Vers une reconnaissance des voix des personnes
proches aidantes : I'apport de [I'‘évaluation du
fonctionnement social

Hélene Brassard, M.A, Chercheuse, ECOBES - Recherche et transfert, Cégep de Jonquiere
helenebrassard@cegepjonquiere.ca

France Desjardins, DMP, Chercheuse, ECOBES - Recherche et transfert, Cégep de Jonquiere
francedesjardins@cegepjonquiere.ca

Béatrice Clin, M.A, Auxiliaire de recherche, ECOBES - Recherche et transfert, Cégep de Jonquiere
beatriceclin@cegepjonquiere.ca

RESUME :

Les recherches antérieures ont montré que les personnes proches aidantes (PPA) ont des besoins
spécifiques et variés en raison de leur situation. Cependant, un enjeu demeure puisque ceux-
ci sont souvent abordés a travers I'évaluation des personnes aidées, sans interroger les PPA de
maniére distincte. Cette approche tend a instrumentaliser les PPA et a minorer leur qualité de vie.
Pour mieux reconnaitre les besoins des PPA et y répondre, I'évaluation du fonctionnement social
(EFS) permettrait de reconnaitre leurs voix et de les soutenir de maniére adaptée. Cet article, issu
d’une recherche qualitative descriptive avec une approche inductive, explore les besoins des PPA
indépendamment de ceux de la personne aidée, ainsi que les obstacles a leur recours a laide. 1
met en avant l'importance du role des personnes travailleuses sociale et 'EFS comme un moyen de
suivre I'évolution des besoins des PPA et de mieux les soutenir en tenant compte de leurs spécificités
individuelles et interactions sociales.

MOTS-CLES :

Evaluation du fonctionnement social, besoins, non-recours a laide, proche aidance, personnes proches
aidantes

INTRODUCTION

Depuis les années 1970, les instances politiques et administratives québécoises tentent de mobiliser
et de soutenir les personnes proches aidantes (PPA), afin de mieux répondre aux besoins des
personnes aidées (Guberman et Lavoie, 2012; Van Pevenage et al., 2020). Selon I'article 2 de la Loi
qui vise a reconnaitre et a soutenir les PPA (Gouvernement du Québec, R1-1), une :

\

personne proche aidante désigne toute personne qui apporte un soutien a un ou
a plusieurs membres de son entourage qui présentent une incapacité temporaire ou
permanente de nature physique, psychologique, psychosociale ou autre, peu importe
leur 4ge ou leur milieu de vie, avec qui elle partage un lien affectif, familial ou non.
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Bien que cette loi, adoptée en 2020, tende a reconnaitre et a soutenir les PPA, leurs roles et
responsabilités demeurent encore peu valorisés (Deshaies, 2020). Au Québec, plus d’une personne
sur cinq agées de 15 ans et plus est considérée comme une PPA (Statistique Canada, 2020).
Considérant 'ampleur du phénomene, il est devenu nécessaire de les reconnaitre afin de mieux les
soutenir (Girard-Marcil et al., 2023).

Pour répondre aux besoins des personnes aidées, des outils d’évaluation sont utilisés par les
institutions publiques afin de prolonger le plus possible leur soutien a domicile. Des recherches
recommandent de développer des outils d’évaluation adaptés a leurs réalités singuliéres (Kuhlmann
et al., 2023; Lamarche et al., 2023; Tallant et al., 2023). Des auteurs insistent aussi sur la nécessité de
documenter les besoins spécifiques des PPA, en soulignant 'importance de les inclure davantage
dans les recherches empiriques, distinctement de la situation de la personne aidée (Lamarche et al.,
2023; Leduc et al., 2023; Nicholas et al., 2022; Patel et al., 2022; Tallant et al., 2023).

A cet égard, les autrices du présent article ont effectué une recherche sur les situations vécues par
les proches aidantes jamésiennes, une région au nord du Québec. Les objectifs de cette recherche,
réalisée en 2022, consistaient a décrire les situations vécues des proches aidantes, leurs défis,
leurs stratégies en matiere de proche aidance ainsi que les services publics et communautaires
disponibles. Au total, ce sont 22 femmes jamésiennes proches aidantes et six intervenantes qui
ont pris part a la recherche. Celles-ci ont exprimé détenir plusieurs roles, avoir différents besoins
et rencontrer plusieurs obstacles pour recevoir du soutien (Desjardins et al., 2023). Cet article
permettra de mieux comprendre les motifs pour lesquels les PPA n’ont pas recours aux ressources
d’aide qui leur sont destinées, par exemple en raison d’une non-reconnaissance de leur role de
PPA (Girard-Marcil et Reiss, 2023), d’'une méconnaissance des ressources (Revil et Gand, 2022) ou
du changement fréquent du personnel intervenant dans les institutions (Beaudet et Allard, 2020).
Par ailleurs, en concordance avec les résultats de la recherche, cet article propose une seconde
analyse des résultats afin de reconnaitre les voix de chaque PPA et ultimement de mieux planifier
les formes de soutien a leur offrir. Pour ce faire, l'article met en avant 'importance du role des
personnes travailleuses sociales et I'évaluation du fonctionnement social comme moyen de suivre
I’évolution des besoins des PPA et de mieux les soutenir en tenant compte de leurs spécificités
individuelles et interactions sociales.

Pour répondre aux objectifs soulevés, une problématique décrira les besoins des PPA, les
spécificités du contexte des proches aidantes en Jamésie ainsi que le soutien & domicile, y compris
les outils d’évaluation. La méthodologie utilisée dans le cadre de la recherche sera détaillée, suivie
de la présentation des résultats et des reccommandations. Enfin, la conclusion mettra en lumiére les
contributions de I'article.

1. Laproche aidance : enjeux, besoins et réalités

Les besoins des PPA varient selon des facteurs individuels (ex. sexe, age, origine ethnoculturelle),
relationnels (ex. lien entre la personne aidée et aidante), de santé (ex. type d’incapacité dela personne
aidée, état de santé global de la PPA), socioéconomiques (ex. revenus disponibles, admissibilité
aux prestations gouvernementales, soutien de la part du réseau social) et résidentiels (ex. domicile
séparé ou commun, milieu d’hébergement) (Revil et Gand, 2022). D’autres facteurs comme le
nombre d’heures d’aide fournies par la PPA, sa disponibilité, sa situation de vie (ex. personne en
activité ou retraitée), ses capacités physiques, le type d’aide fourni (ex. transport, soins personnels,
organisation des soins), ainsi que le nombre de PPA s’occupant d’'une méme personne aidée sont
aussi a considérer (Van Pevenage et al., 2020). L’évolution des besoins, souvent accentués par une
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maladie dégénérative de la personne aidée ou la perte d'un membre de I'entourage, nécessite des
ajustements constants des PPA afin de faire face aux défis et responsabilités de la proche aidance
(Charlap et al., 2020).

Ces défis mettent en lumiére I'importance pour les PPA de disposer de ressources adaptées. Sur
le plan émotionnel, les PPA ressentent un besoin de répit pour éviter I'épuisement associé a leur
role et a leurs responsabilités. Un soutien psychologique est souvent nécessaire pour les aider a
surmonter certaines tensions émotionnelles (Grant, 2014) et gérer le stress afin de prévenir
I'épuisement psychologique. Pour les PPA qui travaillent, la conciliation entre vie professionnelle
et soins demeure un défi. Elles expriment un besoin de flexibilité au travail (par exemple, le
télétravail, les congés payés, etc.) pour pouvoir assumer leurs responsabilités de proche aidance
sans compromettre leur carriere (Gagnon et Beaudry, 2019). Par ailleurs, de nombreuses PPA sont
confrontées a d'importantes difficultés financiéres parce qu’elles assument des dépenses liées a des
soins le plus souvent non rémunérés. Pour alléger ce fardeau, des PPA expriment un besoin de
compensations financieres ou de crédits d’impot (Gagnon et al., 2020).

En plus de ces aspects, les PPA cherchent une meilleure reconnaissance de leur role et de leurs
responsabilités. Elles souhaitent avoir a leur disposition des réseaux de soutien pour partager leurs
expériences et pour obtenir des informations ou étre orientées vers les services d’aide appropriés,
un besoin crucial pour celles qui se sentent isolées en raison de leurs responsabilités (Beatie et al.,
2021; Girard-Marcil et Reiss, 2023).

Malgré ces connaissances, pour Van Pevenage et al. (2020), le soutien offert aux PPA est peu adapté
aux diverses réalités et comporte de nombreux enjeux. Un premier enjeu est financier puisque les
activités de proche aidance engendrent souvent un appauvrissement, d’autant plus important pour
les PPA ayant un statut socio-économique précaire, alors que les mesures de soutien (ex. crédit
d’imp6t non remboursable) contribuent a la reproduction des inégalités sociales. Un deuxiéme
enjeu est lié au fait que les programmes de soutien peuvent aussi mener a I'instrumentalisation des
PPA si leur implication est per¢ue comme indispensable a la prise en charge de la personne aidée.
Un troisiéme enjeu est la professionnalisation des PPA, par exemple en leur offrant des formations
pour des soins médicaux ou en leur permettant d’effectuer des actes habituellement réservés aux
personnes professionnelles. La formalisation de I'aide, par des mesures de régulation comme la
légifération ou la rémunération, pourrait faire glisser I'aide des PPA de la sphere informelle vers
une sphere plus formelle. Enfin, le soutien offert peut augmenter le sentiment d’obligation et le
fardeau des PPA, en les amenant a se sentir davantage tenues de poursuivre leur role malgré les
conséquences négatives sur leur qualité de vie et leur bien-étre.

2. Spécificités du contexte des personnes proches aidantes en Jamésie

La Jamésie est une région géographique située dans la partie sud de la région du Nord-du-Québec,
ou se retrouvent sept villes et territoires allochtones : Chibougamau, Chapais, Villebois, Valcanton
(fusion de Beaucanton et Val-Paradis), Matagami, Lebel-sur-Quévillon et Radisson (qui sont
identifiés par une étoile dans la figure 1). Sa superficie représente 22 % du territoire québécois avec
0,5 % de sa population et la taille moyenne des ménages privés se situe autour de deux personnes
(Statistique Canada, 2021).
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Figure1 Carte de la Jamésie
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L’économie de cette région repose principalement sur I'exploitation des ressources naturelles et la
gestion de ’hydroélectricité. Sur le territoire, plusieurs organismes communautaires sont présents,
mais aucun n’est dédié spécifiquement a la proche aidance.

3. Entre outils cliniques et réalités de terrain : regards critiques sur des
évaluations

Afin de planifier et de coordonner les soins et les services de soutien a domicile, les outils de
cheminement clinique informatisé (OCCI) sont souvent utilisés (Belzile, 2018; Grenier et al.,
2024; Salles, 2016). Des résultats issus de I'utilisation des OCCI permettent d’établir un portrait
des besoins de la personne en matiére de services, d’évaluer I’écart entre les besoins réels et
I'offre de services et de proposer un plan d’action (Grenier et al., 2024). Leur recours est d’abord
justifié par la complexité et 'étendue des défis liés au vieillissement de la population ainsi que
I'optimisation des cotts individuels et sociaux qui en découlent (Belzile, 2018; Benoit et al., 2007;
Lacombe et al., 2007).
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Un regard porté sur les pratiques professionnelles a cependant permis de relever plusieurs
disparités entre les résultats des OCCI, les plans d’action et les réalités observées sur le terrain en
ce qui concerne la disponibilité et I'accessibilité des ressources et des services (Belzile, 2018). Les
personnes intervenantes critiquent, entre autres, la longueur du questionnaire associé a I'évaluation
standardisée, qui augmente le temps nécessaire pour le remplir et le mettre a jour (Belzile, 2018; Salles,
2016). L’aspect rigide d’un outil standardisé peut étre per¢u comme un mécanisme de controle, ce qui
peut influencer la maniére dont les services sont offerts et recus (Turcotte et al., 2021). Ces derniers
soulignent que la maniere d’employer les services et les ressources, ainsi que de mesurer I'implication
des PPA, crée souvent des contraintes rigides. Celles-ci peuvent éloigner les personnes aidées et les
PPA de leur milieu de vie naturel et les rapprocher d’un environnement plus institutionnel.

Selon Salles (2016), les OCCI tendent a éclipser I'utilisation d’autres outils potentiellement plus
adaptés aux PPA, certaines institutions ne percevant pas toujours la nécessité d’y recourir apres
la réalisation d’une évaluation standardisée. Toutefois, la programmation des parametres d’une
évaluation standardisée exclut le recours a d’autres services et ressources qui pourraient étre
disponibles dans 'environnement immédiat de la personne aidée et de la PPA. Ainsi, au lieu de
maximiser I'utilisation des services et des ressources disponibles a proximité, seuls les services
ciblés par I'évaluation standardisée sont privilégiés. De plus, la standardisation des plans d’action
ne tient pas toujours compte des facteurs individuels, sociaux, familiaux et environnementaux
propres a chaque situation de proche aidance, ni de la perception des personnes concernées
concernant les services et ressources proposés (Gilbert, 2019; Robichaud et al., 2024; Somme et
al., 2010). Pour Gilbert (2019), la standardisation des évaluations des besoins des PPA est une
dévaluation de 'expertise des personnes T.S.

4. Méthodologie

Pour reconnaitre les voix de chaque PPA et ultimement mieux planifier les formes de soutien
a leur offrir, la méthodologie de la recherche est de type qualitatif a visée descriptive avec une
approche inductive. La méthodologie qualitative intégre la pluralité des situations vécues selon
les personnes qui les vivent. Cette méthodologie renvoie au fonctionnement des personnes dans
leur environnement tout en considérant les particularités des situations. Pour Paillé et Mucchielli
(2021), il s’agit de décrire le sens attribué aux situations et aux émotions selon les personnes
participantes a la recherche. L'intérét de cette méthodologie est de permettre une compréhension
du phénomeéne selon les personnes concernées, donc expertes de leur vécu.

Cette recherche encadrée par une certification éthique octroyée par le comité d’éthique de la
recherche du Cégep de Jonquiere a été réalisée par une équipe de deux chercheuses et une auxiliaire
de recherche d'ECOBES - Recherche et transfert du Cégep de Jonquiére avec la collaboration du
Comité de la condition féminine de la Baie-James. L’objectif de cette recherche était de documenter
la situation de la proche aidance au féminin sur le territoire de la Jamésie (Desjardins et al., 2023).

4. Collecte de données

Le recrutement des personnes participantes a été réalisé en collaboration avec une coordonnatrice
spécialisée en proche aidance au sein du conseil régional de la santé et des services sociaux de
la Baie-James. Celle-ci a sollicité la participation de proches aidantes de la région de la Jamésie.
L’équipe de recherche a réalisé des entrevues semi-dirigées par téléphone, d’'une durée de 60 a
75 minutes, entre les mois de janvier et d’avril 2023. Les themes abordés durant ces entrevues
sont la description de la situation personnelle et professionnelle des PPA, le déroulement de leur
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journée, leur relation avec la personne aidée, 'aide extérieure recue ou désirée, les incidences
(financieres, professionnelles, personnelles, familiales, sociales, etc.) et le soutien idéal souhaité.
L’ensemble des entrevues ont été enregistrées sur un support audionumérique, apres avoir obtenu
le consentement des personnes interrogées.

La collecte de données a été réalisée aupres de 22 proches aidantes jamésiennes, réparties a travers
les territoires de Chibougamau, Chapais, Matagami, Lebel-sur-Quévillon, Villebois et Valcanton.
Celles-ci soutenaient, par des soins et des services, un conjoint ou un membre de leur famille
proche (une meére, un pére ou un beau-parent) afin qu’ils puissent continuer de vivre au sein
de leur domicile. La composition des ménages est variable parmi ces femmes agées entre 40 et
84 ans, certaines étant veuves (la personne aidée était décédée depuis peu), séparées ou célibataires,
d’autres étant en couple avec ou sans enfants a charge. Quant a leur statut, certaines sont retraitées,
sans emploi ou en emploi a temps plein ou a temps partiel.

4.2 Analyse des données

Les entrevues ont été transcrites textuellement pour une analyse plus fine des besoins et des parcours
des personnes informatrices a I'aide du logiciel NVivo™. Pour préserver la confidentialité des
propos des personnes rencontrées, aucune information nominale ou permettant de les identifier
n’a été transcrite. Le contenu de chacun des rapports a ensuite été codifié en utilisant des catégories
de sens. Ainsi, les besoins des PPA ont été classés en trois catégories : individuels (liés a la personne
proche aidante), familiaux/sociaux (liés a une personne de son entourage) et communautaires/
institutionnels (liés @ un organisme communautaire ou une institution publique). Lors de la
codification, des personnes informatrices ont exprimé des motifs pour expliquer leur non-recours
a un soutien pour répondre aux besoins. Ces raisons émergentes ont aussi été classées dans les trois
mémes catégories : motifs individuels, familiaux/sociaux et communautaires/institutionnels.

Ces opérations de catégorisation et de codification s’inscrivent dans une démarche itérative
privilégiant des allers-retours constants entre I'analyse et les données. Cette démarche a permis
de dégager les éléments significatifs soulevés par les personnes interrogées, ainsi que de faciliter le
travail de synthese des informations pour chaque aspect et sous-aspect abordé en entrevue (Paillé
et Mucchielli, 2021).

4.3 Limites

Certaines limites sont a souligner. Les limites méthodologiques de la recherche qualitative sont
bien connues. La connaissance issue de ces entrevues a un potentiel théorique ou analytique
(Maxwell et Chmiel, 2014). De plus, elles se sont déroulées dans un court délai. Les personnes
participantes étaient des PPA qui reconnaissaient leur propre role, ce qui a pu laisser dans 'ombre
des personnes ayant d’autres besoins.

5. Résultats

5.1 Besoins diversifiés et uniques des personnes proches aidantes

Les PPA participantes a la recherche reconnaissent qu’elles détiennent un role important en
soutenant et accompagnant des personnes ayant des besoins spécifiques. Toutefois, elles expriment
que cette contribution se fait souvent au détriment de leur propre bien-étre et de leur qualité de
vie. Conscientes que leurs besoins évoluent avec le temps et en fonction des situations vécues, elles
soulignent 'importance de recevoir un soutien adapté a cette réalité dynamique.
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5.1.1Besoins individuels

Selon les PPA rencontrées, le besoin prioritaire est le répit. Le répit se traduit par de 'aide externe
ou les PPA pourraient prendre du temps pour elles afin de se reposer et de se ressourcer. Cette aide
externe peut provenir de la famille, du cercle social ou du milieu institutionnel, comme le nomme
cette personne (PPA_F) :

C’est stir que s’il y avait plus de monde qui allait la voir, parce que la, c’est juste moi
présentement qui y allais et ma sceur, mais il n’y a pas de ses amis ou enfants qui vont la
voir présentement parce que plusieurs sont décédés ou sont déménagés |...]. Si quelqu’un
d’autre allait la voir, je n’aurais pas besoin d’y aller, ¢a serait une aide.

La reconnaissance et 'application des limites personnelles sont également un besoin verbalisé par
des PPA. Celles-ci ont besoin de reconnaitre le moment ou la situation de proche aidance dépasse
leurs limites personnelles, mais également d’étre en mesure de nommer celles-ci, de les respecter et
de les faire respecter aupres des membres de 'entourage. En ce sens, une proche aidante mentionne
(PPA_E) :

Je vais dire que je ne suis plus capable et qu’il faut que quelqu’un fasse quelque chose,
quand je vais étre rendue-la, parce qu’il faut que j apprenne a connaitre mes limites, a étre
capable de reconnaitre mes limites. Ca, il faut que japprenne ¢a, étre capable de le dire et
de dire que c’est trop.

5.1.2 Besoins familiaux et sociaux

Concernant les besoins familiaux et sociaux, les PPA soulignent I'importance d’étre accompagnées
et d’obtenir de I'aide supplémentaire pour 'accomplissement des taches. Elles précisent que la
présence d’autres personnes est importante non seulement pour I'accompagnement, mais aussi
pour assurer un soutien social, jugé essentiel. Cette demande de soutien aupres du réseau familial
peut étre justifiée par le sentiment de ne pas posséder les compétences ou I'énergie nécessaire pour
effectuer seule les taches. Une PPA partage (PPA_F) :

L’idéal, c’est stir que si moi je ne suis pas disponible et qu’il fait beau a Uextérieur et que ma
mere est en forme, qu’il y ait quelqu’un qui prendrait la reléve pour lui faire prendre une
marche a lextérieur, ¢a c’est quelque chose, parce que la vitamine soleil, ¢a en prend et ils
sont encabanés dans la maison a ne pas sortir, je trouve qu’il y a un manque.

Plusieurs PPA ressentent le besoin de discuter de leur situation et de leurs émotions avec d’autres
personnes confrontées a des situations similaires. Pour elles, le partage d’expériences similaires
revét une grande importance, car 'ambiguité des émotions semble difficile a exprimer sans
craindre d’étre jugées.

5.1.3 Besoins envers le milieu communautaire et institutionnel

Plusieurs PPA mentionnent le besoin d’étre entendues par le milieu institutionnel. Elles disent étre
trop peu souvent écoutées et consultées alors qu’elles se percoivent comme des expertes de leur
situation et de celle de la personne aidée. Certaines précisent qu’elles ont besoin de savoir que leur
parole est entendue par le milieu institutionnel et qu’elle sera considérée au regard des services
offerts. Une proche aidante raconte (PPA_S) :
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Ecouter les proches aidants, parce que dans le milieu de santé, notre idée ne compte pas
beaucoup. Nous, on la connait la personne qu’on aide, on est avec elle 24 heures sur 24 et je
ne suis pas la premiére a le dire, je ne suis pas la premiére a le vivre, les proches aidants c’est
¢a qu’ils disent, quand on arrive a 'hépital, ils ne nous écoutent pas. [...], ils ne prennent
presque jamais en considération ce qu’on leur dit. Ca, c’est dur.

Un autre besoin concerne I'acces a des informations relativement a I'évolution du diagnostic
de la personne aidée, a leurs responsabilités en tant que PPA et a 'ampleur de leur implication.
Ce besoin d’information dépasse la compréhension des situations médicales ou sociales; il s’agit
également de les outiller pour mieux naviguer a travers leur role.

L’acces a des ressources financieres supplémentaires est également un besoin mentionné par les
PPA. Ces ressources financieres supplémentaires sont, entre autres, justifiées par la nécessité de
couvrir les cotts liés aux soins, aux équipements médicaux et aux services de soutien. Qui plus
est, les taches associées a la proche aidance engendrent souvent des répercussions sur le plan
professionnel, comme des absences répétées, une diminution du nombre d’heures de travail, etc.
Celles-ci peuvent engendrer une perte de revenu et un déséquilibre dans la gestion du quotidien, ce
qui accentue le besoin de soutien financier pour compenser ces effets.

Un autre besoin soulevé par des PPA est de recevoir de 'aide des services publics et communautaires
pour 'accomplissement de certaines taches, comme 'entretien ménager, la gestion de la médication
et le transport. Cette aide pourrait alléger leur fardeau, tout en leur permettant de consacrer plus
de temps et d’énergie a leur role de soutien.

5.1.4 Emergence de motifs pour un non-recours a l'aide

Malgré la présence et I'expression de ces besoins, les PPA mentionnent ne pas bénéficier de certaines
offres qui leur sont destinées, pour des motifs d’ordre individuel, social, familial, institutionnel ou
communautaire. Ces motifs ont été exprimés de maniére spontanée par les personnes participantes
a la recherche.

Motifs individuels de non-recours

Certaines PPA rencontrées refusent l'aide, soit parce qu’elles ne souhaitent pas la présence de
personnes étrangeres a leur domicile, préférant ainsi assumer seules les responsabilités, soit parce
que la personne aidée elle-méme n’accepte pas de recevoir de 'aide d’autrui. D’autres PPA hésitent
a demander de 'aide, soit par géne, par peur de déranger, parce qu’elles estiment ne pas avoir besoin
d’un soutien supplémentaire ou parce quelles ne savent pas a qui s’adresser. La méconnaissance
des ressources disponibles est en effet un frein a demander de I'aide. Certaines PPA disent ne pas
connaitre les services d’aide qui leur sont disponibles ou les procédures pour en obtenir. Comme
I'exprime une personne proche aidante (PPA_H) : « Des fois, I'aide est la, mais elle n’est pas prise
en compte peu importe la raison, les proches aidants ne la demandent pas, des fois les proches
aidants ne la connaissent pas. »

Finalement, I’évolution imprévisible des incapacités de la personne aidée peut rendre difficile la
planification de I'aide nécessaire; pour certaines PPA, coordonner les changements des services
impose une charge mentale supplémentaire.
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Motifs de non-recours a l'aide familiale

Selon des PPA, le manque d’investissement ou I'absence des autres membres de la famille et
de 'entourage sont aussi des causes de non-recours a l'aide. L’éloignement géographique, la
situation personnelle et professionnelle, le manque d’intérét ainsi que le peu d’'importance portée
a la personne aidée sont autant de motifs qui expliquent, selon elles, pourquoi les membres de la
famille et de 'entourage s’investissent peu ou pas. Une proche aidante (PPA_G) en témoigne :
« Jai des niéces a X (anonymisation), mais elles ne vont pas voir mes parents, ce n’est pas assez
important les grands-parents. »

Motifs de non-recours aux services des organismes communautaires et des institutions publiques

Le manque de personnel dans les services d’aide et une rotation fréquente du personnel peuvent
décourager les PPA a recourir aux services. Selon elles, le manque de personnel peut également
entrainer des délais d’attente prolongés et des réponses négatives lorsque I'aide est demandée, en
raison de la surcharge de travail ou de I'incapacité a répondre efficacement aux demandes.

Certaines PPA ont exprimé ne pas s’étre senties suffisamment écoutées ou comprises par des
membres du personnel des institutions publiques. Ce manque de reconnaissance ou d’empathie
percu peut constituer un frein au recours d’aide. Une participante partage (PPA_C) :

On dirait qu’ils ne me croyaient pas, ils disaient que ¢a arrivait de réver, d’étre somnambule.
Je leur disais que oui, mais pas au point ou il était. Je me suis mis des sonneries apreés les
portes parce qu’'au milieu de la nuit il sortait dehors et j'avais peur qu’il sorte sans que je
m’en rende compte.

Finalement, la complexité et la rigidit¢ du fonctionnement des institutions publiques et des
regles institutionnelles, souvent assorties de procédures administratives fastidieuses et de critéres
d’éligibilité stricts, sont un autre motif évoqué de non-recours a l'aide. Cette surcharge tend en
effet a compliquer le processus de recherche d’aide. Une personne verbalise (PPA_C) :

Un moment donné, tu deviens démoralisé quand il est toujours malade et comme je te dis,
tu ne peux jamais rien faire. Quand tu vas a Uhopital, ils te le retournent au bout de deux
jours parce qu’il est correct, mais toi tu le sais qu’il n’est pas correct.

En somme, les PPA expriment des besoins variés, qu’elles ne cherchent pas nécessairement a
combler pour différents motifs.

6. Discussion

L’analyse des résultats met en lumiére la diversité des besoins des PPA, quelle que soit la situation
de la personne aidée, et montre que ceux-ci viennent renforcer ceux déja identifiés dans les écrits
scientifiques. Les principaux besoins individuels des PPA sont le répit et le respect de leurs limites
personnelles, comme le soulignent Steben-Chabot et al. (2018). Les besoins familiaux et sociaux
concernent I'accompagnement, 'échange et la discussion, comme le mentionnent les travaux
de Martel et Légaré (2001). Enfin, les besoins communautaires et institutionnels renvoient a des
besoins documentés par d’autres recherches, notamment I'écoute et la considération (Nogues et
Tremblay, 2016), le soutien financier (Turcotte, 2013) ainsi que le transport et I'entretien ménager
(Steben-Chabot et al., 2018).

L’originalité de la présente discussion réside dans le constat que, malgré I'identification de ces
besoins, les PPA peuvent rencontrer des difficultés a les combler ou choisir de ne pas le faire
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pour divers motifs. Certains de ces motifs appuient les résultats de différentes études, dont ceux
de Revil et Gand (2022), lorsque la personne aidée exprime un refus ou une méconnaissance des
ressources, ainsi que ceux de Martel et Légaré (2001), dans les situations ou la PPA se retrouve
seule ou lorsque les autres membres de la famille refusent de s’investir. Enfin, certaines PPA
évoquent les longs délais d’attente comme motif de refus de recourir a une aide extérieure, comme
le soulignent Beaudet et Allard (2020). D’autres motifs peu documentés émergent de I'analyse des
résultats, notamment Iévolution imprévisible de I'état de santé et de la situation de la personne
aidée, les regles institutionnelles trop rigides ou mal adaptées a cette situation, ainsi que le manque
de personnel pour assurer la prestation de soins ou de services.

En somme, l'analyse des résultats souligne qu’il ne suffit pas, apres avoir évalué et précisé
les besoins, de créer un plan d’action. A cet effet, un accompagnement est nécessaire pour
surmonter les motifs qui freinent la demande d’aide. Cette discussion des résultats permet de
mieux comprendre les interactions entre les besoins des PPA, la personne aidée et les différents
environnements (Kuhlmann et al., 2023; Lamarche et al., 2023; Tallant et al., 2023).

7. Recommandations

Afin de reconnaitre la voix de chaque PPA et de planifier les formes de soutien a leur offrir tout en
respectant leurs motifs au regard du non-recours, I'équipe de recherche recommande de maintenir
la réalisation de I'évaluation du fonctionnement social, une activité professionnelle centrale des
personnes travailleuses sociales (Ordre des travailleurs sociaux et des thérapeutes conjugaux et
familiaux du Québec, 2018), malgré I'utilisation des autres outils standardisés. L’évaluation du
fonctionnement social (EFS) est une pratique au cceur de la profession de la personne T.S. et
constitue une étape essentielle de I'intervention sociale. Selon Boily et Bourque (2011, p. 37), elle
vise principalement a :

Produire une compréhension de la situation d’'une personne a un moment précis, avec
sa participation, pour ensuite émettre des hypotheses cliniques, formuler une opinion
professionnelle et dégager des recommandations qui servent de base pour I'action, en
s’appuyant sur les savoirs issus de la pratique, les connaissances scientifiques et les assises
théoriques.

L’EFS vise a comprendre de maniére globale la situation d’une personne en analysant ses
caractéristiques en interaction avec celles de son environnement immédiat et sociétal et des
problémes sociaux auxquels elle peut faire face (Chamas et al., 2024). Il s’agit d'un processus
continu, dynamique et non linéaire (Chamas et al., 2024; Grenier et al., 2024). L’EFS donne la
parole aux PPA afin qu’elles soient entendues, afin de favoriser ainsi leur pouvoir d’agir en leur
permettant de participer aux décisions qui les concernent (Grenier et al., 2024). Cette approche
repose sur une relation dialogique entre la personne T.S., la PPA et ses divers environnements
(familial, social, communautaire et institutionnel). En tenant compte des expériences, des forces
et des aspirations de la PPA, 'EFS permet d’établir un équilibre entre la satisfaction des besoins
individuels et les ressources disponibles (Grenier et al., 2024; OTSTCFQ, 2020). A cet effet,
I'EFS intégre les interactions systémiques entre les personnes aidées et aidantes, ainsi que les
ressources disponibles dans leur environnement, en tentant d’éviter toute forme d’oppression ou
d’instrumentalisation (Deshaies, 2020; Ethier et al., 2013; Ethier et al., 2014).

Pour accompagner, soutenir et répondre adéquatement aux PPA, la personne T.S. met en ceuvre
un plan d’intervention adapté qui tient compte de leurs besoins spécifiques (OTSTCFQ, 2018).
L’intervention sociale vise, entre autres, a valider leurs émotions, a redonner confiance en leurs
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capacités, a reconnaitre leur apport, a identifier et a respecter leurs limites pour ainsi créer un filet
de sécurité aidant a prévenir 'épuisement (Beaudet et Allard, 2020). La PPA, en tant qu’experte de
sa propre situation, de ses actions et de ses émotions, doit étre au cceur de I’élaboration de réponses
adaptées a sa réalité (Beaudet et Allard, 2020). Bien que I'EFS ne soit pas une finalité (Grenier et al.,
2024), elle permet d’établir un plan d’intervention adapté aux besoins de la PPA en fonction des
ressources réellement disponibles dans son environnement, comme le soulignent Alberio (2020)
et Deshaies (2020). Dans un contexte ou les besoins sont présents, mais les ressources limitées,
les personnes T.S. peuvent collaborer avec les organismes communautaires locaux, secteur ol
émergent le plus grand nombre de pratiques pour les PPA (Girard-Marcil et Reiss, 2023), et
d’autres acteurs du milieu pour optimiser 'utilisation des ressources disponibles et développer des
solutions alternatives.

A la lumiére des résultats, il pourrait étre pertinent que 'EFS comprenne des questions et des
réflexions sur la situation des PPA. Les personnes T.S. doivent maintenir une approche systémique
dans leur analyse de la proche aidance, en tenant compte a la fois de la personne aidée et aidante.
L’ajout d’une section dédiée aux PPA dans I'EFS pourrait donc faciliter cette prise en compte. Par
ailleurs, pour soutenir la personne aidée dans son désir de demeurer a domicile, Ialliance entre les
personnes T.S. et les PPA joue un role central. En soutenant également les PPA dans leurs besoins
spécifiques, comme I'évoquent Grenier et al. (2024), cette alliance favorise une reconnaissance
accrue de leurs voix et contribue & un accompagnement plus global et inclusif. Ainsi, lors de
I'émission de 'opinion professionnelle et des recommandations, la personne T.S. pourrait :

= Préciser le soutien qu’elle pourra apporter a la PPA;

= Accompagner la PPA dans ses démarches pour favoriser le recours a I'aide;

= Veiller a 'adéquation entre les besoins, les ressources et les services disponibles;

= Collaborer avec les autres professionnels de la santé pour renforcer la confiance dans le systeme.

Cette approche reflete une vision globale et centrée sur les besoins individuels de chaque PPA, en
soulignant I'importance de prendre en compte la diversité des parcours d’accompagnement (Boily
et Bourque, 2011).

CONCLUSION

Au Québec, plus d'une personne sur cinq assume le role de proche aidant. Pour plusieurs auteurs,
il est devenu nécessaire de documenter leurs besoins spécifiques indépendamment de ceux de la
personne aidée (Lamarche et al., 2023; Leduc et al., 2023; Nicholas et al., 2022; Patel et al., 2022;
Tallant et al., 2023). Cette situation renvoie a la nécessité de développer des outils d’identification des
besoins des PPA, comme le mentionnent Kuhlmann et al. (2023), Lamarche et al. (2023) et Tallant
et al. (2023). L’analyse des résultats révele que les PPA participantes a la recherche ont identifié
différents besoins documentés au sein des recherches empiriques (Charlap et al., 2020; Martel et
Légaré, 2001; Steben-Chabot et al., 2018). Toutefois, les PPA ont également besoin de faire alliance
avec les personnes T.S. afin de faire reconnaitre leurs voix auprés des autres personnes présentes
dans leurs environnements (ex. familial, social, professionnel, communautaire, institutionnel).

La premiére contribution de cet article consiste a faire ressortir 'importance de I'identification
des besoins des PPA selon leurs réalités, indépendamment des outils d’évaluation utilisés aupres
des personnes aidées, comme le soulignent plusieurs auteurs (Lamarche et al., 2023; Leduc et al,,
2023; Nicholas et al., 2022; Patel et al., 2022; Tallant et al., 2023). Sa deuxiéme contribution est
une meilleure compréhension des interactions entre les besoins des PPA, la personne aidée et les
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différents environnements (Kuhlmann et al., 2023; Lamarche et al., 2023; Tallant et al., 2023). Le
présent article permet de mieux comprendre les motifs pour lesquels les PPA n’ont pas recours aux
ressources d’aide qui leur sont destinées, par exemple en raison d’une reconnaissance de leur role de
PPA (Girard-Marcil et Reiss, 2023), d’'une méconnaissance des ressources (Revil et Gand, 2022) ou
du changement fréquent du personnel intervenant dans les institutions (Beaudet et Allard, 2020).

ABSTRACT :

Previous research shows that caregivers (hereinafter “PPA”) have specific and varied needs due to
their unique circumstances. However, these needs are often addressed through assessment tools
designed for care recipients, without directly engaging caregivers as distinct subjects. This approach
tends to instrumentalize caregivers and overlook their quality of life. To better address caregivers’
needs, adapting social functioning assessments could help amplify their voices and identify
appropriate forms of support. This article, based on a qualitative descriptive study with an inductive
approach, examines caregivers’ needs independently of those of the care recipient, as well as the
barriers preventing them from seeking help. It highlights the critical role of social workers and the
potential of social functioning assessments to track the evolution of caregivers’ needs and provide
tailored support that considers their individual circumstances and social interactions.
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Assessment of social functioning, needs, non-use of help, caregiving, caregivers
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