPERIENCE RELATIONNELLE DE LA PROCHE
AIDANCE

- Tous les articles de ce théme portent sur
les parents soutenant un enfant avec une ou
plusieurs incapacités.

« 'entrée en proche aidance chez les parents
PPA peut marquer le début d'un climat
familial et conjugal conflictuel (36, 37).

« Pour soutenir les parents PPA dans leur réle,
les articles précisent qu'il ne suffit pas de les
soutenir dans leurs responsabilités aupres de
leur enfant, il est également essentiel de
les soutenir au sein de leur relation
conjugale (24, 36, 38).
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2 COMPARAISON AVEC LES

BULLETINS DE VEILLE PRECEDENTS

Ce bulletin est le troisieme publié par I'Observatoire. Cette section fera une comparaison des résultats issus du Bulletin

de veille 2022-2023 et du Bulletin de veille 2023-2024.

CONCERNANT LES ARTICLES
RECENSES DE LA VEILLE

Cette veille (49 articles) inclut moins d’'articles que les
autres éditions (60 et 70 articles dans les deux bulletins
précédents). Cependant, la période de veille actuelle est
moins longue de trois mois.

Malgré un corpus plus limité, une proportion plus élevée
d’articles se consacre a la proche aidance comme sujet
principal®, ce qui témoigne d'un intérét marqué des
chercheuses et chercheurs a mieux comprendre le vécu
spécifique des PPA, indépendamment de la situation des
personnes aidées.

Pour une deuxiéme année de suite, le theme de
I'implication des PPA dans les soins et services est le
théme le plus récurrent de la veille.

La récurrence du theme de la navigation des soins et
services a considérablement baissé comparée aux années
précédentes®.

Un plus grand nombre d’articles porte sur les parents
PPA comparativement aux autres années’.

Une plus grande proportion des articles de 2025 ne
contient aucun des termes suivants : «proches aidants»,
«caregiver», «<informal carer», «carer», etc® Cela pourrait
s'expliquer par le fait gu’'un plus grand nombre d'articles
porte sur les parents PPA comparativement aux autres
années. Les termes associés a la proche aidance étant
encore beaucoup associés au contexte de vieillissement,
lorsque la PPA est un parent d'enfant, les termes liés a la
famille sont souvent privilégiés.

5 En 2025, 42,9 % des articles portaient sur la proche aidance en sujet
principal contre 25 % dans le bulletin de 2022-2023 et 18,6 % dans le
bulletin de 2023-2024.

6 En 2025, 6,1 % des articles portaient sur la navigation des soins et
services contre 30 % en 2022-2023 et 22,9 % en 2023-2024.

7 En 2025, 40,8 % des articles portaient sur les parents PPA contre
36,7 % en 2022-2023 et 24,9 % en 2023-2024.

8 En 2025, 63,3 % des articles ne contenaient aucun de ces termes
contre 30 % en 2022-2023 et 37,1 % en 2023-2024.

n

CONCERNANT LES CONSTATS
ISSUS DES ARTICLES

Comparativement a I'année derniére, il y a moins
d’articles qui concernent I'implication des PPA en
contexte de soins palliatifs (39). Les articles concernent
une plus grande variété de contexte de proche aidance
(p. ex. : soins cardiaques, soins intensifs ou soins
pédiatriques).

Comme dans les deux bulletins précédents, les articles
font état des conséquences du fardeau de la proche
aidance sur la qualité de vie des PPA (39, 40).

« Pour cette veille, des articles démontrent également
comment le soutien de I'’entourage est un facteur
déterminant de la qualité de vie des personnes
soutenues (18, 19, 20, 21).

Pour un 3¢ bulletin consécutif, les articles de la veille
constatent que la navigation des soins et services
représente un obstacle majeur pour les PPA, et ce,
peu importe l'incapacité de la personne soutenue ou le
contexte de soins (39, 40).

Cette année, 'ensemble des articles de ce theme souligne
gue le soutien entre pairs constitue un levier essentiel
pour mutualiser I'expérience des PPA et faciliter le
partage de ressources pertinentes (33, 34, 35).

Comme avancé dans le bulletin de 'année derniére, pour
soutenir les PPA dans leur rdle, il faut porter un regard
plus large sur les relations autour de la dyade et non
seulement sur la relation entre la PPA et la personne
aidée.

» Les articles de cette veille, portant particulierement sur
les parents PPA, mettent I'accent sur I'importance de
les soutenir au sein de leur relation conjugale (36, 37,
38).

Le besoin d'échantillons plus diversifiés dans la recherche
sur les PPA revient dans les pistes pour les recherches
futures des trois bulletins.

« Cette année un accent est mis sur l'inclusion de PPA
avec un statut socioéconomique plus faible (6, 19, 25).

© Observatoire québécois de la proche aidance, 2026


https://observatoireprocheaidance.ca/wp-content/uploads/2024/05/BulletinVeille2022-23_OQPA_VF.pdf
https://observatoireprocheaidance.ca/wp-content/uploads/2024/05/BulletinVeille2022-23_OQPA_VF.pdf
https://observatoireprocheaidance.ca/wp-content/uploads/2025/05/Bulletin-de-Veille-2023-2024_FR.pdf

3 L'IMPLICATION DES PERSONNES PROCHES
AIDANTES DANS LES SOINS ET SERVICES

Les articles inclus dans cette thématique étudient la participation des membres de la famille, des ami-e-s ou d'autres
personnes significatives dans la prise en charge et I'accompagnement des personnes usageres dans le Réseau de la
santé et des services sociaux (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-les, les formations adaptées 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
en chiffres

27

55 %

37 %

7

27 articles ont été
recensés

L'implication des
PPA dans les soins et
services est le theme
le plus fréquemment
recensé dans les
articles de la veille
(55,1 %).

Pres de 40 % des
articles recensés

(37 %) concernent
I'implication des
PPA dans les soins
hospitaliers ou
intensifs et pres

du tiers (29,6 %)
concernent le soutien
a une personne
vieillissante incluant
ou non des troubles
neurocognitifs.

Les articles recensés dans la veille décrivent les
différentes modalités d'implication des PPA dans les
soins et services, qu’il s'agisse de leur accompagnement
aupres de la personne aidée, du partage d’'informations
et de la communication, ou encore de leur participation

a la prise de décision partagée.

Dans plusieurs articles, I'implication des PPA passe par
leur présence et accompagnement au rendez-vous ou
dans le milieu de soins de la personne aidée.

La présence de la famille ou de I'entourage contribue
souvent a apaiser la personne aidée, a alléger le
fardeau des professionnel:le-s — notamment par la
prise en charge de certaines taches comme l'aide a
I'alimentation — et a favoriser une meilleure adhésion
aux plans de traitement, grace au soutien émotionnel
et pratique offert aux patient-e's (1,2, 3, 4, 5, 6, 7, 41). Cette
présence est d'autant plus importante dans certains
milieux comme dans les établissements de longue durée
(5).

© Observatoire québécois de la proche aidance, 2026



Un article de la veille revient sur les conséquences de
I'absence des PPA dans les établissements de longue
durée en Ontario durant les restrictions sanitaires liées a
la pandémie de COVID-19.

« Les autrices ont constaté que les restrictions des
visites ont été trés néfastes pour le bien-étre des
personnes aidées et des PPA (5).

« Du c6té des personnes aidées, elles ont vécu un grand
isolement social et une rupture relationnelle avec
leur entourage, ce qui a pu mener a des symptomes
dépressifs. De plus, les PPA n'étaient pas présentes
pour assumer leur réle de défense des droits aupres
du personnel soignant et veiller a ce que la personne
aidée recgoive tous les soins nécessaires dans des délais
raisonnables (5).

« Du coté des PPA, le traumatisme lié au fait d'étre
témoins du déclin des personnes résidentes s'est
révélé profondément pénible, d'autant plus qu'elles se
sentaient souvent impuissantes (5).

« Les conséquences de l'absence des PPA, telles
gue documentées dans l'article, soulignent
donc I'importance de leur présence et de leur
accompagnement auprés des résident-e:s en
établissements de soins de longue durée (5).

- Pourtant, les autrices constatent une dévalorisation
des soins relationnels et une marginalisation de
I'implication des PPA dans les établissements
de longue durée, les pratiques de prévention des
infections prenant toute la place au détriment de la
santé mentale et du bien-étre des résident-e's et de
leurs PPA (5).

Les articles de la veille ont aussi détaillé la maniere

dont le partage d’'information et la communication
entre les PPA et les professionnel-le-s sont aussi des
composantes essentielles a I'implication des PPA dans les
soins et services (1, 4,9, 11,12, 13, 42).

La communication permet d'apporter des soins plus
adaptés a la personne aidée et elle s'avére cruciale a
I'implication des PPA dans les soins et services, car elle
permet une prise de décision partagée et éclairée (3, 8,
10, 11,17, 41, 42).

7

Le partage d'information s'inscrit dans une dynamique
bidirectionnelle entre les professionnel-le-s et les PPA.

« Premierement, les professionnel-le-s peuvent partager
de l'information sur I'état de la personne aidée avec
son entourage. Etre au courant du diagnostic de la
santé de la personne soutenue est une premiere étape
primordiale a I'implication des PPA. Par la suite, le
partage d'informations en continu sur I'état de santé
de la personne aidée est important afin que les PPA
soient en mesure de mieux les soutenir en fonction de
I'évolution de leurs besoins (1, 11,12, 13).

« Deuxiemement, les PPA représentent aussi des
sources d'informations clés pour les professionnel-le-s
afin de mieux cibler les besoins de la personne aidée
(4), 'entourage étant bien placé pour fournir des
informations sur I'état de santé de leur proche et leurs
besoins et préférences.

Dans les cas ou les personnes aidées ne sont pas

aptes a prendre leurs propres décisions, par exemple

en contexte de soins palliatifs et de fin de vie ou de
troubles neurocognitifs, la communication et le partage
d’information s’averent encore plus cruciaux dans les
décisions a prendre (8,10, 15, 42, 43, 44, 45).

« Certains articles montrent qu'autant les PPA,
les professionnel-le-s et la population générale
manquent de connaissances sur la planification
préalable des soins incluant les soins palliatifs et de fin
de vie (42, 44, 45).

»Par exemple, un article a sondé le niveau de
connaissances de la population générale au Québec
sur les soins de fin de vie. Parmi les personnes
favorables a la |égalisation de I'aide médicale a
mourir, la majorité ne parvenait pas a en donner une
définition exacte, confondant souvent cette pratique
avec le refus ou l'interruption des traitements. En
outre, environ 39 % de I'échantillon ont associé a tort la
sédation palliative continue a I'aide médicale a mouirir,
et 34 % ont indiqué a tort que l'intervention décrite
était illégale (44).

»'article avance que ce manque de connaissances
entraine des prises de décisions non ou mal éclairées
de la part des PPA et des personnes aidées (44).
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La prise de décision partagée est une composante Malgré les bonnes intentions des professionnel-le-s

essentielle pour que les PPA se sentent réellement concernant I'implication des PPA dans les soins et

impliquées et valorisées dans les soins et services, services, plusieurs articles soulignent qu'elles et ils

puisqu'elle reconnait et met en valeur leur expertise. Or, il peuvent se buter a un soutien organisationnel défaillant

est souvent constaté que cette dimension de l'implication et de ne pas se sentir toujours bien outillé-e-s sur

des PPA est négligée dans le RSSS (5, 8,13,14,15, 41). Il y comment et quand les impliquer (1,11,12, 42, 48) :

a des enjeux dans I'implication des PPA dans les soins

et services et ces enjeux concernent deux volets en - Il existe une grande variation entre les politiques et

particulier : le réle des professionnel-le:s et e soutien les pratiques d'implication des PPA d'un service a

organisationnel. l'autre, ce qui complique la tache des professionnel-le-s
(1,3, 42, 48).

Role des professionnel-le-s dans I'implication des PPA: ) )
« Dans un article recensé, les autrices et les auteurs ont

« Leur attitude et leurs perceptions a I'égard du réle de effectué une analyse de discours des directives des
I'entourage des personnes usageres, ainsi que leurs principales sociétés cardiovasculaires nord-américaines
connaissances, leur sentiment de compétence et leur et européennes. Le soutien familial était la dimension
confiance, constituent des facteurs déterminants de des soins la moins fréquemment rapportée
I'implication des PPA dans les soins et services (1, 46, dans les directives en cardiologie destinées aux
47). professionnel-le-s de la santé. L'absence de directives

a ce sujet se répercute directement sur les pratiques

« Un changement de posture de la part des cliniques (3).
professionnel-le-s est nécessaire afin d’adopter une
approche collaborative avec les PPA afin que leur - La disponibilité et la capacité des professionnel-le:s
expertise soit reconnue et prise en compte au méme en lien avec leur charge de travail sont des facteurs
titre que celle des professionnel-le-s (13). importants dans I'implication des PPA. Souvent,

elles et ils rapportent se sentir trop surchargé-e-s pour
prendre le temps d’inclure les PPA dans leur pratique (1,

).
Cette posture collaborative des professionnel-le-s permet )

'amélioration du bien-étre des personnes aidées et de
leurs PPA. Les articles concernant ce sujet soulignent
que la reconnaissance des PPA comme partenaires de
soins est essentielle a la qualité des soins, et ne saurait
étre reléguée au second plan (5, 8,13, 15).

Perception genrée des professionnel-le-s: un obstacle a
I'implication des peres dans les soins et services ?

Un article recensé dans la veille examine I'expérience pratique et clinique des infirmiér-e-s aupres des péres
accompagnant leur enfant ayant une ou plusieurs incapacités et montre lI'importance que peuvent jouer les
perceptions genrées dans I'implication des PPA (46) :

- Les infirmiér-e-s auraient tendance a conserver - Les autrices soutiennent que le fait de promouvoir
une conception traditionnelle du rdle du pére, le et soutenir I'implication paternelle constitue une
considérant souvent comme un acteur passif. De ce stratégie efficace pour parvenir a une répartition
fait, elles et ils ont tendance a concentrer leur attention plus égalitaire des responsabilités familiales et réduire
et leurs soins sur la mere et I'enfant, limitant ainsi les les inégalités fondées sur le genre (46).
possibilités du pere a développer ces compétences et
son intérét a participer et a s'engager auprés de son + En demandant de maniére proactive et directe
enfant (46). comment les peres souhaiteraient étre impliqués

auprés de leur enfant, les infirmiér-e-s ont le potentiel

- Lorsque les peres n'exprimaient pas spontanément le de favoriser leur participation dans les soins et services
désir d'apprendre ou de s'impliquer, les infirmiér-e-s (46).

se montraient mal a I'aise et semblaient ne pas
savoir comment interagir avec eux. Elles et ils ne
parvenaient pas a engager la discussion sur la maniéere
dont les péres percevaient leur réle ni a les encourager
a s'impliquer davantage (46).
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3.1 IMPLICATIONS PRATIQUES

Les articles portant sur I'implication des PPA proposent
des pistes d'actions et des interventions pouvant favoriser
leur intégration dans les soins et services :

Quelques articles proposent d’'incorporer des outils
numeériques comme des sites web d'informations, des
formations en ligne et des rendez-vous virtuels afin de
faciliter les pratiques d'implication des PPA (2, 5, 49) :

« Un article sur I'implication de I'entourage des
patient-e-s aux soins intensifs propose d'inclure des
rencontres et des visites virtuelles.

« Le fait d'offrir un canal de communication en ligne
permet a I'entourage d’avoir un acceés plus direct
et plus flexible aux professionnel-le:s et favorise
I'implication des PPA (2).

« Les outils numériques ne constituent pas des solutions
universelles. L'acces a la technologie et la maitrise de
son utilisation ne sont pas uniformes parmi les PPA. ||
est conseillé de prendre le temps de former les PPA sur
I'utilisation de ces technologies (49).

Des articles de la veille recensent quelques pratiques a
mettre en place afin de favoriser une prise de décision
partagée avec toutes les personnes concernées, dont les
PPA :

- La participation de I'’équipe multidisciplinaire est
centrale dans la prise de décision partagée. Des
autrices et des auteurs proposent de développer une

plateforme centralisée permettant de réunir 'ensemble

des clinicien-ne-s impliqué-e:s dans le dossier, les
patient-e-s et leur entourage pour ainsi créer un espace
d'échange et de partage d'informations concernant le
diagnostic et les traitements des personnes usageres
(50).

« Plusieurs articles mettent de lI'avant une approche
visant a établir de véritables partenariats ou les
professionnel-le-s favorisent une prise de décision
partagée en établissant conjointement des objectifs
d’intervention en collaboration avec les PPA plutot
gu’en imposant des objectifs standardisés (8, 10, 16, 17).

°

Finalement, les articles de ce theme démontrent les
bénéfices de I'implication des PPA autant pour les
personnes aidées que pour les professionnel-le's et les
PPA elles-mémes. Or, certains articles mentionnent de
faire preuve de vigilance afin de ne pas surcharger les
familles et les PPA en les impliquant dans les soins et
services (1, 6, 8) :

« Les professionnel-le-s doivent trouver le juste équilibre
entre la transmission d'informations et la nécessité de
ne pas surcharger des familles déja sous pression, en
évaluant la capacité de chaque famille a gérer ce stress
(8).

« Des relations bienveillantes entre les professionnel-le-s
et les PPA et la flexibilité des services représentent des
éléments clés a prendre en compte pour ne pas ajouter
un stress en impliquant I'entourage dans les soins et
services (8).

© Observatoire québécois de la proche aidance, 2026



4 LA QUALITE DE VIE DE LA DYADE

Les articles inclus dans cette thématique évaluent la
qualité de vie des PPA a 'aide d'indicateurs liés au bien-
étre de cette population (p. ex.: santé mentale, stress,
isolement social, fardeau). Cette thématique regroupe
également les articles traitant des besoins des PPA pour
améliorer leur qualité de vie, ainsi que ceux portant sur
les effets de |la proche aidance sur la qualité de vie des
personnes qu’elles soutiennent.

La qualité
de vie
en chiffres

16 articles ont été
-I 6 recensés.

La qualité de vie
des PPA est le
deuxieme théme le
plus fréequemment
recensé dans les
articles de la veille
(32,7 %).

33 %

La moitié des articles
concernent la qualité
de vie des parents
d’'enfants présentant
une incapacité
(trouble neurologique
ou cancer).

1/2

prés du tiers des
articles de ce theme
ont la psychologie
comme discipline
principale (31,3 %).

31 %

En abordant la qualité de vie des PPA de maniere
indirecte, des articles démontrent comment le soutien
de I'entourage est un facteur déterminant de la qualité
de vie des personnes soutenues par les PPA (18,19, 20,
21).

D’autres articles documentent directement la qualité
de vie des PPA, comme le stress vécu par les parents
d’enfants vivant avec une incapacité. Ces parents
peuvent éprouver une détresse psychologique
importante et présenter un risque accru de symptémes
tels que le stress chronique, I'anxiété, la dépression et
divers problemes de santé physique, comparativement
aux parents d'enfants ne présentant pas d'incapacité ou
de difficultés développementales (22, 24, 26, 51).

Les autrices et les auteurs d'un article sur la qualité de vie
des parents d'enfants récemment diagnostiqués autistes
relévent plusieurs facteurs pouvant contribuer au stress
vécu par les parents (24) :

« la gestion des émotions liées au diagnostic
« 'incertitude quant a l'avenir

« les comportements de I'enfant

- 'état de leur santé mentale

» Un soutien professionnel insuffisant

« |les difficultés a naviguer les services

« les changements dans la routine familiale
« le mangue de temps personnel

« les tensions conjugales
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Etudier et soutenir un-e proche:
la résilience des jeunes PPA

Le fardeau associé aux responsabilités de proche aidance peut affecter plusieurs sphéres de la vie des PPA et, par

conséquent, avoir une incidence sur leur qualité de vie.

Un article issu de la veille examine I'incidence de la
proche aidance sur les trajectoires scolaires de prés de
500 étudiant-e's de cycles supérieurs au Québec, en
comparant les jeunes PPA a deux groupes : les jeunes
ayant un-e proche vivant avec une incapacité sans étre
une PPA et les jeunes n'ayant aucun proche vivant avec
une incapacité (25).

- L'étude met en évidence que, bien que les jeunes PPA
parviennent a maintenir une adaptation académique
et sociale comparable a leurs pairs, elles paient un
prix @motionnel important et connaissent des
trajectoires éducatives moins linéaires (p. ex. : retards,
interruptions, etc.) (25).

Ces difficultés peuvent s'expliquer par le fardeau lié

au cumul des réles d'étudiant-e et de PPA. Le temps,
I'énergie et I'attention, déja limités, sont largement
mobilisés par les responsabilités de soutien. Les jeunes
PPA disposent de moins de temps pour leurs études et
peuvent éprouver de la frustration, de la culpabilité, de
la fatigue et une surcharge mentale accrue, en plus des
préoccupations constantes a I'égard du proche soutenu
(25).

Cette double charge — proche aidance et études - crée
des tensions qui affectent leur bien-étre émotionnel

et leur parcours académique, méme si la résilience
des jeunes PPA leur permet de maintenir des
performances académiques comparables a celles de
leurs pairs (25).

1

Ces constats appellent a une reconnaissance
institutionnelle des besoins spécifiques des jeunes PPA et
a la mise en place de dispositifs de soutien adaptés dans
les établissements d’enseignement supérieur (25).

- Les autrices recommandent la création d’un parcours
formalisé, coordonné par une personne-ressource,
permettant d'offrir des aménagements
pédagogiques temporaires lors de périodes de
soutien intensif, sans nuire a la progression des
étudiant-e's (p. ex. : une flexibilité dans la remise des
travaux, I'acces a des ressources asynchrones ou des
ajustements de la charge de cours) (25).
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4.1 IMPLICATIONS PRATIQUES

Les articles de la veille soulignent plusieurs types d'interventions susceptibles d'améliorer la qualité de vie des PPA, tels

que:

L'’AMELIORATION DE L'ORGANISATION DES SOINS ET
SERVICES (22, 23, 24, 25) :

« Un article sur les parents PPA d'enfants autistes
souligne que la continuité des soins — par exemple, la
disponibilité des professionnel-le-s en cas de crise, le
soutien téléphonique ou la coordination des équipes
multidisciplinaires — joue un réle clé dans la réduction
de I'anxiété des familles et le renforcement de leur
confiance en leurs capacités (24).

- D'autres articles pronent une meilleure flexibilité et
adaptation du soutien professionnel (21, 22, 23, 25).

L’ACCES A DES SERVICES PSYCHOSOCIAUX (21, 23, 24,
26, 27, 28, 29) :

En particulier, la participation des PPA a des groupes de
soutien a été évaluée dans plusieurs articles comme
un moyen d’améliorer leur bien-étre (23, 24, 28, 29).

Se sentir compris et validé, ainsi que le partage des
ressources entre PPA ayant vécu des situations similaires,
ressortent comme des bénéfices clés des groupes de
soutien (23, 24, 28, 29).

« Dans un article sur les meres d'enfants autistes, I'étude
consistait a mettre en place et a évaluer des groupes
de soutien en ligne qui avait lieu sur le réseau social
Facebook (28).

« Les participantes a I'étude ont percu les groupes
comme des espaces sUrs ou elles pouvaient se confier
sans crainte d'étre jugées et sortir de 'isolement. Le
caractere asynchrone des échanges était également
apprécié, puisqu'il leur permettait d'interagir au
moment qui leur convenait, selon leur disponibilité (28).

L’ACCES A DE L'INFORMATION (23, 24, 30) :

Comme le soulignent plusieurs articles, le fait de
connaitre I'état de santé de la personne aidée, sa
trajectoire de soins ainsi que son réle de PPA contribue a
réduire son stress (23, 24, 30).

12

LE SOUTIEN COMMUNAUTAIRE (23, 24, 31) :

Les articles de la veille insistent sur I'importance des
organisations communautaires qui offrent des services
pour les PPA, comme les services de répit par exemple
(23, 24, 51).

Un article va plus loin et traite du soutien informel de la
communauté durant la pandémie de COVID-19 chez les
personnes agées et racisées a Montréal de maniere plus
large (31).

» Les autrices montrent que, confrontées aux lacunes
des systemes de soutien officiels — particulierement
marquées pour les personnes racisées — les PPA et
les personnes aidées ont pris l'initiative de créer
des réseaux d’entraide informels au sein de leurs
communautés afin d'assurer le bien-étre des membres
les plus vulnérables durant la crise (31).

Ces réseaux ont constitué des systémes d’entraide
essentiels, garantissant la qualité de vie des
personnes agées racisées dans des circonstances
difficiles (31).

Les autrices observent que la prise en charge de la
communauté est souvent négligée dans les écrits
sur la proche aidance, bien qu’elle constitue depuis
longtemps une pierre angulaire des communautés
racialisées de Montréal. La plupart des écrits se
penchent principalement sur la dyade PPA-personne
aidée sans prendre en considération 'ensemble du
réseau de soutien déployé (31).

LA MISE EN PLACE DE POLITIQUES
INSTITUTIONNELLES (25, 32) :

Deux articles soulignent que les interventions visant
a améliorer la qualité de vie des PPA doivent étre
soutenues par des politiques institutionnelles (25, 32).

« Les articles plaident pour un soutien organisationnel
pour les PPA dans le milieu de 'emploi et scolaire
(p. ex.: congés proche aidance payés, horaires et
aménagements flexibles) (25, 32).
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S LA NAVIGATION DES SOINS ET SERVICES

Les articles inclus dans cette thématique étudient le
processus d'orientation, de coordination, de transition,
de soutien et de défense des droits des PPA dans 'acces
aux ressources du RSSS, généralement pour la personne
aidée.

La navigation
des soins et
services en
chiffres

3 articles ont été
recensés.

Alors qu’il s'agit d'un
enjeu important
vécu par les PPA, la
navigation des soins
et services est I'un
des thémes le moins
souvent recensé
dans les articles de la
veille (6,1 %) a égalité
avec I'expérience
relationnelle des PPA.

6 %

Tous les articles de
ce theme portent

sur les parents PPA :
deux concernent

des enfants ayant un
trouble neurologique
du développement
et l'autre porte sur les
enfants ayant recu un
diagnostic de cancer.

3/3

Tous les articles de
ce theme relevent
principalement de
la discipline de la
psychologie.

100 %

13

Pour plusieurs trajectoires de soins et services des
personnes usageéres, aucun parcours formel n'existe
pour structurer et guider les démarches des PPA

qui les accompagnent (33, 34, 35). En I'labsence de
balises claires et de procédures uniformes, les PPA se
retrouvent souvent livrées a elles-mémes et dépassées
lorsqu’elles tentent de s'orienter dans un parcours de
soins fragmenté (33, 34, 35).

Par exemple, un article portant sur le parcours
d'évaluation et de diagnostic des enfants autistes au
Québec montre que, pour la plupart des professionnel-le-s
et des parents interrogés, la continuité des services
constitue I'un des principaux obstacles a I'accés aux
ressources (33).

La discontinuité entre les services se manifeste
notamment par:

« Une circulation insuffisante de l'information entre les
prestataires (33).

« Un manque de collaboration entre les professionnel-le-s
(33).

« La lourdeur des démarches administratives (33).

« Une information insuffisante sur les procédures et le
fonctionnement du RSSS (33, 35).

5.1 IMPLICATIONS
PRATIQUES

Afin de faciliter la navigation des soins et des services
des PPA, les articles proposent certaines interventions a
mettre en place.

L'ensemble des articles de ce theéme souligne que le
soutien entre pairs constitue un levier essentiel pour
mutualiser I'expérience des PPA et faciliter le partage
de ressources pertinentes — que ce soit au sein de
groupes de soutien ou par des échanges informels entre
PPA vivant des trajectoires similaires (33, 34, 35).

Les articles mettent également de I'avant d'autres
interventions possibles, notamment le développement
de formations destinées aux PPA pour les aider a
naviguer dans les services (33, 34), la mise en place

de dossiers médicaux entierement numérisés et
facilement transférables entre organisations et services
(33), ainsi que l'instauration de trajectoires de services
standardisées (33).
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6 L'EXPERIENCE RELATIONNELLE
DES PERSONNES PROCHES AIDANTES

Les articles inclus dans cette thématique étudient

les aspects relationnels de la proche aidance. Ainsi, ils
abordent les répercussions des activités de soutien sur
les relations entretenues entre les membres de la dyade
ou sur tout le systéme de soutien déployé dans la proche
aidance.

L'expérience
relationnelle
en chiffres

3 articles ont été
recensés.

'expérience
relationnelle des PPA
est I'un des themes

le moins souvent
recensé dans les
articles de la veille

(6,1 %) a égalité avec la
navigation des soins
et services.

6 %

Tous les articles de
ce théme portent
sur les parents PPA :
|'un concerne les
enfants souffrant
d'un cancer, un autre
concerne les enfants
polyhandicapés d'age
adulte et le dernier
concerne les enfants
autistes.

100 %

L'ensemble des articles de la veille concernent
I'expérience relationnelle que les parents PPA vivent avec
leurs enfants ou leur conjoint-e (36, 37, 38).

Deux articles relévent les conflits et les tensions
conjugales pouvant émerger a la suite de leur entrée
en proche aidance (36, 37).

« 'entrée en proche aidance — qu'il s'agisse du
diagnostic, du début du soutien ou du lancement des
traitements — peut marquer le début d’un climat
familial conflictuel. Dans d’autres situations, elle
vient plutét révéler ou amplifier des fragilités déja
présentes au sein de la famille. Dans tous les cas, ces
tensions peuvent mener a des ruptures conjugales (36,
37).

« A l'inverse, certains couples développent des
stratégies favorisant leur résilience, telles que
privilégier une communication ouverte et le travail
d'équipe, adapter leurs routines familiales, faire appel a
des services professionnels et s'informer conjointement
sur I'état de santé de leur enfant. Ces approches
contribuent a faciliter leur adaptation émotionnelle
(24).

Concernant la relation entre les parents et leur enfant,
les autrices d'un article sur I'autonomie des enfants
polyhandicapés soulignent qu’'au-dela du soutien direct
offert par les parents, les pratiques parentales jouent
un role déterminant dans le parcours de ces enfants.
Un style éducatif qui favorise I'autodétermination des
enfants — en reconnaissant leurs préférences, capacités,
intéréts et valeurs — contribue de maniere significative a
leur bien-étre une fois a I'dge adulte (37).
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La relation unique des meéres
avec leur enfant autiste

Une étude, déployée au Québec, examine l'effet de la proche aidance sur la relation mére-enfant lorsque I'enfant est
autiste. Elle met en lumiére les défis, les aspects émotionnels, et I'évolution potentielle de cette dynamique, tout en
notant les différences par rapport aux relations mére-enfant dont I'enfant n'est pas autiste (38).

L'étude démontre que les meéres d’enfants autistes
rapportent davantage de tensions et moins de
proximité dans leur relation avec leur enfant,
comparées aux meres d’enfants non autistes (38).
Plusieurs raisons peuvent expliquer ces résultats :

« En raison des défis de commmunication et d'interaction
sociale associés a l'autisme, il peut étre difficile pour les
parents d’enfants autistes d'interpréter et de répondre
avec sensibilité aux besoins de leurs enfants (38).

- La qualité des interactions est souvent rapportée
comme étant moindre par les méres, ce qui peut créer
un sentiment de distance dans la relation (38).

- Les meres d'enfants autistes signalent également
des niveaux plus élevés de problémes psychosociaux,
y compris I'anxiété et la dépression, lesquelles sont
susceptibles d'influencer leur perception de la relation
gu’elles entretiennent avec leur enfant (38).

Les autrices notent que la relation n’est pas figée et
qu’elle évolue dans le temps et qu'elle peut évoluer
positivement avec I'age de I'enfant :

- A mesure que les enfants autistes grandissent, leurs
compeétences sociales et en commmunication peuvent
s'améliorer, facilitant des interactions plus réciproques
et gratifiantes, ce qui peut a son tour renforcer le
sentiment de proximité ressenti par les méres (38).

- Ces résultats démontrent I'importance de soutenir
non seulement le développement de I'enfant, mais
aussi le bien-étre parental et le contexte relationnel
(38).

6.1 IMPLICATIONS PRATIQUES

Soutenir les parents PPA ne se limite pas a les aider dans
leurs responsabilités de soutien envers leur enfant. Il est
tout aussi essentiel de prendre en compte le contexte
relationnel dans lequel ils évoluent : leur relation de
couple, leur sentiment de compétence parentale et leur
bien-étre général (24, 36, 38).

« Les groupes de soutien destinés aux parents et les
programmes éducatifs ont le potentiel d'améliorer la
relation conjugale, de renforcer la commmunication au
sein du couple et de favoriser leur bien-étre (24).

15
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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. Les constats qui ressortent
concernent les approches méthodologiques des articles.

Des autrices et auteurs soulignent que leur étude Plusieurs articles soulignent également la nécessité de
gagnerait a étre approfondie dans le cadre de constituer des échantillons plus diversifiés, notamment
recherches longitudinales (6, 19, 25). Ce type en représentant davantage de participant-e-s avec

de démarche permettrait de suivre I'évolution des statuts socioéconomiques plus faibles (25, 37),

des phénomeénes dans le temps et d'offrir une provenant de divers lieux de résidence (2, 8,11) ainsi que

compréhension plus fine et reproductible des trajectoires d'autres populations marginalisées (2, 5, 23, 37, 38).
de proche aidance.

Vous souhaitez étre informé-e des résultats de la veille
scientifique ?

La veille scientifique en proche aidance permet de Tous les trois mois, notre équipe rassemble, par théme,
suivre, de collecter et d'analyser les plus récentes les plus récents articles scientifiques publiés par les
connaissances scientifiques sur la proche aidance. Elle chercheuses et chercheurs québécois-e-s en proche
permet de rester informé-e de I'évolution des réalités aidance et les présente sous forme de liste.

et des besoins des PPA, afin d’éclairer et d’alimenter

la recherche, I'action et la prise de décision en leur Vous souhaitez recevoir cette liste ? Abonnez-vous a la
faveur. veille scientifique trimestrielle !

Je m'abonne

16 © Observatoire québécois de la proche aidance, 2026


https://app.cyberimpact.com/clients/42846/subscribe-forms/186D4AEF-962B-42C2-AFC4-8365B2547CBD

ANNEXE 1: METHODOLOGIE

Cette section propose un survol des étapes
méthodologiques ayant permis I'aboutissement de ce
bulletin de veille scientifique.

L'objectif de la veille était de relever les thématiques, 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 DONNEES

Une liste de 70 chercheuses et chercheurs québécois-e-s?®
dont les recherches portent principalement sur la proche
aidance a été créée par I'équipe de I'Observatoire®. Cette
liste est mise a jour annuellement et 4 chercheuses ont
été ajoutées depuis '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.

CRITERES DE SELECTION DES ARTICLES

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

étre écrits ou coécrits par un-e ou plusieurs
chercheuses et chercheurs québécois-e-s'";

que les résultats présentés soient applicables ou
transférables en contexte québécaois;

étre publiés entre le Ter janvier 2025 et le 31 décembre
2025'%;

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 professionnelle';

« étre en anglais ou en francais.

PROCESSUS DE SELECTION DES PUBLICATIONS

Une fois que les doublons ont été retirés, cette recherche
a mené 3 la recension de 285 publications. A la suite
d'un premier tri selon la pertinence (lecture du titre et
du résumé), 111 articles ont été conservés. Chacun de ces
articles a été consulté en intégralité et 49 d'entre eux ont
répondu aux critéeres de sélection et ont finalement été
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 classement 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 Hélene; Castro Aimée; Champagne
Manon; Chenard Josée; Courcy Isabelle; Couture Mélanie; Cété
Mélissa; Daneau Stéphanie; Demers Louise; des Rivieres-Pigeon
Catherine; Dubé Véronique; Ducharme Francine Carole; Ethier
Sophie; Fortin Gabrielle; Fournier Anne; Gascon Hubert; Gervais
Christine; Girard Dominique; Goldfarb Michael; Jutras Sylvie;
Khanassov Vladimir; Kilpatrick Kelley ; Lach Lucyna; Lambert Sylvie;
Landry Marjolaine; Lanovaz Marc J; Lapointe Bernard Joseph;
Laquerre Marie-Emmanuelle; Le Dorze Guylaine; Le Gall Josianne;
Lefebvre Héléne; Lemelin Carmen; Levert Marie-Josée; 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; Rey
Sylvie; Rivard Mélina; Rochette Annie; Rousseau Myriam; Siméon
Frantz; Sultan serge; Sussman Tamara; Thombs Brett; Ummel
Deborah; Van Pevenage Isabelle; Vedel Isabelle; Vezina Jean;
Viau-Quesnel Charles; Villatte Aude.

10 Créée en 2022, et mise a jour en 2024, cette liste regroupe les
chercheuses et chercheurs québécois-e-s 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 recu une subvention pour un projet en
proche aidance entre 2010 et 2023 ont été incluses.

11 Chercheuses et chercheurs québécoises-es faisant partie de la liste
développée par I'Observatoire québécois de la proche aidance.

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

13 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.

14 Les articles devaient étre publiés dans une revue scientifique ou
professionnelle. La littérature grise, les actes de colloque et les
éditoriaux de revue ont été laissés de coté.
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TABLEAU : CLASSEMENT DES ARTICLES DANS ZOTERO

« Anthropologie = Sociologie - Soins de longue durée
. s . MILIEU N .
» Psychologie - Epidémiologie DE SOINS » Soins a domicile
- Santé publique - Politique publique - Soins hospitaliers
« Sciences « Psychiatrie
infirmieres

Réadaptation

- Gérontologie - Parents d'enfants

Physiothérapie

DISCIPLINE . Pédiatrie - Conjoint-e
- Communication 3
. Médecine . Economie TYPE - Communauté ethnoculturelle
Gériatrie DE PPA - Immigration
Oncologie « Psychoéducation . Régions rurales
. ‘ + Neuroscience - Enfant adulte
- Travail social - Philosophie
« Ergothérapie
- Un objet secondaire
o o LES PPA NT . j incipal
» Qualitative - Quantitative iRAITESEOS Un objet principa
« Entrevues « Sondage COMME : * Une dyade )
G q £ ot : ('article traite de la relation entre la PPA
* broupe de * Ehquete et la ou les personne:s aidé-e-s)
discussion « Essai clinique
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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'analyse pertinentes. Les quatre
thémes retenus sont les suivants:

« L'implication des PPA dans les soins et services
« La qualité de vie de la dyade
« La navigation des soins et services

« 'expérience relationnelle de la proche aidance

Bien que certains articles puissent étre liés a plusieurs
thématiques, seulement leur sujet principal a été
considéré.

Pour chaque article, I'Observatoire a fait ressortir :

- Les résultats de la recherche (ce que la recherche
amene comme nouvelles connaissances).

« Les implications pour la pratique (les applications
concréetes de I'étude et la mise en ceuvre de nouvelles
connaissances dans le travail des praticien-ne-s).

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

« Les thématiques principales (sujets, domaines ou
objets principaux traités dans l'article).

LIMITES METHODOLOGIQUES

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 effectuée
uniguement a l'aide de deux bases de données (Google
Scholar et PubMed). Ce choix peut également avoir
désavantagé les articles publiés en frangais, car ce sont
des bases de données ou le contenu est majoritairement
anglophone.

Les articles recensés se limitent a ceux rédigés par les
chercheuses et les chercheurs québécois-e-s en proche
aidance identifié-e-s par I'Observatoire québécois de la
proche aidance. Il est possible que cette liste ne soit pas
exhaustive.

Finalement, rappelons que la veille porte uniquement
sur les articles publiés durant I'année 2025. Il est donc
possible que des articles plus récents amenent de
nouvelles connaissances ou nuancent certains constats
émis dans ce bulletin de veille.

© Observatoire québécois de la proche aidance, 2026
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