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Introduction 
 
La Chaire de recherche Marguerite-d’Youville d’interventions humanistes en soins infirmiers de 
l’Université de Montréal (titulaire Véronique Dubé, inf., Ph. D.) et la Chaire de recherche en soins 
à la personne âgée et à la famille (titulaire Anne Bourbonnais, inf., Ph. D.) sont des infrastructures 
de recherche visant spécifiquement à améliorer la qualité des soins et la qualité de vie des proches, 
des personnes âgées et des personnes vivant avec un trouble neurocognitif.  
 
Outre notre expérience à titre de titulaires de ces chaires, de chercheures et de professeures 
encadrant des étudiants de maîtrise et doctorat sur cette thématique, nous avons également 
toutes deux une expérience clinique auprès de cette population.  
 
À titre de chercheure, les travaux de Madame Dubé portent sur les soins et le soutien aux 
personnes proches aidantes de personnes vivant avec un trouble neurocognitif ou de personnes 
âgées en perte d’autonomie. Plus spécifiquement, les travaux portent sur le développement et 
l’évaluation d’interventions psychoéducatives personnalisées à l’intention de ces personnes 
proches aidantes. 
 
Pour sa part, les travaux de Madame Bourbonnais portent sur les soins à offrir aux personnes 
âgées vivant avec un trouble neurocognitif et à leurs proches, particulièrement dans les centres 
d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD). En lien avec la pandémie de la COVID-19, 
elle finalise actuellement un projet de recherche visant à mieux comprendre l’expérience des 
proches d’une personne âgée vivant en CHSLD durant cette pandémie, ainsi que leurs 
recommandations pour des actions de soutien. 
 
C’est à la lumière de ces expertises que nous émettons des recommandations sur le projet de loi 
no 56 visant à reconnaître et à soutenir les personnes proches aidantes et modifiant diverses 
dispositions législatives.  
 
 
 
« Elle a besoin de plus d’aide et je ne veux pas la laisser toute seule, j’essaie d’être à côté le plus 
possible. Ce n’est pas facile, des fois ça demande des efforts, je me dis en moi-même, si c’était 
moi je serais contente. Il faut se mettre à la place des autres des fois. » 
 
(Propos d’une proche dans le cadre de l’étude sur l’expérience des proches durant la pandémie) 
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Liste des recommandations de modification au projet de loi no 56 
 
Chapitre I : Objet et définition  
 

1. Clarifier la définition de la personne proche aidante en précisant la perspective adoptée 
pour déterminer que le soutien est significatif.  

 
2. Préciser dans la définition l’aspect modulable du rôle de personne proche aidante. 

 
3. Reformuler une partie de la définition afin de retirer les exemples de soutien qui sont 

limitatifs. 
 
Chapitre II : Politique nationale pour les personnes proches aidantes 
 

4. Définir les principes de base de l’approche de partenariat mentionnée.  
 

5. Tenir compte dans le plan d’action gouvernemental des défis liés à l’intégration d’une 
approche de partenariat et des autres éléments de la loi dans les pratiques 
professionnelles en s’appuyant sur la science de l’implantation. 

 
6. Préciser que la nature et l’ampleur de l’engagement des personnes proches aidantes 

peuvent varier dans le temps et que cette variabilité doit être considérée et respectée. 
 

7. Spécifier ce qu’implique le statut d’usager pour les personnes proches aidantes. 
 
Chapitre III : Plan d’action gouvernemental  
 

8. Préciser que le Comité de suivi de l’action gouvernementale pour le soutien aux personnes 
proches aidantes, le Comité de partenaires concernés par le soutien aux personnes 
proches aidantes et l’Observatoire québécois de la proche aidance doivent être parties 
prenantes de l’élaboration du plan d’action et en assurer le suivi. 
 

Chapitres V et VI : Comité de partenaires concernés par le soutien aux personnes proches aidantes 
et Observatoire québécois de la proche aidance  
 

9. Préciser la nécessaire interdisciplinarité chez les membres du Comité de partenaires 
concernés par le soutien aux personnes proches aidantes et du comité de direction de 
l’Observatoire québécois de la proche aidance. 

 
Chapitre X : Dispositions transitoires et finales  
 

10. Clarifier la notion d’évaluation des besoins. 
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Commentaires généraux 
 
Nous tenons tout d’abord à souligner notre appui au projet de loi no 56, entre autres afin de 
donner plus de pouvoir à une Politique nationale pour les personnes proches aidantes. Étant 
donné l’augmentation du nombre de personnes vivant avec des maladies chroniques ou 
dégénératives, ce projet de loi nous parait des plus opportuns pour la société québécoise. Elle 
permet de reconnaître que les personnes proches aidantes ont un rôle essentiel auprès des 
personnes ayant des problèmes de santé. Ces personnes proches aidantes ont non seulement un 
impact direct sur le bien-être des personnes aidées, mais elles participent aussi de façon 
significative à la réduction de la demande de soins et de services requis par les personnes aidées. 
Sans les personnes proches aidantes, le réseau de la santé et des services sociaux devrait offrir 
beaucoup plus d’aide et de soutien aux personnes aidées. À titre de chercheures auprès de la 
clientèle des personnes proches aidantes, nous avons entendu de nombreux témoignages qui 
nous conduisent à appuyer fortement la position du projet de loi qui reconnaît que ces personnes 
doivent recevoir des services adaptés à leurs besoins. Nous croyons fermement qu’il faut les 
soutenir dans leur rôle pour prévenir des conséquences néfastes pour leur santé et qualité de vie, 
ainsi que sur les personnes aidées. 
 
Dans l’ensemble, le projet de loi nous apparait cohérent avec les connaissances scientifiques 
existantes sur l’expérience des personnes proches aidantes (Bremault-Phillips et al., 2016; Giosa 
et al., 2014; Goncalves-Pereira et al., 2020). Nous avions rédigé en janvier 2019 un document en 
vue de l’élaboration de la politique nationale pour les personnes proches aidantes et nous 
constatons que plusieurs de nos recommandations sont intégrées au projet de loi no 56 (voir en 
annexe). Dans le présent mémoire, nos recommandations visent plutôt à souligner des éléments 
qui, par manque de précision ou de clarté, pourraient nuire, selon nous, à l’application optimale 
de la loi. Nous émettons également certaines préoccupations quant à l’opérationnalisation de 
cette loi, lesquelles devraient être considérées au moment de l’élaboration du plan d’action.  
 
Commentaires spécifiques 
 
Chapitre I : Objet et définition — À large portée, mais pouvant être difficile à opérationnaliser  
 
À l’article 2, la définition de la personne proche aidante est pertinente, inclusive et reflète bien 
que le rôle de personne proche aidante ne se joue pas toujours de façon continue (Afram et al., 
2015; Bremault-Phillips et al., 2016; Kamiya et al., 2014). Toutefois, certains éléments mériteraient 
d’être clarifiés pour éviter des erreurs d’interprétation ou la représentation trop restrictive des 
rôles des personnes proches aidantes.  
 
Nous considérons que l’élément central de cette définition, soit le fait que les personnes proches 
aidantes apportent un soutien significatif, manque de précision et pourrait nuire à une application 
pertinente de la Politique nationale pour les personnes proches aidantes. Selon les acteurs visés 
par la loi, l’interprétation de ce qui consiste un soutien significatif pourrait varier grandement. Est-
ce un soutien significatif du point de vue subjectif de la personne proche aidante ou de la personne 
aidée ? Ou plutôt selon la perspective d’un intervenant ou encore de critères temporels ou 
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gouvernementaux ? Les personnes bénévoles d’un organisme communautaire sont-elles 
considérées comme des personnes proches aidantes selon le projet de loi ou exclues puisqu’elles 
agissent dans un cadre plus formel d’aide ? Selon nous, l’absence de l’identification de la 
perspective adoptée pour déterminer les caractéristiques de ce soutien dans la définition de la 
personne proche aidante nuira à l’établissement d’un plan d’action cohérent avec les principes 
directeurs de la loi ainsi qu’à son application dans le réseau de la santé et des services sociaux et 
dans les organismes communautaires.  
 
De plus, cette définition d’une personne proche aidante ne précise pas le caractère modulable 
dans le temps du rôle. Pourtant, il est reconnu que le rôle de personnes proches aidantes est 
jalonné de multiples transitions tout au long de son parcours d’aide (Giroux et Carignan, 2018; 
Hainstock et al., 2017; Lam et al., 2020; Peacock et al., 2014; Sheehan et al., 2020; Zwar et al., 
2020) et que l’intensité du soutien offert devrait être évolutif selon la capacité et la volonté, autant 
de la personne proche aidante que de la personne aidée (Ducharme, 2012).  
 
Finalement, nous considérons que les exemples de soutien intégrés à la définition ne reflètent pas 
nécessairement la variété et l’ampleur du soutien assumé par les personnes proches aidantes. 
Ainsi, l’inclusion de tels exemples offre une perspective limitative des formes de soutien pouvant 
être exercées par les personnes proches aidantes (voir par exemple, Conseil du statut de la femme, 
2018; Sinha, 2013). 
 
Nous suggérons donc une reformulation de l’alinéa 2 de l’article 2 afin de mieux faire ressortir les 
différentes formes que peut prendre le soutien offert par des personnes proches aidantes :  

« Le soutien est offert à titre non professionnel, dans un cadre informel et sans égard à 
l’âge, au milieu de vie ou à la nature de l’incapacité du membre de l’entourage, qu’elle 
soit physique, psychique, psychosociale ou autre. Il peut prendre diverses formes, par 
exemple le transport, l’aide aux soins personnels et aux travaux domestiques, le soutien 
émotionnel ou l’organisation des soins et être modulable dans le temps, selon la 
capacité et la volonté de la personne proche aidante ou de la personne aidée. » 
(Article 2) 

Recommandation 1 
Clarifier la définition de la personne proche aidante en précisant la perspective adoptée 
pour déterminer que le soutien est significatif.  
 
Recommandation 2 
Préciser dans la définition l’aspect modulable du rôle de personne proche aidante. 
 
Recommandation 3 
Reformuler une partie de la définition afin de retirer les exemples de soutien qui sont 
limitatifs. 

 



 

Mémoire de la Chaire de recherche Marguerite-d’Youville d’interventions humanistes en soins infirmiers et de 
la Chaire de recherche en soins à la personne âgée et à la famille / Projet de loi no 56, septembre 2020 

8 

Chapitre II : Politique nationale pour les personnes proches aidantes — Instaurer un changement 
de culture pour une application optimale de la politique  
 
Nous avions souligné en 2019 la pertinence et l’importance d’une politique nationale pour les 
personnes proches aidantes (voir en annexe) et nous sommes d’avis que les principes directeurs 
de la politique énoncés à l’article 4 du projet de loi no 56 reconnaissent bien la diversité de profils 
et de réalités de ces personnes. Les principes 4 et 5 ont plus particulièrement retenu notre 
attention par leur pertinence. 
 
Nous sommes d’avis que de reconnaître autant les expériences et les savoirs de la personne aidée 
que de la personne proche aidante est essentiel pour les soutenir adéquatement et 
respectueusement (principe 4). D’ailleurs, cette reconnaissance des expériences de vie et des 
divers savoirs de la personne aidée et des personnes proches aidantes est centrale à l’ensemble 
de nos travaux de recherche et a démontré des résultats positifs (Dubé et al., 2015; Dubé et al., 
2018; Dubé, 2020; Ducharme, 2012).  
 
Une approche fondée sur le partenariat doit certes être adoptée par l’ensemble des acteurs qui 
œuvrent auprès de la personne aidée et des personnes proches aidantes. Cependant, ils existent 
plusieurs conceptions d’une approche fondée sur le partenariat. Par exemple, certains conçoivent 
une telle approche comme une consultation, une implication ou encore comme un réel 
partenariat où les décisions sont prises et mises en œuvre ensemble (Carman et al., 2013). Puisque 
les principes de base de l’approche de partenariat préconisée par le projet de loi ne sont pas 
définis, cette approche sera vraisemblablement difficile à implanter concrètement par les 
intervenants. Bien qu’une pluralité de perspectives puisse enrichir l’intervention auprès des 
personnes proches aidantes et des personnes aidées, nous recommandons toutefois que des 
principes de base soient précisés afin d’orienter le plan d’action.  
 

Recommandation 4 
Définir les principes de base de l’approche de partenariat.  

 
Par ailleurs, plusieurs études soulèvent les défis que comporte l’intégration d’une approche de 
partenariat dans les pratiques professionnelles (Bauer, 2006; Bauer et al., 2013; Bourbonnais et 
al., 2020; Cranley et al., 2020). L’adoption d’une approche de partenariat de même que les autres 
éléments de cette loi par les intervenants œuvrant au sein du système de santé et de services 
sociaux nécessiteront donc un important changement de culture qui devra être considéré dans le 
plan d’action gouvernemental. Des efforts concertés et soutenus, ainsi que des actions concrètes 
ancrées dans la science de l’implantation (voir par exemple, Dupuis et al., 2011; Dupuis et al., 
2016; Michie et al., 2011; Moullin et al., 2015; Nilsen, 2015; Ronch, 2004; Sterns et al., 2010), 
devront être mis de l’avant dans ce premier plan quinquennal afin de transformer les pratiques 
professionnelles.  
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Recommandation 5 
Tenir compte dans le plan d’action gouvernemental des défis liés à l’intégration d’une 
approche de partenariat et des autres éléments de la loi dans les pratiques professionnelles 
en s’appuyant sur la science de l’implantation. 

 
Au regard du principe 5, nous soulignons plus particulièrement l’intention de respecter les 
volontés et les capacités des personnes proches aidantes quant à la nature et à l’ampleur de leur 
engagement alors que ce rôle peut s’instaurer de façon insidieuse dans la vie de ces personnes. 
Cet élément nous apparait un enjeu important dans le contexte actuel où les personnes proches 
aidantes peuvent être « utilisées » comme une ressource pour pallier la pénurie de personnel dans 
le réseau de la santé et des services sociaux.  
   
Par ailleurs, la description de ce même principe pourrait être enrichie afin de refléter que les 
volontés et les capacités de personnes proches aidantes peuvent aussi changer dans le temps et 
que cette variabilité doit être considérée et respectée. Nous suggérons donc la reformulation 
suivante du principe 5 de l’article 4 :  
 
« 5° considérer et respecter les volontés et les capacités des personnes proches aidantes quant à 
la nature et à l’ampleur de leur engagement qui peuvent être variables dans le temps ; » 
 

Recommandation 6 
Préciser que la nature et l’ampleur de l’engagement des personnes proches aidantes 
peuvent varier dans le temps et que cette variabilité doit être considérée et respectée. 

 
Toujours en lien avec le chapitre sur la Politique nationale, l’article 8 pourrait également être 
précisé afin de clarifier ce qu’implique de considérer les personnes proches aidantes à titre 
d’usagers. Cette notion nous parait liée à l’une de nos recommandations antérieures lors de la 
consultation sur l’élaboration de cette politique (voir en annexe, p. 5 et 6), soit d’évaluer de façon 
systématique et régulière au moyen d’un outil validé les besoins propres des personnes proches 
aidantes et de planifier en partenariat avec celles-ci, des interventions personnalisées qui seraient 
documentées dans un dossier à titre d’usager. 
 
 
« Ils viennent pour évaluer la personne malade. Pourquoi il n’y a pas un bout de questionnaire 
pour évaluer l’aidant ? Puis voir dans quel état il est (…) Ce ne serait pas bien, bien plus long (…) 
les services sont pour le malade, ils ne sont pas pour l’aidant. »   
 
(Propos d’un conjoint-aidant dans le cadre d’une étude portant sur l’expérience de transitions de 
conjoints-aidants d’une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée 
à début précoce) 
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Nous suggérons donc la reformulation suivante de l’article 8 :  
 
 « Les orientations liées au développement de services de santé et de services sociaux 
doivent viser à soutenir la santé et le bien-être des personnes proches aidantes à titre 
d’usagers, incluant l’évaluation systématique et régulière de leurs besoins et la 
planification d’interventions documentées dans un dossier, et ce en tenant compte de 
leurs savoirs, de leurs volontés et de leur capacité d’engagement et en favorisant 
adoptant une approche basée fondée sur le partenariat. » 

 
Recommandation 7 
Spécifier ce qu’implique le statut d’usager pour les personnes proches aidantes. 

 
Chapitre III : Plan d’action gouvernemental — Un plan qui se doit d’être concret  
 
Les dispositions concernant le plan d’action gouvernemental nous apparaissent claires et 
pertinentes. Toutefois, nous considérons que l’article 11 devrait être renforcé afin d’augmenter 
l’importance de l’apport et l’imputabilité du Comité de suivi de l’action gouvernementale pour le 
soutien aux personnes proches aidantes, du Comité de partenaires concernés par le soutien aux 
personnes proches aidantes et de l’Observatoire québécois de la proche aidance.  
  
Nous suggérons donc l’ajout suivant à l’article 11 :  
 

« Le Comité de suivi de l’action gouvernementale pour le soutien aux personnes proches 
aidantes, le Comité de partenaires concernés par le soutien aux personnes proches 
aidantes et l’Observatoire québécois de la proche aidance sont consultés parties 
prenantes dans le cadre de l’élaboration et du suivi du plan d’action.  
 
Ces comités et cet observatoire doivent se réunir au moins une fois par année pour 
discuter et assurer le suivi du plan d’action. » 

 
Recommandation 8 
Préciser que le Comité de suivi de l’action gouvernementale pour le soutien aux personnes 
proches aidantes, le Comité de partenaires concernés par le soutien aux personnes proches 
aidantes et l’Observatoire québécois de la proche aidance doivent être parties prenantes de 
l’élaboration du plan d’action et en assurer le suivi. 
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Chapitre V : Comité de partenaires concernés par le soutien aux personnes proches aidantes et 
Chapitre VI : Observatoire québécois de la proche aidance — Une représentation nécessaire de 
chercheurs d’horizons disciplinaires variés 
 
La création d’un Comité de partenaires concernés par le soutien aux personnes proches aidantes 
et de l’Observatoire de la proche aidance nous apparait comme des innovations judicieuses et 
cohérentes avec la mise en œuvre de la Politique nationale pour les personnes proches aidantes 
et son plan d’action.  
 
Nous avons toutefois une préoccupation quant à un possible manque de représentativité 
interdisciplinaire au sein du Comité de partenaires et du comité de direction de cet Observatoire 
décrit aux articles 19 et 28. Les problématiques découlant de la proche aidance sont foncièrement 
interdisciplinaires et des perspectives variées, entre autres, ancrées dans les sciences humaines, 
sociales et de la santé sont nécessaires afin de les appréhender de façon efficace et dans leur 
globalité. Ce sont des problématiques explorées depuis de nombreuses années, entre autres, par 
des chercheurs en travail social, psychologie, sciences infirmières, ergothérapie et 
psychoéducation (par exemple, Bekhet et Avery, 2018; Bremault-Phillips et al., 2016; Caron et al., 
1999; Duncan et Morgan, 1994; Giroux et al., 2019; Hale et al., 2020; Hellstrom et al., 2017; 
McCallion et al., 1999). Ces disciplines ne sont pourtant généralement pas représentées dans les 
facultés de médecine qui sont celles qui siègent actuellement à la Table de coordination nationale 
des réseaux universitaires intégrés de santé. Cette situation nous fait craindre un manque 
d’interdisciplinarité au sein du Comité de partenaires et du comité de direction de l’Observatoire, 
interdisciplinarité pourtant essentielle pour étudier la problématique de la proche aidance, ainsi 
que pour soutenir le bien-être des proches aidants et des personnes aidées.  
 
Nous recommandons de préciser le principe 3o de l’article 19 et le principe 4o de l’article 28 afin 
de tenir compte de la nécessaire interdisciplinarité chez les chercheurs qui siégeront à ce comité 
de direction, d’offrir une vision pluraliste des enjeux vécus par les personnes proches aidantes et 
d’enrichir les orientations de ces instances de façon à répondre à leur mandat social.  
 
Nous suggérons donc les ajouts suivants au principe 3o de l’article 19 :  
 

« au moins deux chercheurs provenant de différentes disciplines nommés après 
consultation de la Table de coordination nationale des réseaux universitaires intégrés de 
santé instituée en vertu de l’article 436.8 de la Loi sur les services de santé et les services 
sociaux »  

 
Ainsi que les ajouts suivants à l’article 28 :  
 

« L’Observatoire est dirigé par un comité de direction reflétant des perspectives 
interdisciplinaires variées composé des 11 membres suivants, nommés par le 
ministre : »  
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Et au principe 4o de cet article :  
 

« quatre chercheurs provenant de différentes disciplines nommés après consultation de 
la Table de coordination nationale des réseaux universitaires intégrés de santé ; » 

 
Recommandation 9 
Préciser la nécessaire interdisciplinarité chez les membres du Comité de partenaires 
concernés par le soutien aux personnes proches aidantes et du comité de direction de 
l’Observatoire québécois de la proche aidance. 

 
Chapitre X : Dispositions transitoires et finales — L’évaluation continue des besoins des personnes 
proches aidantes 
 
Un plan d’action gouvernemental à la suite de l’adoption de la Loi visant à reconnaître et à soutenir 
les personnes proches aidantes sera essentiel pour assurer la pleine reconnaissance des personnes 
proches aidantes et leur offrir un soutien approprié. Nous sommes d’avis qu’autant l’évaluation 
des besoins des personnes proches aidantes (voir la modification suggérée à l’article 8 plus haut) 
que l’évaluation des besoins pour de nouveaux services doivent être prises en considération dans 
le présent projet de loi. Ainsi, nous croyons que l’article 43 portant sur l’évaluation des besoins 
devrait être clarifié.  
 

« Le premier plan d’action gouvernemental doit prévoir des mesures et des actions 
concernant l’évaluation des besoins de services, ainsi que la planification et la prestation 
de ces services offerts aux personnes proches aidantes par les établissements 
concernés du réseau de la santé et des services sociaux. » 

 
 
 
« Je rêve d’avoir de l’aide la nuit et le week-end, car mon mari (…) a besoin de soins et d’aide 
beaucoup la nuit, ce qui perturbe grandement mon sommeil et le sommeil, c’est primordial. Il y a 
un vide épouvantable en termes d’aide et service la nuit et le week-end ! Remédiez à cette 
situation. »   
 
(Propos d’une proche aidante dans le cadre d’une enquête sur la satisfaction des proches aidants 
concernant les services obtenus par des organismes communautaires financés par les Appuis 
régionaux du Québec) 
 
 
 

Recommandation 10 
Clarifier l’énoncé de l’article 43 en lien avec l’évaluation des besoins. 
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Conclusion 
 
À titre de chercheures, nous nous réjouissons de la volonté du gouvernement d’adopter le projet 
de loi no 56 qui permettra la création d’une Politique nationale pour les personnes proches 
aidantes et des mesures pour son déploiement. Nos recommandations visent principalement 
l’ajout de précisions ou des clarifications pouvant contribuer à une mise en œuvre plus optimale 
de cette loi très importante pour la société québécoise auprès des divers acteurs visés par celle-
ci.  
 
Finalement, ayant constaté et étudié depuis plusieurs années les défis et les problèmes rencontrés 
par les personnes proches aidantes et les personnes aidées, nous souhaitons affirmer notre 
disponibilité pour discuter davantage de nos recommandations et notre volonté de participer à 
l’élaboration du plan d’action avec nos collègues d’horizons interdisciplinaires variés. L’expertise 
de la discipline infirmière à laquelle nous appartenons est d’accompagner les personnes et leurs 
proches qui vivent des expériences de santé en tenant compte de leur environnement (Newman 
et al., 2008; Pepin et al., 2017), ce qui rejoint directement la thématique de la proche aidance. Nos 
connaissances sur l’implantation de changements de pratique auprès des intervenants du réseau 
de la santé et des services sociaux nous paraissent aussi pertinentes au déploiement du plan 
d’action prévu dans ce projet de loi. Le sens de nos travaux de recherche et de ce souhait de 
participer au déploiement de la Politique nationale pour les personnes proches aidantes s’appuie 
donc sur notre volonté attestée de contribuer à la qualité de vie des personnes proches aidantes 
et des personnes aidées. 
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« Pour une politique qui reconnaît et soutient l’ensemble des proches aidants » 

 
 
 
Introduction 
 
Nous sommes fort enthousiastes de l’initiative du Gouvernement du Québec d’adopter une politique nationale pour 
les proches aidants dont le principal objectif sera d’améliorer le soutien qui leur est offert, indépendamment de leur 
âge et de la nature des incapacités de la personne aidée, et qui prendra en considération l’ensemble des aspects de 
la vie de ces proches aidants. Ce projet est certainement ambitieux, mais essentiel pour la société québécoise, une 
société qui se veut compatissante et inclusive. 
 
Nous souhaitons, par le biais de ce mémoire, mettre à contribution nos expertises et nos travaux de recherche 
réalisés depuis de nombreuses années auprès des proches aidants. Nos travaux portent notamment sur les proches 
aidants de personnes atteintes de troubles neurocognitifs tels la maladie d’Alzheimer, indépendamment du lieu de 
résidence de l’aidé (à domicile, en résidence pour personne semi-autonome ou en centre d’hébergement et de soins 
de longue durée (CHSLD)). Toutefois, en dépit de certaines particularités, plusieurs éléments de la situation des 
proches aidants sont génériques et méritent d’être considérés dans une Politique nationale. C’est ainsi que la Chaire 
de recherche Marguerite-d’Youville d’interventions humanistes en soins infirmiers et la Chaire de recherche en soins 
infirmiers à la personne âgée et à la famille s’unissent dans ce mémoire afin de mettre en lumière les éléments sur 
des aspects de contenu qui, selon notre expertise, devraient se retrouver dans la future politique nationale. Nous 
croyons que ces éléments permettront de reconnaître pleinement les proches aidants, l’importance de leur rôle et 
plus particulièrement le soutien et l’accompagnement qu’il appert de leur fournir. 
 
 
Le contexte des travaux réalisés par des Chaires de recherche concernées par les proches aidants 
 
Depuis près de 25 ans, des travaux réalisés par des chercheuses de l’Institut universitaire de gériatrie de Montréal  
(Lévesque et Ducharme), accompagnées par des équipes interdisciplinaires ont donné lieu à de nombreuses 
publications et à la rédaction d’avis et de mémoires qui ont contribué à l’élaboration de politiques (voir 
Ducharme, 2014 et chairepersonneagee.umontreal.ca/fileadmin/documents/BilanCDJ__CahierSouvenir2015.pdf). 
Entre les années 2000 et 2015, ces travaux ont été réalisés par l’équipe de la Chaire Desjardins en soins infirmiers à 
la personne âgée et à la famille dont le programme de recherche portait plus précisément sur les besoins des 
proches aidants qui prennent soin d’un proche âgé, à domicile ou dans un centre d’hébergement, et sur l'élaboration 
de modèles novateurs et efficaces d’intervention en soins infirmiers auprès de ces aidants.  
 
Cette équipe a principalement travaillé avec deux ministères, le Ministère de la Santé et des Services sociaux 
(MSSS) et le Ministère de la Famille et des aînés (MFA), l’objectif étant de produire des recommandations concrètes 
à partir de résultats de recherche sur l’accessibilité à de nouveaux services favorisant la qualité de vie des proches 
aidants. Ces travaux ont entre autres, tenté de contribuer à la sensibilisation et à l’inclusion de la thématique du 
soutien aux proches aidants dans les politiques et plans d’action gouvernementaux, plus précisément les politiques 
de soutien à domicile et du vieillissement (MFA, 2008; MSSS, 2003, 2012) et, plus récemment, le plan d’action 
ministériel pour contrer la maltraitance (Gouvernement du Québec, 2017). Sur un plan plus opérationnel, l’équipe 
sous la direction de la chercheuse Francine Ducharme a participé à des commissions parlementaires et a produit 
différents mémoires. Une des réalisations a été de contribuer au projet de loi no 6 qui visait à instituer un fonds 
québécois de soutien aux proches aidants pour 10 ans, une loi adoptée en 2009 et valide jusqu’en 2019. À la suite 
de cette loi, l’Appui pour les proches aidants d’aînés (lappui.org), un organisme sans but lucratif présent partout au 

http://www.chairepersonneagee.umontreal.ca/fileadmin/documents/BilanCDJ__CahierSouvenir2015.pdf
http://www.lappui.org/
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Québec a été créé. Chaque région dispose maintenant d’un fonds lui permettant d’investir dans de nombreux 
services directs consacrés aux proches aidants d’aînés. 
 
Depuis 2015, cette chaire poursuit ses travaux avec une nouvelle chercheuse, Anne Bourbonnais, et un nouveau 
programme de recherche qui vise à mieux comprendre les personnes âgées vivant avec un trouble cognitif, afin de 
favoriser leurs bien-être ainsi que celui de leurs proches aidants. Avec le soutien financier de la Société Alzheimer du 
Canada et des Instituts de recherche en santé du Canada, une intervention a été développée et évaluée en 
partenariat avec des proches aidants. Elle permet leur participation active aux soins dans le contexte des CHSLD, 
afin d’augmenter le bien-être de tous lors de comportements réactifs, par exemple des comportements vocaux (voir 
Bourbonnais, Ducharme, et al., 2018a, 2018b; Bourbonnais et al., 2017; Bourbonnais et al., 2013; Bourbonnais, 
Lalonde et Lavallée, 2018; Bourbonnais et Michaud, 2018). Cette intervention permet, entre autres, d’augmenter le 
sentiment de capacité d’agir des proches (empowerment) lors de comportements et de renforcer les liens avec la 
personne qui présente des troubles neurocognitifs. D’autres projets sont actuellement en développement avec une 
proche qui agit à titre de cochercheuse sur la sensibilisation des équipes de soins à l’expérience des personnes 
âgées en CHSLD et aux problèmes qui préoccupent leurs proches aidants (voir Macaulay, 2018).    
 
Par ailleurs, une nouvelle Chaire de recherche philanthropique, la Chaire de recherche Marguerite-d’Youville 
d’interventions humanistes en soins infirmiers de l’Université de Montréal, a également été créée en 2015 avec 
l’objectif de réaliser des études sur les dimensions humaines du soin et du soutien aux personnes vulnérables. 
Soutenu par une subvention « Québec ami des aînés » (QADA) du Gouvernement du Québec, l’un des volets du 
programme de recherche de la Chaire Marguerite-d’Youville dont la titulaire est chercheuse au Centre de recherche 
du Centre hospitalier de l’Université de Montréal (CRCHUM), Véronique Dubé, vise à développer, mettre à l’essai et 
évaluer des interventions psychoéducatives personnalisées à l’intention des conjoints-aidants de personnes atteintes 
de la maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées à un jeune âge.  
 
L’équipe de cette nouvelle Chaire a aussi réalisé récemment plusieurs  projets de recherche portant sur :  
1) l’évaluation des besoins des proches aidants au moyen d’un outil novateur de partenariat intitulé : « Entente sur 

le Soutien aux Proches Aidants (ESPA) (Dubé, Ducharme et Bertrand, 2015);  
2) l’évaluation d’un programme psychoéducatif en ligne à l’intention des proches aidants de personnes âgées 

atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées afin de les outiller dans leur rôle d’aidant suite 
au diagnostic récent de la maladie d’Alzheimer (voir Devenir aidant, ça s’apprend! sur le Web : Dubé, 
Ducharme, Bellemare et Giroux, 2015);  

3) l’évaluation d’un programme psychoéducatif en ligne à l’intention des proches aidants de personnes âgées en 
perte d’autonomie physique ou cognitive, programme intitulé MeSSAGES, afin de les aider à mieux composer 
avec le stress ressenti comme proche aidant (Ducharme, Dubé, Lévesque, Saulnier et Giroux, 2012);  

4) la satisfaction de proches aidants au regard des services d’information, de formation, de soutien psychosocial 
et de répit obtenus par des organismes communautaires financés par les Appuis régionaux pour les proches 
aidants d’aînés (voir Dubé, Ducharme, Lachance et Perreault, 2018).  

 
 
La reconnaissance des proches aidants et de leur contribution 
 
Pour plusieurs, le proche aidant est une personne qui assume volontairement et sans rémunération des soins et des 
services à un ou des individus de son entourage (membre(s) de sa famille ou non) qui présente(nt) une ou plusieurs 
incapacités temporaires ou permanentes (Office québécois de la langue française, 2015). Pourtant, plusieurs des 
personnes répondant à cette définition ne se reconnaissent pas comme proche aidant, ce rôle étant éclipsé par celui 
de conjoint(e), de parent, d’enfant ou d’ami(e) de la personne ayant besoin d’aide et de soutien. Alors que des 
termes variés se sont côtoyés au cours des dernières années (par ex. : aidant naturel ou familial ou informel) et 
malgré l’initiative de plusieurs associations et organismes, un effort d’information et de sensibilisation à la 
population reste à faire sur ce qu’il est entendu de définir collectivement comme un proche aidant.  
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Par ailleurs, le rôle de proche aidant devrait être un choix libre exercé par l’aidant et reconnu comme tel par 
l’ensemble des acteurs du système de santé et de services sociaux. Le proche aidant est assurément un allié 
précieux dans le maintien à domicile des personnes, rôle qui se poursuit, s’il y a lieu lors de l’hébergement d’un 
proche. Bien que plusieurs proches aidants assument de grandes responsabilités dans les soins, allant jusqu’à poser 
des soins habituellement dispensés par des professionnels ou intervenants de la santé en contexte d’hospitalisation, 
le proche aidant d’une personne vivant à domicile ne devrait pas avoir à se substituer à une ressource du 
système de santé et des services sociaux pour pallier un manque de ressources humaines. Par ailleurs, 
lorsque la personne vit dans un établissement qui assure des soins de santé ou des services sociaux, le proche 
aidant doit pouvoir continuer d’assumer un rôle qui correspond à ses souhaits, et ce, dans une culture 
organisationnelle qui reconnaît l’importance de son rôle et son expertise comme partenaire. 
 
 
Nous sommes d’avis que la politique nationale pour les proches aidants devrait : 
 
o Reconnaître la diversité des sous-groupes de proches aidants (par ex. : aidant d’un parent, d’un ami ou d’un 

enfant);   
o Informer et sensibiliser la population québécoise sur l’importance du rôle de proche aidant, sur la nécessité et la 

façon de les soutenir collectivement; 
o Respecter le libre choix des personnes de s’engager ou non dans un parcours de proche aidance; 
o Reconnaître le proche aidant comme un allié précieux et un partenaire de soins, sans présumer de son 

implication dans les soins et services, lui imposer un rôle ou l’empêcher de l’exercer.  
 

 
 
Un dossier « proche aidant » comprenant une évaluation systématique des besoins et un plan de soutien 
personnalisé élaboré en partenariat avec l’aidant 
 
Les proches aidants ont un rôle essentiel dans le maintien à domicile et conséquemment sur notre système de santé 
et de services sociaux. Pourtant, encore aujourd’hui, ce système peine à reconnaître les proches aidants comme des 
« bénéficiaires » de soins ou de services et il n’existe actuellement pas de dossier « proche aidant ». Un dossier 
« proche aidant » permettrait, entre autres, de reconnaître les besoins propres de l’aidant et non seulement 
ceux de la personne aidée. De plus, ce dossier aurait pour avantage de reconnaître le travail effectué (ou à 
réaliser) par les professionnels de la santé, autant auprès de la personne aidée que de son aidant, y compris 
l’évaluation des besoins de l’aidant et de son plan de soutien. Ce dossier « proche aidant » devrait être mis en place, 
et ce, même si le territoire de résidence de l’aidant est différent de celui de l’aidé, tout en assurant une 
communication interterritoriale des intervenants. 
 
À cet effet, il est reconnu que les proches aidants expriment des besoins variés dans leurs activités de soutien à la 
personne aidée, mais aussi pour eux-mêmes. À la suite d’une vaste enquête que nous avons menée récemment  
auprès de 285 proches aidants québécois (Dubé, Ducharme, Lachance et Perreault, 2018), nous avons fait le 
constat qu’un meilleur suivi ou une plus grande fréquence d’évaluation des besoins des proches aidants serait 
souhaité par ces derniers. En effet, certains répondants ont mentionné ne pas avoir eu de suivi ou d’évaluation par 
un intervenant quant à l’aide et au soutien nécessaires. De plus, les décisions prises concernant l’aide et le soutien 
reçus ne résultent pas toujours d’une entente commune avec les intervenants.  
 
Un outil d’évaluation des besoins de soutien à l’intention des proches aidants d’un aîné à domicile que des 
chercheurs de nos équipes ont élaboré et validé, soit, l’Entente sur le Soutien aux Proches Aidants (ESPA) est 
justement basé sur une approche de partenariat entre le proche aidant et le professionnel de la santé, considérés 
comme coexperts (Ducharme et al., 2009; 2010). Cette approche vise à ce que les proches aidants puissent 
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participer activement à l’évaluation de leurs propres besoins et à déterminer, au moyen d’une entente 
commune avec le professionnel de la santé, un plan de soutien qui vise une adéquation entre les besoins 
identifiés par le proche aidant et les services qui lui sont offerts. L’ESPA permet d’évaluer les besoins évolutifs de 
soutien essentiels à combler pour promouvoir la qualité de vie des proches aidants au moyen de quatre dimensions : 
1) aider à prendre soin de la personne aidée; 2) la qualité de vie de la personne aidée; 3) la qualité de vie du proche 
aidant et; 4) obtenir de l’aide et du soutien de qualité. Une réévaluation des besoins de soutien et des plans de 
soutien est également requise pour s’adapter au contexte changeant du proche aidant. Cet outil, utilisé dans 
plusieurs localités suédoises (Carers Outcome Agreement Tool, Hanson, Magnusson et Nolan, 2008), a été adapté 
en contexte québécois et a démontré des résultats probants pour les proches aidants (Lévesque, Ducharme et 
Caron, 2010), en plus d’être disponible en français et en anglais.  
 
L’ESPA a également fait l’objet d’un projet-pilote dans le cadre du déploiement du plan Alzheimer (voir Dubé, 
Ducharme et Bertrand, 2015). Ce projet, intitulé «  Arrimage », visait à utiliser une version adaptée de l’ESPA en 
partenariat entre le proche aidant, un professionnel de la santé (infirmier ou travailleur social) œuvrant en groupe de 
médecine de famille (GMF) et les conseillers aux proches aidants des Appuis régionaux pour les proches aidants 
d’aînés. Ce projet a obtenu des résultats prometteurs autant pour les proches aidants que pour les intervenants. La 
pertinence de l’outil pour identifier et cerner de façon précise les besoins des proches aidants avec ceux-ci, ainsi que 
pour établir une coordination entre les services de santé et les services communautaires ont notamment été 
soulignés (Dubé, Ducharme et Bertrand, 2015). La formation à l’outil est également un élément important à 
considérer : le passage d’un paradigme « prescriptif » de services par les professionnels vers un paradigme de 
« partenariat » entre les proches aidants et les professionnels demeure un enjeu pour une utilisation optimale des 
services et du soutien requis par les proches aidants.  
 
Pendant de nombreuses années, le MSSS a considéré la possibilité de sélectionner un outil d’évaluation des besoins 
des proches aidants (communication personnelle MSSS, 3 février 2015). Cependant, à l’heure actuelle, aucun outil 
n’a encore été déployé dans l’ensemble de notre système de santé québécois pour l’évaluation des besoins de 
soutien des proches aidants.   
 
 
Nous sommes d’avis que la politique nationale pour les proches aidants devrait : 
 
o Prévoir l’implantation d’un dossier « proche aidant » auprès de l’ensemble des professionnels de la santé, 

quelle que soit la région de résidence du proche aidant. Une communication interrégionale devrait être 
assurée lorsque l’aidant et l’aidé n’habitent pas la même région pour un meilleur arrimage des services offerts 
à la dyade; 

o Prévoir une évaluation individuelle et systématique des besoins du proche aidant au moyen d’un outil validé 
ainsi qu’une réévaluation régulière, minimalement à chaque année, et ce, autant pour les aidants dont l’aidé 
réside à domicile que celui en établissement; 

o Prévoir former les professionnels à l’évaluation des besoins de soutien des proches aidants, et ce, en 
partenariat avec les proches aidants et soutenir le partage d’information entre le milieu de la santé et le milieu 
communautaire pour la coordination du soutien et des services à l’aidant.  

 
 
 
Des services de qualité, variés et accessibles pour l’ensemble des régions du Québec tout au long du 
parcours du proche aidant 
 
Les proches aidants du Québec ont actuellement accès à des services offerts par différentes instances (par ex., 
services de soutien à l’autonomie des personnes âgées (SAPA) des CISSS et CIUSSS, organismes à but non 
lucratif (OBNL), coopératives sans but lucratif incorporées). À ce propos, comme mentionnés, nous avons 



7 
 

récemment réalisé une enquête auprès de 285 proches aidants d’aînés à domicile dont l’un des buts était de 
connaitre la satisfaction des services d’information, de formation, de soutien psychosocial et de répit reçus par les 
organismes financés par les 17 Appuis régionaux (cf. rapport Dubé, Ducharme, Lachance et Perreault, 2018). De 
plus, cette enquête a permis de mettre en lumière d’importantes pistes d’amélioration des services d’aide et de 
soutien suggérés par les aidants répondants.  
 
De façon globale, les proches aidants interviewés étaient très satisfaits des services reçus. Lorsque l’on demandait 
aux répondants ce qui avait rendu leur parcours de proche aidant plus facile au quotidien, trois catégories d’aide et 
de soutien ressortent comme étant prioritaires : les connaissances acquises, l’apport au plan psychologique et le 
répit. Selon les proches aidants ayant participé à cette enquête, le soutien psychosocial et le répit sont identifiés 
comme des services prioritaires à développer pour améliorer l’aide et le soutien offert aux aidants. 
 
À cet effet, une diversification de l’offre de services du soutien psychosocial selon différents formats 
(individuel, dyade aidant-aidé et groupe) est souhaitée, et ce, gratuitement ou à faibles coûts. Obtenir du 
soutien psychosocial au besoin et l’accès à une ressource 24h/24, 7 jours/7 fourniraient aussi un appui important 
lorsqu’une crise, un moment de détresse ou de l’épuisement survient. De plus, le besoin d’accompagnement dans la 
recherche de services complémentaires a aussi été mentionné.  
 
Compte tenu du vaste territoire québécois, l’utilisation des technologies de l’information et des 
communications (TIC) pourrait permettre de réduire les contraintes liées aux distances et faciliter l’accès à 
certains services d’information, de formation et de soutien psychosocial. À cet égard, des programmes 
psychoéducatifs en ligne ont obtenu des résultats positifs sur différents indicateurs de la qualité de vie des aidants et 
bénéficieraient d’être diffusé à large échelle (cf. Devenir aidant, ça s’apprend sur le Web! : un programme de 
formation et de soutien à l’intention des aidants d’un proche nouvellement atteint de la maladie d’Alzheimer ou de 
maladies apparentées (Dubé, Ducharme, Bellemare et Giroux, 2015); MeSSAGES : un programme de soutien aux 
stratégies d’apprentissage à la gestion du stress chez les proches aidants d’aînés en perte d’autonomie (Ducharme, 
Dubé, Lévesque, Saulnier et Giroux, 2011); TAVIE en mouvement : un programme de soutien au niveau des 
transitions liées à la maladie auprès de couples âgés vivant avec la maladie de Parkinson (Beaudet et al., 2018).  
 
Concernant le répit, une augmentation du nombre d’heures allouées est demandée ainsi que l’accès à de 
l'aide à domicile. Les proches aidants répondants à l’enquête trouvent qu’il est difficile d’obtenir du répit à des 
moments qui leur conviennent. La non-flexibilité des horaires, la non-disponibilité des services en soirée, la fin de 
semaine et lors d’imprévus, ainsi que le roulement du personnel et le non-remplacement des absences, sont des 
irritants importants pour les proches aidants. Certains proches aidants proposent ainsi d’avoir accès à une banque 
de ressources fiables et à moindre coût pour du « gardiennage », de l’entretien extérieur et des travaux mineurs à la 
maison, à des sorties extérieures aidant-aidé ou encore à un séjour de repos de quelques jours. En ce qui concerne 
ce répit, différentes modalités sont souhaitées. Certains proches aidants préfèrent du répit à l’extérieur de leur 
domicile (p. ex. comme la formule offerte par Baluchon Alzheimer) ou encore pour la personne aidée afin que le 
proche aidant puisse se reposer chez lui lorsqu’il y a cohabitation aidant-aidé (par ex. hébergement temporaire offert 
par certains CHSLD). De plus, une offre de service de répit variée devrait être disponible dans toutes les régions du 
Québec.  
 
La compétence, l’expérience, les qualités relationnelles ainsi que la stabilité du personnel dispensant le répit jouent 
un rôle important dans l’appréciation des services et la confiance envers le personnel assurant celui-ci. De plus, les 
qualités de l’intervenant (disponibilité, accueil, respect, dévouement) et l’écoute manifestée sont fort appréciées des 
proches aidants lors des services de soutien psychosocial. Ainsi, nous croyons qu’il est essentiel d’offrir une solide 
formation initiale à tous les intervenants œuvrant auprès des proches aidants jumelée à de la formation 
continue et à des stratégies de développement professionnel, afin d’assurer des services de qualité et 
sécuritaires, adaptés aux besoins des aidés et des proches aidants. 
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Nous sommes d’avis que la politique nationale pour les proches aidants devrait : 
 
o Poursuivre le développement d’une offre variée de services couvrant les besoins d’information, de formation, 

de soutien psychosocial et de répit personnalisés aux besoins des proches aidants, dont un éventail de 
services adaptés et accessibles aux proches aidants; 

o Soutenir l’utilisation des technologies de l’information et des communications (TIC) pouvant faciliter l’accès aux 
services, notamment pour répondre aux besoins d’information, de formation et de soutien psychosocial; 

o Appuyer une offre de services de répit, à domicile, en centre de jour ou en hébergement, afin qu’elle reflète 
davantage les besoins des proches aidants (accessibilité 24h/24, 7 jours/semaine, court séjour d’une à deux 
semaines) et de la personne aidée (stimulations adaptées à la condition de l’aîné), et ce, à faibles coûts;  

o Soutenir le développement de nouvelles modalités de services d’aide et de soutien répondant aux besoins 
immédiats des proches aidants en situation de crise; 

o Soutenir la mise en place de programmes de formation initiale et continue accessibles pour l’ensemble des 
intervenants œuvrant auprès des proches aidants et de la personne aidée. 
 

 
 
Une coordination optimisée des services aux aînés et à leurs proches aidants  
 
Le réseau de la santé et des services sociaux a un important rôle à jouer auprès des proches aidants. Outre les 
informations sur les plans de traitements, le rôle des professionnels dans l’évaluation des besoins des personnes 
aidées lors des visites en clinique, à l’urgence, lors d’hospitalisation ou d’hébergement, est essentiel pour orienter les 
proches aidants vers les diverses ressources pouvant répondre aux besoins de l’aîné et du proche aidant. D’ailleurs 
selon plusieurs répondants à l’enquête précédemment mentionnée, la période d’hospitalisation appert être un 
moment charnière pour informer les proches aidants des ressources disponibles et les sensibiliser à la prévention de 
l’épuisement et de problèmes de santé mentale. Le travail de collaboration entre les professionnels de la santé 
et les intervenants des organismes communautaires est donc primordial. L’importance du partenariat et de 
la complémentarité des services entre les milieux de santé et les organismes communautaires venant en 
aide aux proches aidants devraient être une préoccupation constante afin d’éviter au proche aidant de 
devoir expliquer à maintes reprises sa situation et répéter ses démarches pour obtenir de l’aide et du 
soutien.  
 
 
Nous sommes d’avis que la politique nationale pour les proches aidants devrait : 
 
o Soutenir le développement de corridors de communication formels et systématiques entre les professionnels 

du réseau de la santé et des services sociaux et les intervenants des milieux communautaires dispensant 
des services d’aide et de soutien aux proches aidants; 

o Faciliter l’arrimage des rôles de chacun des professionnels et intervenants œuvrant auprès des proches 
aidants.  

 
 
 
Un observatoire sur la proche aidance : une vigie à créer  
 
Avec les changements démographiques et migratoires, le profil type du proche aidant sera amené à se transformer. 
Par exemple, nous constatons que de plus en plus de proches aidants viennent en aide à plus d’une personne en 
perte d’autonomie. La mise en place de mécanismes de suivi rigoureux permettant de monitorer l’évolution des 
besoins des proches aidants apparaît essentielle pour développer et maintenir des services d’aide et de soutien 
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répondant adéquatement à ces proches aidants. Outre cette mise à jour sur les besoins des proches aidants, la 
création d’un observatoire sur les proches aidants permettrait d'éclairer les décisions en repérant les tendances 
en matière d'attentes de la population et en diffusant les résultats probants issus de la recherche. Il pourrait ainsi 
recommander l’ajustement des politiques publiques ou encore le développement de nouvelles pratiques 
professionnelles.  
 
Pour exercer sa fonction de vigie, l'observatoire devrait être une entité neutre et représentant la diversité de la 
population québécoise. Il pourrait, entre autres, être composé de proches aidants d’expérience diversifiée et de 
membres des quatre Réseaux universitaires intégrés de santé (RUIS) dont des décideurs, des gestionnaires, des 
cliniciens, des chercheurs de diverses disciplines et des représentants des organismes communautaires œuvrant sur 
le territoire de ces RUIS.   
 
Les actions de l’observatoire pourraient emprunter différentes avenues. Il pourrait, par exemple, encourager le 
développement de connaissances selon différentes perspectives, favoriser le regroupement de chercheurs 
québécois issus d’universités et de milieux cliniques variés œuvrant dans le domaine de la proche aidance et 
soutenir le développement de nouvelles interventions auprès des proches aidants. Cet observatoire pourrait 
encourager des réflexions et des discussions auprès du grand public, des acteurs d’influence et des décideurs 
politiques afin de mener à des choix de société plus éclairés en matière de proche aidance. 
 
 
Nous sommes d’avis que la politique nationale pour les proches aidants devrait : 
 
o Soutenir le développement d’un observatoire sur la proche aidance qui aurait, entre autres, pour mission 

d’éclairer le Gouvernement du Québec lors de prises de décision au regard des proches aidants dans 
différents secteurs d’activités (santé, économique, travail, etc.)   
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Conclusion  
 
Nul doute que les proches aidants contribuent grandement au bien-être des personnes aidées, et ce, tout au long de 
leur parcours d’aide. Ces proches aidants assument un rôle essentiel au sein de la société québécoise! Dans ce 
contexte, la future politique nationale pour les proches aidants devrait reconnaître l’unicité des proches aidants en 
prônant une évaluation régulière de leurs besoins de soutien à l’aide d’un outil validé. Elle devrait aussi prévoir la 
mise en place d’un dossier « proche aidant » pour documenter les besoins de soutien de ces aidants tout au long de 
son parcours, de même que de consigner les plans de soutien convenus entre professionnels et proches aidants à la 
suite de ces évaluations. Pour réaliser les plans de soutien, la politique devrait prévoir le développement de 
nouveaux services (par ex. : soutien lors de situation de crise 24/7) et assurer l’accessibilité des services 
d’information, de formation, de soutien psychosocial et de répit gratuits ou à faible coût dans toutes les régions du 
Québec. La qualité des services offerts importe pour les proches aidants. C’est pourquoi la mise en place d’un 
programme de formation initiale et continue s’adressant à l’ensemble des intervenants œuvrant auprès des proches 
aidants apparaît primordiale pour assurer cette qualité. 
 
De plus, la politique nationale pour les proches aidants devrait générer une plus grande collaboration entre les 
professionnels de la santé et les intervenants des organismes dédiés à l’aide et au soutien aux proches aidants. Une 
complémentarité de leur apport et un partenariat significatif influenceront positivement l’amélioration souhaitée des 
services offerts aux proches aidants et leur coordination. Afin de suivre l’évolution de la situation des proches aidants 
à la suite de la mise en place de cette politique, d’adapter l’offre de services et les diverses orientations mises en 
place pour les proches aidants, la création d’un observatoire spécifique à la proche aidance s’avère un 
incontournable. 
 
Les éléments proposés dans ce mémoire sont basés sur des résultats de plusieurs études effectuées avec les 
proches aidants et visent l’amélioration d’une offre de services de qualité considérant leurs besoins. L’adoption d’une 
politique nationale pour les proches aidants marquera certainement une étape importante et essentielle pour  la 
reconnaissance du rôle joué par ces alliés précieux et de l’importance de les soutenir adéquatement. 
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Liste des recommandations 
 
o Reconnaître la diversité des sous-groupes de proches aidants (ex. : aidant d’un parent, d’un ami ou d’un enfant);   

 
o Informer et sensibiliser la population québécoise sur l’importance du rôle de proche aidant, sur la nécessité et la 

façon de les soutenir collectivement; 
 

o Respecter le libre choix des personnes de s’engager ou non dans un parcours de proche aidance; 
 

o Reconnaître le proche aidant comme un allié précieux et un partenaire de soins, sans présumer de son 
implication dans les soins et services, lui imposer un rôle ou l’empêcher de l’exercer;  
 

o Prévoir l’implantation d’un dossier « proche aidant » auprès de l’ensemble des professionnels de la santé, quelle 
que soit la région de résidence du proche aidant. Une communication interrégionale devrait être facilitée lorsque 
l’aidant et l’aidé n’habitent pas la même région pour un meilleur arrimage des services offerts à la dyade; 
 

o Prévoir une évaluation individuelle et systématique des besoins du proche aidant au moyen d’un outil validé ainsi 
qu’une réévaluation régulière, minimalement à chaque année, et ce, autant pour les aidants dont l’aidé réside à 
domicile que celui en établissement; 
 

o Prévoir former les professionnels à l’évaluation des besoins de soutien des proches aidants, et ce, en partenariat 
avec les proches aidants et soutenir le partage d’information entre le milieu de la santé et le milieu 
communautaire pour la coordination du soutien et des services à l’aidant;  
 

o Poursuivre le développement d’une offre variée de services couvrant les besoins d’information, de formation, de 
soutien psychosocial et de répit personnalisés aux besoins des proches aidants, dont un éventail de services 
adaptés et accessibles aux proches aidants; 
 

o Soutenir l’utilisation des technologies de l’information et des communications (TIC) pouvant faciliter l’accès aux 
services, notamment pour répondre aux besoins d’information, de formation et de soutien psychosocial; 
 

o Appuyer une offre de services de répit, à domicile, en centre de jour ou en hébergement, afin qu’elle reflète 
davantage les besoins des proches aidants (accessibilité 24h/24, 7 jours/semaine, court séjour d’une à deux 
semaines) et de la personne aidée (stimulations adaptées à la condition de l’aîné), et ce, à faibles coûts;  
 

o Soutenir le développement de nouvelles modalités de services d’aide et de soutien répondant aux besoins 
immédiats des proches aidants en situation de crise; 
 

o Soutenir la mise en place de programmes de formation initiale et continue accessibles pour l’ensemble des 
intervenants œuvrant auprès des proches aidants et de la personne aidée; 
 

o Soutenir le développement de corridors de communication formels et systématiques entre les professionnels du 
réseau de la santé et des services sociaux et les intervenants des milieux communautaires dispensant des 
services d’aide et de soutien aux proches aidants; 
 

o Faciliter l’arrimage des rôles de chacun des professionnels et intervenants œuvrant auprès des proches aidants; 
 

o Soutenir le développement d’un observatoire sur la proche aidance qui aurait, entre autres, pour mission 
d’éclairer le Gouvernement du Québec lors de prises de décision au regard des proches aidants dans différents 
secteurs d’activités (santé, économique, travail, etc.)   
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