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1. Objectifs de l’atelier

• Présenter des résultats obtenus dans le cadre d’une 
étude portant sur les besoins des proches aidants 
(PA) en lien avec l’offre de service du système des 
services sociaux et de santé.

• Enrichir ces résultats en échangeant avec les 
participants sur les besoins et les pistes de solution 
présentés.
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2. Problématique

• Personne atteinte d’un trouble mental grave (PATMG) : maladie 
chronique avec des incapacités importantes, souvent difficiles à 
comprendre, dont la durée ou l’évolution sont peu prévisibles.

• PA d’une PATMG :
o Incontournables dans son rétablissement;
o Acteurs importants pour l’équipe soignante (MSSS, FFAPAMM);
o Diversité de rôles : conséquences dans plusieurs sphères de leur 

vie (santé physique, santé mentale, plan social).

CONSÉQUENCE : PA à risque de détresse psychologique plus élevé  
que dans la population « générale »
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2. Problématique

• Réponse adéquate aux besoins des PA leur permettrait de : 
o Continuer à s’investir pour soutenir, de multiples manières, la 

PATMG;
o Diminuer leur risque de détresse psychologique.

Dans une perspective de promotion/prévention, 
réalisation d’une étude intitulée

« Prévenir la détresse psychologique chez les aidants
dont un proche est atteint d’un trouble mental grave :

étude d’évaluation de besoins »
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3. Étude de besoins

Étude évaluative, descriptive et transversale

But • Mesurer l’adéquation entre les besoins des 
proches aidants d’une personne atteinte d’un 
trouble mental grave et les interventions 
préventives offertes.

Objectifs spécifiques • Décrire les caractéristiques des proches 
aidants, leur état de santé et leur niveau de 
bien-être, le type d’aide apportée, les rôles et 
responsabilités qui leur incombent, les 
difficultés rencontrées dans l’exercice de leur 
soutien de même que les besoins de services 
préventifs.

• Décrire la situation actuelle concernant les 
interventions offertes aux proches aidants en 
lien avec les besoins répondus et non 
répondus.
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3. Étude de besoins

Approches utilisées Participants
Volet quantitatif
Questionnaires
o Enquête de santé mentale auprès 

des Montréalais (1999) – Adapté
o General Health Questionnaire 

(GHQ) (1972) (version française; 
version courte – 28 items)

o Proches aidants (n = 37)

Volet qualitatif
Groupes de discussion (n = 18)

Entrevues semi‐dirigées (n = 9)

o Proches aidants (OC, CSSS, Centre 
hospitalier psychiatrique) (n = 54)

o Intervenants (OC, CSSS, Centre 
hospitalier psychiatrique) (n = 47)

o Gestionnaires (OC, CSSS, Centre 
hospitalier psychiatrique) (n = 22)
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3. Étude de besoins

Aspects novateurs

• Prise d’angle axée sur l’organisation des services.

• Sources de données multiples : PA, intervenants, 
gestionnaires.

• Regard multiréseaux : communautaire, 1re ligne, 
services spécialisés.



3. Étude de besoins

* PATMG : personne atteinte de trouble mental grave

Besoins

Rôles

Conséquences

Demande d’aide

Offre de service

PATMG*

CADRE CONCEPTUEL
« Interface entre le proche aidant et le système des services sociaux et de santé »
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4. Résultats

• Convergences des PA et des intervenants sur la perception 
des rôles joués par les PA, des conséquences de ces rôles sur 
leur vie et leurs besoins.

• Offre de service du milieu communautaire = surtout les PA.

• Offre de service des services de 1re ligne et des services 
spécialisés = surtout la PATMG.

L’offre de service du système des services sociaux et de santé 
intègre rarement, sauf exception, la dyade : « PA/PATMG »

Constats généraux
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4. Résultats

Appréciation des services 

• Proches aidants
o De la satisfaction à l’insatisfaction

• Intervenants et gestionnaires
o Appréciation positive 

Identification de besoins pour lesquels 
l’offre de service de soutien est plus ou moins adéquate

Constats généraux



4. Résultats

Besoins

Besoin 1 Information générale et spécifique

Besoin 2 Reconnaissance des PA dans le système des 
services sociaux et de santé

Besoin 3 Partenariat/réseautage

Besoin 4 Harmonisation des services

Besoin 5 Accueil dans les urgences hospitalières (triage)
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4. Résultats

Difficulté
• Arrivée tardive d’information sur différents thèmes, tels que : 

o La maladie;
o Les ressources; 
o Les lois, les aspects légaux.

Piste de solution
• Sensibiliser les intervenants, les médecins et les psychiatres à 

l’importance de transmettre une information « adaptée ».

« Bonne information, au bon moment »

Besoin 1 – Information générale utile au proche aidant
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4. Résultats

Et vous, quelle est votre expérience à ce sujet ?

Besoin 1 – Information générale utile au proche aidant
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4. Résultats

Difficultés
• Information à  sens unique : 
« Il faut dire les choses, mais eux ne nous disent rien sous le couvert 
de la confidentialité. Il n’y a pas vraiment d’échange. Le proche 
aidant donne beaucoup d’information, mais en reçoit peu en 
retour ». 

• Partage variable des informations détenues par les intervenants, les 
médecins et les psychiatres aux PA :
« Il y a des façons différentes, chez les intervenants, les médecins et 
les psychiatres, de comprendre le concept de "confidentialité" ». 

• Absence de considération des points de vue des PA par les 
psychiatres.

Besoin 1 – Information spécifique liée à la PATMG 
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4. Résultats

Difficultés (suite)
• Intervenants pris avec les confidences des parents et ils ne 
veulent pas briser le lien avec la personne aidée :
« Il est majeur et je ne peux vous en dire plus à moins que la 
personne aidée ne le désire ».

Pistes de solution
• Clarifier et préciser le concept de « confidentialité ». 
• Favoriser une information bidirectionnelle.

Besoin 1 – Information spécifique liée à la PATMG
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4. Résultats

Et vous, quelle est votre expérience à ce sujet ?

Besoin 1 – Information spécifique liée à la PATMG



21

4. Résultats

Difficultés
• Peu de place pour les PA (services de 1re ligne et services 

spécialisés).
• Non‐prise en compte de l’information détenue par les PA.

Pistes de solution
• Développer une vision commune de l’implication des PA. 
• Reconnaître les PA comme des « collaborateurs » dans le 

rétablissement de la personne aidée.
• Considérer la possibilité d’impliquer davantage les PA dans 

l’équipe soignante.

Besoin 2 – Reconnaissance des proches aidants dans le système des 
services sociaux et de santé – Un « collaborateur »



22

4. Résultats

Et vous, quelle est votre expérience à ce sujet ?

Besoin 2 – Reconnaissance des proches aidants dans le système des 
services sociaux et de santé – Un « collaborateur »
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4. Résultats

Difficultés
• Proches aidants

o Manque de considération des besoins des PA. 
o Manque d’écoute, car les PA ne sont pas leurs clients (services de 

1re ligne, services spécialisés).
o Manque d’empathie.

• Intervenants
o Réticence des PA à demander de l’aide. 
o Résistance des PA face au changement, à la démarche offerte.
o Repositionnement des PA dans l’ensemble de leurs rôles.

Pistes de solution
• Considérer les PA comme un « client ».
• Avoir une meilleure connaissance des services offerts aux PA et les 
encourager à les utiliser.

Besoin 2 – Reconnaissance des proches aidants dans le système des  
services sociaux et de santé – Un « client »
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4. Résultats

Et vous, quelle est votre expérience à ce sujet ?

Besoin 2 – Reconnaissance des proches aidants dans le système des  
services sociaux et de santé – Un « client »
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4. Résultats

Difficultés
• Travail en silo : manque de coordination entre les divers 

acteurs et entre les organisations.
• Bris de services (ex. : lors d’un changement de professionnels).

Piste de solution
• Cesser le travail en silo/la fragmentation des services en 

favorisant le partenariat entre les diverses organisations.

Besoin 3 – Partenariat/réseautage – PATMG
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4. Résultats

Et vous, quelle est votre expérience à ce sujet ?

Besoin 3 – Partenariat/réseautage – PATMG
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4. Résultats

Difficultés
• Réticence des PA à être orientés vers une autre organisation 

pour des services.

Piste de solution
• Explorer des mécanismes afin de diminuer la réticence des PA 

à utiliser les services d’une autre organisation.

Besoin 3 – Partenariat/réseautage – PA
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4. Résultats

Et vous, quelle est votre expérience à ce sujet ?

Besoin 3 – Partenariat/réseautage – PA
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4. Résultats

Difficultés
• Transition difficile des services spécialisés vers les services de 1re ligne.
• Transition difficile des services de pédopsychiatrie vers les services 

adultes.
• Approches différentes à l’interne de certaines organisations.

Piste de solution 
• Faciliter la transition

o Des services de pédopsychiatrie vers les services adultes des CSSS :
« Du jour au lendemain, comme parent, je n’ai plus accès à 
l’information ».

o Des services spécialisés offerts aux adultes vers les services de 
1re ligne :
« J’ai eu l’impression de passer de la Cadillac à la Vokswagen ».

Besoin 4 – Harmonisation des services
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4. Résultats

Et vous, quelle est votre expérience à ce sujet ?

Besoin 4 – Harmonisation des services
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4. Résultats

Difficultés
• Proches aidants

o Processus d’accueil non adapté aux PATMG.
o Manque de délicatesse de la part de certains intervenants

« Certains médecins rient de nous à l’urgence. Ils ne 
connaissent pas la maladie mentale ». 

o Non‐accès direct à l’urgence psychiatrique.
o Au triage, il n’est jamais certain que la PATMG connue soit 

dirigée vers les bons services.

• Intervenants
o Manque de reconnaissance de l’expertise des intervenants.

Besoin 5 – Accueil dans les urgences hospitalières (triage)
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4. Résultats

Pistes de solution

• Sensibiliser le personnel des urgences hospitalières à la 
maladie mentale.

• Améliorer les services des urgences hospitalières eu égard à la 
maladie mentale.

• Améliorer l’accès aux services des urgences hospitalières.
• Diminuer le temps d’attente dans les urgences hospitalières 
pour les PATMG.

Besoin 5 – Accueil dans les urgences hospitalières (triage)
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4. Résultats

Et vous, quelle est votre expérience à ce sujet ?

Besoin 5 – Accueil dans les urgences hospitalières (triage)
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5. Conclusion

Retombées « souhaitées » de l’étude

• Meilleure définition de la situation désirée quant à 
l’amélioration de l’état de santé des PA et des besoins de 
services préventifs.

• Formulation d’objectifs pouvant contribuer à réduire l’écart 
entre la situation actuelle et la situation souhaitée.

• Identification des interventions et des services préventifs à 
consolider ou à développer pour atteindre ces objectifs et 
soutenir cette population fragilisée (PA).

« Un PROCHE aidant – Un réseau LOINTAIN »
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5. Conclusion

Retombées déjà perceptibles

• Reconnaissance, par l’ensemble des organisations, de la 
nécessité de la dyade « PA/PATMG ».

• Prise de conscience :
o De l’importance de partager les connaissances et les 

expériences des diverses organisations, de mettre en 
commun leurs outils, etc.;

o De la nécessité du rapprochement CSSS/OC pour les 
services aux PA.

« Un PROCHE aidant – Un réseau LOINTAIN »
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5. Conclusion

Retombées déjà perceptibles

• Amorce d’une réflexion dans plusieurs milieux, suite aux 
présentations des résultats préliminaires, afin de voir 
comment leur offre de service pourrait être améliorée.

• Leadership qui s’affirme :
o Intérêt du centre hospitalier psychiatrique à assumer un 

leadership au niveau du dossier de la « confidentialité ».

« Contexte favorable pour bouger »

« Un PROCHE aidant – Un réseau LOINTAIN »
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5. Conclusion

• Changements nécessitant :
o Une adaptation des services; 
o Une transformation des pratiques en santé.

• Changement des pratiques :
o Complexe
– Clarifier les rôles, les mandats;
– Éviter la duplication.

« Un PROCHE aidant – Un réseau LOINTAIN »
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Étude de besoins
Caractéristiques des proches aidants (n = 54)

DONNÉES DÉMOGRAPHIQUES DONNÉES SOCIOSANITAIRES

• Groupes d’âge (n = 52) • Lien avec la personne aidée (n = 53)
o Entre 25 et 44 ans
o Entre 45 et 64 ans
o 65 ans et plus

4
31
17

7,7 %
59,6 %
32,7 %

o Père/Mère
o Enfant
o Frère/Soeur
o Conjoint
o Autres

37
7
4
2
3

69,8 %
13,2 %

7,5 %
3,8 %
5,7 %

• Sexe (n = 54)
o Femme 
o Homme

44
10

81,5 %
18,5 % • Années de relation d’aide (n = 52)

• Territoires de résidence (n = 53) o Moins de 5 ans
o Entre 5 et 14 ans
o Entre 15 et 24 ans
o 25 ans et plus

16
21

9
6

30,8 %
40,4 %
17,3 %
11,5 %

o CSSS de V-C
o CSSS de Q-N
o CSSS de Portneuf
o CSSS de Charlevoix
o Autres

25
13

7
6
2

47,2 %
24,5 %
13,2 %
11,3 %
3,8 %



Étude de besoins

DONNÉES SOCIOSANITAIRES
• Diagnostic de la personne aidée (n = 42)

o Schizophrénie
o Trouble schizoaffectif
o Autres

29
6
7

69,0 %
14,3 %
16,7 %

• Comorbidité chez la personne aidée (n = 15)
o Alcool/Drogue
o Judiciarisation
o Prostitution

10
4
1

22,7 %
9,1 %
2,3 %

Caractéristiques des personnes aidées (n = 44)



Étude de besoins


