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Interactions avec les personnes proches
aidantes : vers une reconnaissance
explicite d’un acteur de soins essentiel

Ce document contient un texte explicatif d'aide a la communication. Il a été rédigé par
Mathilde Lotz, stagiaire -étudiante en médecine a I'Université de Montréal.

Introduction

Les interactions entre professionnels de santé et personnes proches aidantes constituent une
dimension incontournable de la prise en charge, particulierement dans les situations de
vulnérabilité des patients. Pourtant, elles demeurent encore peu formalisées dans la formation
médicale et dans les pratiques cliniques quotidiennes.

Une collecte qualitative réalisée aupres de 21 personnes proches aidantes met en évidence des
difficultés récurrentes qui dépassent le simple enjeu de communication interpersonnelle. Les
témoignages recueillis révélent surtout un manque de reconnaissance de la personne proche
aidante comme acteur légitime du soin, ainsi qu'une intégration insuffisante de son réle dans les
décisions cliniques.

Dans plusieurs situations rapportées, la personne proche aidante devient pourtant le principal
interlocuteur du systeme de soins. Parmi les répondants, 9 sur 21 rapportent que leur proche
communique difficilement et nécessite de l'assistance, tandis que 7 sur 21 indiquent que leur
proche est incapable de communiquer lui-méme avec les professionnels de santé. Dans ces
contextes, la personne proche aidante devient souvent indispensable a la transmission
d'informations, a la compréhension des recommandations et a l'application des soins au
quotidien. Malgré cela, elle demeure fréiguemment peu consultée, insuffisamment reconnue ou
percue comme un simple exécutant des décisions médicales.
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Constats issus du terrain
Les données recueillies font ressortir quatre problématiques principales.

Acceés limité a I'information et aux professionnels

Plusieurs personnes proches aidantes rapportent des difficultés importantes a échanger avec les
médecins et a obtenir des informations claires. Dans certains milieux, la communication dépend
essentiellement de rencontres ponctuelles ou informelles, par exemple lorsqu'une personne
proche aidante croise un médecin dans les couloirs d'un CHSLD.

Absence de reconnaissance formelle

De nombreux témoignages illustrent un sentiment d'exclusion des échanges cliniques ou une
remise en question implicite de leur légitimité, malgré leur implication quotidienne auprés du
patient. La personne proche aidante est alors souvent percue comme périphérique, plutdét que
comme un acteur contribuant activement au soin.

Manque d'écoute et de prise en compte

Les personnes proches aidantes décrivent fréquemment un sentiment de ne pas étre entendues,
alors méme gu'elles détiennent une connaissance fine de I'état du patient, de son évolution et de
son fonctionnement au quotidien.

Cette problématique devient particulierement importante lorsque le patient présente des
limitations cognitives, fonctionnelles ou communicationnelles. Dans ces situations, la personne
proche aidante occupe souvent une position centrale dans la transmission de I'information
clinique, sans que cette contribution soit pleinement reconnue.

Communication peu adaptée a la réalité du suivi

Les informations transmises sont souvent jugées complexes, peu structurées ou difficilement
applicables dans le quotidien. Or, dans plusieurs situations, leur mise en ceuvre repose
directement sur la personne proche aidante.

La faisabilité des décisions médicales dépend donc fréguemment de la capacité de la personne
proche aidante a comprendre les recommmandations, a les appliquer et a les intégrer dans la
réalité du domicile.

Nuancer les constats

Il importe toutefois de nuancer ces résultats. Les personnes proches aidantes interrogées
attribuent en moyenne une note de 6,2/10 a la qualité de leur communication avec les médecins.
Prés de la moitié des répondants accordent une note supérieure a 5, et environ le quart évaluent
cette communication entre 8 et 10 sur 10. Ainsi, les difficultés rapportées ne traduisent pas une
absence généralisée de communication ou de collaboration. Elles mettent plutdt en lumiére une
tension récurrente : bien que plusieurs personnes proches aidantes entretiennent des relations
positives avec les équipes soignantes, leur réle demeure souvent implicite, peu reconnu ou
insuffisamment intégré aux échanges et aux décisions qui concernent pourtant directement la
continuité des soins.
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Comprendre la proche aidance : un engagement qui appelle reconnaissance

Selon le Regroupement des aidants naturels du Montréal (RAANM), la proche aidance repose sur
une relation significative fondée sur des liens affectifs, sociaux ou familiaux (cf: Regroupement des
aidants naturels du Montréal (RAANM)).

La personne proche aidante:
e agit par engagement personnel et relationnel, parfois par choix mais parfois aussi par
obligation ou non choix ;
e consacre du temps, de I'énergie et des ressources souvent de maniere invisible ;
* développe un savoir expérientiel de la maladie et de la situation du patient;
e peut subir des répercussions importantes sur sa santé physique, psychologique, sociale et
professionnelle.

Dans cette perspective, il est essentiel de reconnaitre que I'implication de la personne proche
aidante ne constitue pas un acquis pour le systéme de santé. Sa contribution doit étre reconnue,
valorisée et soutenue.

Cadre québécois de la proche aidance
Cette compréhension s'inscrit dans le cadre de la Loi visant a reconnaitre et a soutenir les
personnes proches aidantes (cf: Loi visant a reconnaltre et a soutenir les personnes proches
aidantes.), qui reconnait officiellement le rble des personnes proches aidantes et insiste
notamment sur :

e |lerespect de leur engagement volontaire ;

» lareconnaissance de leur contribution;

* la prise en compte de leurs besoins et de leurs limites.

Cette approche favorise une vision partenariale du soin, dans laquelle la personne proche aidante
peut étre considérée comme un collaborateur essentiel, sans que son implication soit présumeée ni
imposée.

Analyse : du réle implicite au besoin de partenariat basé sur le respect et le sentiment
d’égalité
En pratique, la personne proche aidante :

o détient des informations essentielles ;

e assure une partie importante du suivi;

e influence directement I'adhésion aux traitements et le maintien a domicile.

Malgré cela, elle demeure souvent considérée comme un intermédiaire passif ou comme un
exécutant des décisions prises par les professionnels.


https://www.raanm.net/la-proche-aidance/
https://www.raanm.net/la-proche-aidance/
https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/lc/R-1.1
https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/lc/R-1.1
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Cette posture est problématique, puisqu’elle minimise l'expertise développée par la personne
proche aidante au contact quotidien du patient. Celui-ci posseéde fréquemment une connaissance
détaillée des symptdmes, des habitudes de vie, des réactions aux traitements et des capacités
réelles du patient dans son environnement.

La personne proche aidante ne remplace pas I'expertise médicale, mais elle détient un savoir
expérientiel complémentaire, ancré dans la réalité quotidienne du soin.

De plus, cette position présume que la personne proche aidante est préte et/ou compétente 3
assumer ce qu'on lui demande.

Un désalignement aux conséquences concrétes
Cette situation crée un désalignement important entre les attentes du systeme de santé et la
reconnaissance accordée aux personnes proches aidantes.

D'un cb6té, les professionnels s'appuient régulierement sur elles pour assurer la continuité des soins
et I'application des recommandations. De l'autre, les personnes proches aidantes ne recoivent pas
toujours l'information, I'écoute, la reconnaissance ou le soutien nécessaires pour assumer ce role.
Ni la possibilité de le refuser, ou, du moins, certains aspects de celui-ci. (cf: Le partenariat
professionnel — famille dans les soins aux personnes agées. Un enjeu de reconnaissance).

Ce décalage peut entrainer:
» des décisions difficilement applicables a domicile ;
e une perte d'informations pertinentes ;
e des incompréhensions dans le suivi;
e une augmentation du stress et du risque d'épuisement chez les personnes proches aidantes.

Ces conséquences affectent directement la qualité, la continuité et |la sécurité des soins.

Implications pour la formation médicale
Ces constats suggérent que I'amélioration des interactions avec les personnes proches aidantes
nécessite :

e une reconnaissance explicite de leur réle;

e une exploration systématique de leur réalité et de leurs limites ;

e une intégration adaptée dans les échanges cliniques ;

e une attention particuliére durant les situations de vulnérabilité du patient.

L'objectif n'est pas d'augmenter les responsabilités des personnes proches aidantes, mais de
mieux comprendre, soutenir et reconnaitre leur contribution lorsqu’elle est présente.

Dans cette perspective, il apparait pertinent de tendre vers une relation de partenariat de soins
avec la personne proche aidante, lorsque la situation clinique le nécessite et avec le consentement
du patient.
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Vers une relation de partenariat de soins

A limage du concept de patient partenaire, la personne proche aidante peut, dans certaines
situations, devenir un véritable partenaire de soins.

Cela implique:
e de reconnalftre sa contribution ;
e del'inclure dans les échanges cliniques;
e de considérer son point de vue ;
» de valider avec lui la faisabilité des décisions proposées.

Cette approche ne vise pas a remplacer le patient comme personne centrale des soins, mais a
reconnaitre qu'en situation de vulnérabilité, la mise en ceuvre concréte des décisions médicales
dépend souvent de maniére importante de la personne proche aidante.

Ne pas reconnaitre cette réalité comporte un double risque :
e prendre des décisions difficilement applicables dans le quotidien ;
* augmenter la charge et le risque d'épuisement de la personne proche aidante.

Conclusion

La personne proche aidante occupe une place centrale dans de nombreuses trajectoires de soins,
particulierement lorsque le patient présente des limitations fonctionnelles, cognitives ou
communicationnelles. Pourtant, son réle demeure encore insuffissamment reconnu dans les
interactions cliniques.

La personne proche aidante ne constitue pas un prolongement du systéme de santé, mais un
partenaire humain engagé dans une relation significative, dont la contribution repose sur un
investissement personnel qui ne peut étre ni présumé ni imposé.

Reconnaitre cette contribution permet :
o d'améliorer la qualité et la continuité des soins;
+ de mieux adapter les décisions cliniques a la réalité du patient ;
e de prévenir I'épuisement des personnes proches aidantes;
» et de renforcer une collaboration plus cohérente et respectueuse entre les équipes soignantes,
les patients et leurs proches.

Dans plusieurs contextes cliniques, particulierement lorsque le patient ne peut communiquer ou
assurer seul le suivi des soins, reconnaitre la personne proche aidante comme partenaire de soins
devient non seulement pertinent, mais essentiel.
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Données qualitatives recueillies auprées de 21 proches aidants dans le cadre du stage.

Aide a la rédaction avec ChatGPT

Nous remercions les personnes proches aidantes
qui ont acceptées de répondre aux questionnaires.
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