
L’enseignement prioritaire

Répondre aux besoins des 
proches aidants

Conférence RAM, 24 janvier 2020
Eve Daeppen, Travailleuse sociale à l’équipe de mentorat du CEVQ



Aucun conflit d’intérêt



Objectifs
• Reconnaitre les différentes 

réactions à l’annonce du diagnostic
• Comprendre la transition de rôle
• Reconnaitre les besoins des proches 

aidants
• Reconnaitre les avantages de 

l’enseignement prioritaire
• Répondre aux besoins des proches 

aidants



ANNONCE DU DIAGNOSTIC



Présence
• Médecin
• IPSPL (si au dossier)
• Usager
• Proche aidant

Si possible:
• Infirmière
• Travailleur social



Réactions

TNCM

État de choc

Soulagement Surprise



Émotions
• Doute
• Tristesse 
• Colère
• Frustration
• Peur
• Impuissance 
• Culpabilité
• Souffrance



Climat d’incertitude
• Appréhension de la réalité
• Période de bouleversement
• Temps de réflexion
• Transition vers des changements



Confirmation

• Irréversibilité de la maladie
• Transition de rôle



Besoin de compréhension

• Nature de la maladie
• Pronostic
• Évolution probable
• Traitements possibles
• Durée
• Soins à envisager
• Ajustement à domicile



Transition de rôle

Membre de 
la famille

Proche 
aidant



PROCHE AIDANCE



LES PROCHES AIDANTS 
D’AÎNÉS AU QUÉBEC

En 2016
• 35% des adultes du Québec

posaient un geste comme proche
aidant d’aîné
→environ 2,2 millions de personnes

• 24% des adultes du Québec
déclarent offrir au moins une heure
d’aide par semaine.
→soit 1,5 million de personnes



LA GRANDE MAJORITÉ DES 
PROCHES AIDANTS NE 
S’IDENTIFIENT PAS COMME TELS



• ½ adulte québécois qui pose un geste
comme proche aidant d’aîné ne se
reconnaît pas comme tel.

• ⅓ des proches aidants d’aînés offrant
au moins une heure de soin par
semaine n’ont pas conscience de l’être
(environ 500 000 personnes).

• ⅕ des proches aidants offrant plus de
10 heures de soins à un aîné par
semaine n’ont pas conscience de
l’être.



Risques pour les proches 
aidants

• Anxiété
• Détresse psychologique
• Fatigue 
• Maladie cardiaque
• Diminution du système 

immunitaire
• Isolement
• Épuisement



Les besoins des aidants
• Information et formation
• Reconnaissance de leur rôle
• Soutien 

→physique, psychologique, financier
• Répit

→au travail, à la maison



Besoins d’information
• Sur la maladie de l’aidé

→Fiable et compréhensible
→Les symptômes et traitement
→L’évolution de la maladie

• Sur le rôle d’aidant
→Maintenant et au cours de la maladie

• Sur les ressources disponibles



Besoins de reconnaissance

• Reconnaissance par les autres
→Par les membres de la famille, les amis
→Par le personnel médical
→Par la société, le gouvernement, 

l’employeur
• Reconnaissance par soi-même

→Plusieurs ne s’identifient pas comme 
proche aidant



Besoins de soutien physique

• Aide au quotidien
→Repas
→Laver, habiller l’aidé
→Ménage, commission
→Gardiennage si aidant travaille

• Aide ponctuelle
→Épicerie et commissions
→Rendez-vous personnels



Besoins de soutien 
psychologique

• Renforcement de leur capacité
• Comprendre la signification de leur 

rôle
• Possibilité d’exprimer leur 

sentiment
• Briser l’isolement



Besoins financiers
• Au Canada, les proches aidants 

dépensent en moyenne 7600$ par 
année pour l’aidé, peu importe leur 
niveau de revenu initial 



Besoins de répit
• Sentiment de culpabilité
• Souci constant, inquiétude, du bien-

être de l’aidé durant le répit
• Changements de repères de l’aidé
• Partir quelques jours = Finances



Actuellement
• Services donnés lors de détresse 

psychologique ou d’épuisement
• Très peu de services en prévention
• Aucune aide lors de la post-aidance



Variabilité des besoins
• Besoins diffèrent selon

→Âge de l’aidant et de l’aidé
→Situation familiale et professionnelle
→Ressources financières et personnelles
→Type de lien entre l’aidant et l’aidé
→Type de maladie et sa sévérité
→Type et degré d’incapacité de l’aidé
→Nombre d’heures d’aidance
→Distance physique entre l’aidant et l’aidé



ÊTRE AIDANT N’EST PAS 
TOUJOURS UN CHOIX, 

APPRENDRE À LA DEVENIR EXIGE 
DU TEMPS ET DE 

L’ACCOMPAGNEMENT!



ENSEIGNEMENT PRIORITAIRE



L’enseignement
• Crucial pour aider les proches 

aidants :
→ Comprendre la manifestation et 

l’évolution de la maladie
→Améliorer leurs stratégies de 

communication
→Diminuer la confrontation



Information souhaitée
• Génétique
• Recherche
• Pronostic/Évolution
• Espérance de vie
• Soins de fin de vie
• SCPD
• Comment les gérer?



En plus…
• Besoin de soutien des professionnels 

→ Bénéfices de parler à une personne comprenant 
la situation et pouvant identifier les problèmes 
précocement.

• Préparation du futur
→ Niveau de soins
→ DMA
→ Autonomie
→ Services

• Opportunité
→ Impact positif sur le continuum de soins



Crédits d’impôt



Intervention précoce
• Identifier leurs besoins
• Augmenter leurs connaissances

→La maladie
→Changement de rôle
→Changement de la relation

• Renforcement positif des capacités
• Prévenir l’épuisement
• Diminuer la sensation de fardeau 
• Retarder « l’institutionnalisation » 



Conseils d’intervention
• Demander de résumer l’information 

retenue lors de l’annonce du 
diagnostic.

• Donner l’opportunité aux proches 
aidants d’exprimer leurs besoins et 
leurs attentes qu’ils ne savent pas 
toujours identifier.

• S’adapter au rythme du proche 
aidant

• Jugement clinique



Obstacles possibles



• État de crise-choc

• Incompréhension des objectifs de la 
rencontre

• Limitation dans la capacité de 
compréhension du proche aidant

• Conflit-tensions entre les aidants



Besoin de soutien?
• Consulter une collègue
• Impliquer le travailleur social
• Communiquer avec la ressource 

territoriale



En conclusion
• Annonce du diagnostic 
⇨Bouleversement

• Transition de rôle
• Besoin d’information pour les 

proches aidants
• L’enseignement prioritaire: 

accompagner le proche aidant dans 
son nouveau rôle

• Flexibilité dans le processus 
clinique
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