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Avant-propos

Ces lignes directrices s'imposaient depuis longtemps!

Prendre soin d’'une personne aux prises avec la maladie mentale n'est pas de tout repos.
L'évolution imprévisible et parfois longue de la maladie est aggravée par la stigmatisation
et les obstacles qui se sont jusqu’ici opposés a la participation des familles dans le systeme
de santé mentale. Cela crée un fardeau non négligeable pour les proches aidants qui mine
par le fait méme leur propre santé.

Les personnes atteintes de maladie mentale commencent a recevoir I'attention et le
respect qu’elles méritent. De plus en plus, on admet gu’il est possible de se rétablir de la
maladie mentale et que, quand elles bénéficient de soins et de traitements appropriés, ces
personnes peuvent s'‘épanouir et faire prospérer leur communauté. Les familles, cependant,
ne profitent pas systématiquement d’'une attention ni d’'un respect équivalents. En effet, le
systéme de santé en tant que tel offre peu de mesures de soutien a I'intention des familles
qui faciliteraient leurs taches d’aidant et qui les aideraient a maintenir leur propre bien-étre.
Comme les services sont erratiques ou irréguliers, voire inexistants, les familles ne peuvent
que compter sur elles-mémes pour aider leurs proches et garder le cap.

Ces lignes directrices sont une tentative de redresser cette situation. Elles contiennent

le canevas de différents types de mesures et de services que nécessitent les proches
aidants a différentes étapes de la maladie d’'une personne atteinte de maladie mentale et a
différents moments de leur existence. Elles s'adressent principalement aux pourvoyeurs de
services et aux responsables des orientations politiques qui sont souvent les mieux placés
pour faire évoluer la réalité vécue par les familles.

L’élaboration de ce document a été préconisée et réalisée par le Comité consultatif sur les
aidants membres de la famille de la Commission de la santé mentale du Canada. Celle-ci
a fourni les ressources nécessaires a la transformation d’'un projet en un résultat concret.
Nous avons la certitude que les lignes directrices qu’il contient fournissent les moyens
d’améliorer les services offerts aux proches aidants.

Nous souhaitons remercier les membres du Comité consultatif sur les aidants membres
de la famille de la Commission, aujourd’hui dissolu, ainsi que du comité directeur, de
méme que le personnel de cette organisation qui nous ont prété main forte. Surtout, nous
remercions I'ensemble des proches aidants, des personnes ayant une maladie mentale,
des pourvoyeurs de services, des administrateurs et des intervenants qui ont partagé
leur expérience avec nous. Sans leur courage et leur dévouement, ces lignes directrices
n‘auraient pas vu le jour.

Ce document couronne un agréable parcours. Aujourd’hui samorce la tache la plus ardue.

V4

Ella Amir, Ph.D., MBA
Présidente, Comité consultatif sur les aidants membres de la famille, Commission de la
santé mentale du Canada
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Sommaire executif

Le présent document, intitulé Directives pancanadiennes en faveur d’un systéme de
prestation de services pour les proches aidants d'adultes ayant une maladie mentale, (les
Directives) a été rédigé par le Comité consultatif sur les aidants membres de la famille de la
Commission de la santé mentale du Canada. Il vise a guider les gestionnaires, les respon-
sables des orientations politiques et les pourvoyeurs de services dans la planification, la
mise en ceuvre et I'évaluation de services de santé mentale qui reconnaissent et abordent
les besoins uniques des proches aidants. Les Directives sont conformes a la mission du
Comité aujourd’hui dissolu qui consistait a favoriser la mise en place de conditions qui
promeuvent une vie remplie et épanouissante pour les personnes ayant une maladie
mentale ainsi que pour leur famille et leurs proches, lesquels représentent souvent le
réseau de soutien principal des personnes atteintes’.

Ces Directives décrivent les besoins des proches aidants? d’adultes ayant une maladie
mentale au Canada. Les proches aidants assument un réle distinct et important en offrant
leur soutien, en se faisant les représentants des personnes atteintes et en contribuant a
leur rétablissement. Toutefois, la nature imprévisible de nombreuses maladies mentales,
leur longévité, les barriéres historiques a la participation de la famille dans le systéeme de
santé mentale ainsi que la stigmatisation associée a la maladie mentale peuvent compro-
mettre la santé méme des proches aidants. La reconnaissance et le soutien inadéquats des
aidants peuvent entrainer d'importants fardeaux émotionnels, physiques, financiers et so-
ciaux. Lorsque ces situations créent du stress chronique chez les proches aidants, ceux-ci
deviennent trop souvent des « victimes » de la maladie mentale. Ce document exprime

de nombreux besoins et préoccupations des proches aidants canadiens. Il contient des
recommandations relatives aux services et politiques de soutien complets pour favoriser
I'efficacité des interventions et atténuer les défis qui y sont associés.

Les proches aidants ont besoin d’'un accés constant a de I'information, des directives et
des programmes d’aide pour accomplir efficacement leurs responsabilités et minimiser le
risque pour leur propre bien-étre :

« Les proches aidants bien soutenus facilitent le cheminement vers le rétablissement de
leur proche et contribuent a 'amélioration de sa qualité de vie et de son inclusion dans
tous les aspects de la vie en société.

« Le soutien adéquat peut atténuer les facteurs de stress associés a la prestation de soins.
L'absence de tels programmes d’aide peut par ailleurs entrainer des effets négatifs sur les
proches aidants qui compromettent leur capacité a offrir des soins et leur propre santé et
bien-étre.

« Les soins et le soutien non rémunérés offerts par les proches aidants représentent une

contribution majeure au systéme sociosanitaire et il serait trés coliteux de les remplacer
par des services formels rémunérés.

Directives pancanadiennes en faveur d’un systéme de prestation de services pour les proches aidants d’adultes ayant une maladie mentale



Pour gu’ils prodiguent les meilleurs soins possibles tout en conservant leur propre
bien-étre, les proches aidants doivent pouvoir compter sur :

» L'assurance que leur proche recoit des » Des renseignements et du soutien
soins adéquats et a acceés a des services opportun de la part de pourvoyeurs de
et des programmes d’aide qui maximisent services de santé mentale qualifiés, entre
leur qualité de vie, autres pour améliorer leurs habiletés
d’adaptation afin d’offrir efficacement des
« Des relations et un réle d’aidant reconnu soins a leur proche,
par les pourvoyeurs de services de santé
mentale et une participation significa- « La reconnaissance de leurs besoins
tive a I'évaluation et a la planification personnels a I'extérieur du réle d’aidant et
des traitements, un soutien permettant de conserver leur

propre santé et leur bien-étre émotionnel.

Les Directives proposent une approche compléte fondée sur des données probantes pour
répondre aux besoins des proches aidants. D’abord et avant tout, 'adoption de ces
directives exige une transformation culturelle a I'intérieur et a I'extérieur du systéeme de
santé mentale. Un leadership fort et engagé est requis pour accomplir la transformation du
systéme de santé mentale pour que les programmes et services axés sur le rétablissement
reconnaissent 'importance des proches aidants, les soutiennent dans leur réle et
répondent a leurs besoins. Ce leadership n’est pas seulement la responsabilité des inter-
venants du systéme de santé mentale; il doit également émerger de mesures entreprises
par d’autres professionnels des gouvernements provinciaux, territoriaux et fédéral, ainsi
que de diverses autres organisations.

Le soutien offert par les proches aidants répond a un besoin réel. Ne pas reconnaitre et
soutenir les proches aidants augmente le risque qu’ils deviennent des victimes de la
maladie mentale, compromet leur santé et leur qualité de vie, réduit I'efficacité de l'aide
qu’ils offrent a leurs proches et augmente les colits imposés au systéme sociosanitaire.

Les proches aidants adéquatement soutenus sont plus susceptibles de fournir de meilleurs
soins a leurs proches, générent des économies pour le systéeme et rendent les soins plus
avantageux.

Sommaire exécutif 3
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INTRODUCTION

Ces Directives sont axées sur les proches aidants d’adultes ayant une maladie mentale.

Le terme proche aidant désigne ici toute personne prenant part au cercle de soutien, y
compris les membres de la famille et d’autres individus importants qui offrent leur soutien
non rémunéré a la personne atteinte d’'une maladie mentale3.

Les familles ont souvent une histoire et un investissement uniques dans leurs rela-

tions, se soutenant 'une l'autre et favorisant le bien-étre de leurs membres. Cela est
particulierement vrai lorsqu’'un membre de la famille fait face a un important défi

tel gu’'une maladie mentale, forcant souvent les membres de la famille a devenir des
aidants. Le réle d'aidant peut étre tres difficile a assumer : la nature épisodique et parfois
imprévisible de nombreuses maladies mentales, leur longévité - elles peuvent devenir
chroniques - et les obstacles historiques a la participation de la famille dans le systéme de
santé mentale peuvent s'opposer aux interventions des proches aidants. En plus de ces
défis, les aidants doivent souvent faire face a la stigmatisation associée a la maladie men-
tale. Malgré ces barriéres, nombreux sont ceux qui persistent a occuper un réle distinct et
important en offrant du soutien, en représentant la personne atteinte et en contribuant a
son rétablissement.

Les proches aidants ont besoin d’'un accés constant a de I'information, a des directives et
a du soutien pour assumer efficacement leurs responsabilités tout en minimisant le risque
pour leur propre bien-étre.

« Les proches aidants bien soutenus qui compromettent leur capacité a offrir
peuvent faciliter le cheminement vers le des soins ainsi que leur propre santé et
rétablissement de la personne atteinte et bien-étre.

améliorer sa qualité de vie.
« Les soins et le soutien non rémunérés of-

« Un soutien adéquat peut atténuer les ferts par les proches aidants représentent
facteurs de stress souvent associés a la une contribution majeure au systéme de
prestation de soins. L'absence de tels pro- santé et de services sociaux et il serait trés
grammes d’aide peut par ailleurs entrainer colteux de les remplacer par des services
des effets négatifs sur les proches aidants formels rémunérés.

OBJECTIF

Lobjectif de ces Directives pancanadiennes en faveur d’un systéme de prestation de
services pour les proches aidants d'adultes ayant une maladie mentale est d’informer les
planificateurs de systémes, les responsables des orientations politiques et les pourvoyeurs
de services de santé mentale quant a la planification, la mise en ceuvre et I'évaluation de
systémes de soins favorables a la famille. Le systéme décrit est complet, fondé sur des prin-
cipes et informé par des données probantes. Il vise a soutenir les proches aidants afin qu’ils
puissent offrir les meilleurs soins possibles a un adulte atteint de maladie mentale sans
compromettre leur propre bien-étre. Ces Directives refletent les besoins et les préoccupa-
tions des proches aidants canadiens et formulent des recommandations pour y répondre.
Bien que les recommandations soient applicables aux proches aidants de toute personne
atteinte de maladie mentale, elles mettent I'accent sur les soins aux adultes®. Les lecteurs
intéressés par des questions spécifiques aux ainés ou aux enfants et jeunes devraient
consulter les Lignes directrices relatives a la planification et a la prestation de services
complets en santé mentale pour les ainés canadiens® ou le document-cadre Evergreen en
matiére de santé mentale des enfants et des adolescents au Canada respectivement.®
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Ce document reconnait I'importante détresse potentielle des proches aidants lorsqu’on

ne répond pas adéquatement aux besoins de la personne dont ils s‘occupent’. La priorité
demeure toutefois les programmes d’aide requis par les proches aidants mémes. Pour
obtenir une description approfondie des besoins et services requis par les personnes
ayant une maladie mentale, veuillez consulter la stratégie en matiére de santé mentale
pour le Canada de la Commission de la santé mentale du Canada, Changer les orientations,
changer des vies®.

Ces Directives visent a informer les responsables des orientations politiques et les
pourvoyeurs de services qui cétoient des proches aidants d’adultes ayant une maladie
mentale ou qui se soucient de ceux-ci. Les proches aidants mémes, ainsi que les personnes
ayant une maladie mentale et les organisations communautaires qui les soutiennent,
jugeront également ces directives utiles. Cela dit, ce document n'avance aucune recom-
mandation clinique.

Les Directives sont conformes a la mission du Comité consultatif sur les aidants membres
de la famille de la Commission, aujourd’hui dissolu, qui consistait a faciliter la mise en place
de conditions qui promeuvent une vie remplie et épanouissante pour les personnes ayant
une maladie mentale, ainsi que pour leur famille et leurs amis, ceux-ci constituant souvent
le réseau de soutien principal de ces personnes®. Les Directives se fondent sur la stratégie
en matiere de santé mentale pour le Canada de la Commission, Changer les orientations,
changer des vies, qui reconnait la valeur des proches aidants et les défis auxquels ceux-ci
font face. Elles présentent des recommandations pour favoriser I'inclusion du point de
vue, la participation et le soutien des proches aidants dans un systéme de santé mentale
transformé.

PROCESSUS DELABORATION DES DIRECTIVES

Ce projet a été réalisé par le Comité consultatif sur les aidants membres de la famille de la
Commission et supervisé par un comité directeur composé de membres de ce comité, de
représentants d’autres organismes partenaires et demployés de la Commission de la santé
mentale du Canada. Les Directives ont été élaborées en trois étapes:

« Une recension des écrits, « ’élaboration du contenu, lequel incorpore
les points de vue et suggestions des

« La création d’un apercu du contenu membres des groupes témoin du Comité
proposé, évalué et validé par des proches consultatif sur les aidants membres de
aidants, des personnes ayant une maladie la famille, de la Commission de la santé
mentale et des pourvoyeurs de services mentale du Canada et de partenaires clés
au cours de rencontres de groupes relativement a différents aspects de la
témoin, santé mentale (voir 'Annexe 1 qui contient

une description compléte du processus).

ORGANISATION DES DIRECTIVES

La premiére partie des Directives explique pourquoi le soutien aux proches aidants est si
important. Vient ensuite une description du réle du proche aidant ainsi que des effets des
interventions sur la vie des adultes ayant une maladie mentale et de I'impact de ces soins
sur le systéeme de santé et le bien-étre des aidants. Ensuite, les besoins des proches aidants
sont abordés, répartis par théme relatif a Ia fois aux soins et aux trajectoires des personnes
atteintes. Une approche globale de planification, de mise en ceuvre et d’évaluation des
services offerts aux proches aidants est proposée, étayée par des principes et des valeurs.
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Les interventions de soutien décrites aident les aidants a assumer leurs responsabilités
sans compromettre leur propre santé et leur bien-étre.

Les Directives comprennent de bréves descriptions de pratiques et de programmes pro-
metteurs fondés sur des données probantes. lls sont indiqués par une fleche. Ces exemples
ne se veulent pas une liste compléte des nombreux programmes et pratiques exemplaires
offerts au pays. lIs ont été proposés par les participants aux rencontres des groupes
témoin ou par d’autres partenaires ou, encore, proviennent de la recension des écrits et de
la démarche d’élaboration du contenu. Les citations pertinentes de proches aidants ayant
collaboré a la préparation de ce document figurent en italique™. Les recommandations
d’action sont surlignées en gris.

PRESTATION DE SOINS EN PRESENCE DE MALADIE MENTALE

QUI SONT LES PROCHES AIDANTS?

Un sondage national mené auprés de proches ai-
dants en 2002, qui visait des personnes s’occupant
d’adultes ayant une maladie mentale, a conclu
qu’environ 2 p. 100 de la population adulte (envi-
ron 500 000 Canadiens) prodiguent des soins a
un membre de leur famille, un ami ou un voisin
atteint d’'une importante maladie™. Létude révéle
également que 70 p. 100 des proches aidants sont
des femmes, que 60 p. 100 ont un emploi, que 20
p. 100 s’occupent a la fois d’'une personne ayant
une maladie mentale et d’'une autre personne ma-
lade ou handicapée et que 47 p. 100 le font depuis
plus de cing ans. On a constaté que les proches
aidants de personnes atteintes d’'une maladie,

peu importe laquelle, éprouvent un sentiment de
responsabilité : 72 p. 100 sentent qu’ils n'ont pas le
choix, la moitié juge que les services a domicile ou en santé mentale sont insuffisants et la
plupart s'attendent a prodiguer des soins pour de nombreuses années™.

s'occupent d’'une

- ?g;tn?:: personne ayant gcre(;dslgiLrllint
o une maladie
ont un emploi , i
P mentale et d’une depuis plus

W

autre handicapée g © de>ans
ou malade
Bans

St
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52 QUOFFRENT LES PROCHES AIDANTS?

Il est important de noter que le soutien offert par les proches aidants ainsi que leurs
propres besoins évoluent au fil du temps. La nature et I'intensité des soins varient et dé-
pendent de nombreux facteurs dont la trajectoire de la personne atteinte, ses préférences,
les besoins concurrents et la disponibilité des ressources et des programmes d'aide pour
les proches aidants.

La prestation de soins nécessite du temps et de I'énergie ainsi que des ressources
financiéres, émotionnelles et autres. Une étude d’envergure nationale qui portait sur des
proches aidants d’adultes ayant une maladie mentale™ a conclu que les proches aidants
participent a I'organisation, la supervision ou 'accomplissement des achats et des courses,
des transactions bancaires, du paiement de factures, de la préparation des repas et de I'en-
tretien ménager. lIs surveillent les symptémes, gerent les comportements, les situations et
les crises et fournissent un lien de camaraderie et du soutien émotionnel et financier.

Les proches aidants qui ont participé aux rencontres des groupes témoin dans le cadre
de ce projet ont reconnu qu’ils accomplissent les taches mentionnées ci-dessus. lls ont
ajouté cependant qu’ils en font souvent beaucoup plus, notamment en offrant le gite et le
transport, en informant au sujet de la maladie, en orientant vers des ressources commu-
nautaires, en gérant le patrimoine, en veillant a la sécurité personnelle et a I'hygiéne de

la personne atteinte et en 'encourageant de diverses facons. Certains aidants s’'occupent
de leurs petits-enfants, ce qui représente aussi une forme de soutien. Les aidants doivent
souvent trouver des services et y faire participer leur proche, les représenter, naviguer
dans le systéme et veiller a la continuité, a la coordination des soins et a la « gestion de
cas ». lIs facilitent 'acces a d’autres formes de soutien et partagent leurs observations avec
les pourvoyeurs de services quant aux antécédents et aux forces de la personne atteinte.

Les membres de la famille qui s'occupent d’'une personne ayant une maladie mentale si-
gnalent un niveau de charge™ comparable aux aidants de personnes atteintes de démence.
lls ont des responsabilités trés lourdes®™. Ce niveau élevé de responsabilités expose les
aidants au risque de développer des problémes de santé physique ou mentale.

53 DANS QUELLE MESURE A-T-ON REPONDU AUX BESOINS DES PROCHES AIDANTS?

Par le passé, de nombreuses familles ont été blamées pour la maladie mentale de leur
proche. Bien que ce phénomeéne tende a disparaitre, on ne considére par encore les
proches aidants comme des partenaires du cheminement vers le rétablissement ni comme
des personnes méritant elles-mémes du soutien et de la reconnaissance. Par conséquent,
beaucoup se sentent marginalisés et jugent que leur réle n'est ni reconnu, ni soutenu
adéquatement.

Il peut étre difficile, pour les pourvoyeurs de services en santé mentale, de trouver un
équilibre entre les droits des personnes ayant une maladie mentale et les besoins des
proches aidants en matiére d’information et de soutien. Pour les familles, il est difficile
d’obtenir les services, le soutien et I'information nécessaires pour offrir des soins et
maintenir leur propre bien-étre. Souvent plus d’un proche aidant participe a la prestation
de soins et chacun posséde un point de vue et des besoins qui lui sont propres en matiére
de renseignements. Les demandes des pourvoyeurs de services de santé visant a désigner
une personne-ressource unique par famille sont parfois mal accueillies.

Directives pancanadiennes en faveur d’un systéme de prestation de services pour les proches aidants d’adultes ayant une maladie mentale
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Lorsqu’on leur a demandé ce qui les aiderait le plus dans leur réle d’aidant, les participants
aux rencontres des groupes témoin ont énumeéré les besoins suivants:

» L'assurance que leur proche recoit des » Des renseignements et du soutien
soins adéquats et a acces a des services et opportun de la part de pourvoyeurs de
des programmes d’aide qui maximisent sa services de santé mentale qualifiés, entre

qualité de vie, autres pour améliorer leurs habiletés
d’adaptation afin d’offrir efficacement des
« Des relations et un réle d’aidant reconnu soins a leur proche,

par les pourvoyeurs de services de santé

mentale et une participation significative « La reconnaissance de leurs besoins

a I'évaluation et a la planification des personnels a I'extérieur du réle d’aidant et

traitements, un soutien permettant de conserver leur
propre santé et leur bien-étre émotionnel.

D’autres besoins identifiés par les participants et observés par les chercheurs portent

sur la reconnaissance, la validation et le soutien par les autres membres de la famille, la
communauté, les employeurs, le gouvernement et les pourvoyeurs de services de santé.
Les participants ont également cité avoir besoin d’aide en ce qui a trait a la prestation des
soins au quotidien ainsi qu’au soutien émotionnel et financier’.

POURQUOI SOUTENIR LES PROCHES AIDANTS?

Un soutien opportun et adéquat aux proches aidants comporte de grands avantages a la
fois pour la personne ayant une maladie mentale, pour le proche aidant et pour le systéme
de santé et de services sociaux.

Avantages pour la personne atteinte d’'une maladie mentale : Les proches aidants qui bé-
néficient d’un soutien adéquat facilitent le cheminement vers le rétablissement, améliorent
la qualité de vie de la personne atteinte et favorisent son inclusion dans la société”. L'étude
suggere que 'amélioration des capacités de prestation de soins présente une importante
incidence clinique sur le parcours du proche qui a une maladie mentale®, sur ses rela-
tions™ et sur 'observance thérapeutique?. Les adultes atteints de schizophrénie ont vécu
moins de rechutes et d’hospitalisations lorsque leurs proches aidants ont participé a des
programmes de psychoéducation?.

Avantages pour le proche aidant : Un soutien opportun et adéquat atténue les effets
négatifs de I'expérience de la prestation de soins. On comprend et on admet de plus en
plus que le fait de s'occuper a long terme d’'un adulte ayant une maladie mentale génére
un impact sur tous les membres de la famille. Comparativement a la population en général,
les proches aidants assument un niveau plus élevé de charge?*? de détresse?, de stress?,
de problémes de santé physique et mentale?é, d’anxiété?, de dépression?® et des niveaux
inférieurs de satisfaction par rapport a leur vie?. La stigmatisation associée a la maladie
mentale, les difficultés financieres, le manque de services adéquats pour les personnes
atteintes et le besoin de répit sont des facteurs communs ajoutant un fardeau sur 'aidant=°.
Les transformations souvent profondes de la personne atteinte et des relations des
proches aidants avec celle-ci, tout comme la gestion de ces relations, sont aussi un facteur
de stress supplémentaire3'.

Un soutien adéquat permet en revanche de renforcer les liens familiaux et d'acquérir un
sentiment de fierté et de gratification du fait d’avoir surmonté des obstacles32
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Avantages pour le systéme de santé et de services sociaux : Les soins et le soutien offerts
par les proches aidants aux personnes atteintes représentent une contribution majeure au
systéme de santé et de services sociaux et il serait trés colQiteux de les remplacer par des
services formels rémunérés.

Jusqu’a maintenant, aucune estimation précise n’a été calculée quant au montant que les
proches aidants permettent d’économiser au systeme de santé et de services sociaux. La
Commission de la santé mentale du Canada juge que, globalement, 50 milliards de dollars
(par année) représente une estimation conservatrice des co(ts engendrés par la maladie
mentale (p. 2)33. En 1999, on estimé a 5 milliards de dollars par année, ce qui pourrait repré-
senter jusqu’a 12,3 milliards de dollars par année (2008) aujourd’hui, la valeur monétaire
de la contribution des proches aidants incluant ceux s’'occupant d’'une personne atteinte
d’'une maladie mentale (p. 2)3*. Parallélement, les proches aidants assument de nombreux
frais associés aux soins. Une étude a relevé que les proches aidants de personnes atteintes
d’'une maladie mentale géneérent des colts plus élevés en matiére d'emploi que les proches
s'occupant d’ainés en raison de la plus grande durée et de la nature imprévisible des soins.
Selon ces conclusions, on a estimé qu’en 2006, les colts des proches aidants de personnes
ayant une maladie mentale étaient de 3,9 milliards de dollars au Canada (p. 18)3.

Ne pas reconnaitre et soutenir les proches aidants augmente le risque qu’ils soient
victimes de la maladie mentale, compromet leur état de santé, réduit I'efficacité des inter-
ventions qu’ils ménent auprés de leurs proches et augmente les colts imposés au systéme
sociosanitaire. Les proches aidants adéquatement soutenus sont plus susceptibles de
fournir de meilleurs soins a leurs proches, générent des économies pour le systeme et
rendent la prestation de soins plus avantageuse.




SECTION II: APPROCHE GLOBALE AU
SOUTIEN DES PROCHES AIDANTS

Cette section présente les principes et les valeurs dun systeme
global ainsi que les eléements a intégrer a la planification, a

mise en ceuvre et a l'évaluation de services a lintention des
proches aidants.



6

6.1

6.2

PRINCIPES ET VALEURS

Des valeurs, explicites ou non, sous-tendent les politiques qui faconnent le systéme dans
lequel les soins sont offerts. Les politiques aident a déterminer les ressources, services et
biens qui sont distribués et les personnes a qui ils sont offerts3®.Les valeurs et principes
individuels et systémiques suivants visent a guider I'élaboration d’un systéme de services
dans lequel la prestation de soins est jugée utile et le réle des proches aidants reconnu
comme une responsabilité sociale¥. Les principes et valeurs présentés dans cette section
se fondent sur une recension des écrits et sur des enquétes réalisées sous forme d’entre-
vues. lIs s'appuient sur la vision et les principes du document intitulé Vers le rétablissement
et le bien-étre : Cadre pour une stratégie en matiére de santé mentale au Canada de la
Commission de la santé mentale du Canada et se fondent sur I'expérience de proches
aidants de partout au Canada?. Cette section se termine par la présentation de l'outil
d’évaluation de politiques a l'intention des proches aidants.

PRINCIPES ET VALEURS INDIVIDUELS

Engagement actif de la famille - Les proches aidants participent au processus de
diagnostic, de traitement et de rétablissement de I'adulte ayant une maladie mentale et on
les encourage a le faire, en tenant compte des droits de la personne atteinte de maladie
mentale et en respectant sa vie privée et la confidentialité des renseignements qui la
concernent.

Respect et dignité - Les politiques, programmes et pratiques reflétent le respect de la
diversité des proches aidants, valorisent leur contribution et reconnaissent 'importance de
leur relation avec la personne atteinte d’'une maladie mentale, le tout équilibré en fonction
des droits de la personne ayant une maladie mentale, notamment sur la vie privée et la
confidentialité des renseignements.

Choix, autodétermination et indépendance - Les politiques et les programmes recon-
naissent que la personne a le droit de choisir d’occuper le réle d’aidant (ou non) et de
déterminer les parametres des soins qu’elle offrira. Aussi, la personne atteinte d’'une
maladie mentale a le droit de choisir les personnes qui participeront a ses soins et le degré
de participation.

Besoins distincts des proches aidants - Les besoins des proches aidants sont évalués
et abordés dans un cadre de rétablissement holistique et se distinguent de ceux des
personnes qui recoivent les soins.

Soutien durable du proche aidant - On offre aux proches aidants I'information, I'éducation,
les techniques, le répit et d'autres programmes d’aide leur permettant d’accomplir leur réle.

PRINCIPES ET VALEURS SYSTEMIQUES

Inclusion du point de vue du proche aidant?®® - Les proches aidants, les représentants et
les organisations offrant des services aux proches aidants sont engagés dans I'élaboration,
la révision et I'évaluation de politiques et de programmes qui concernent les proches
aidants directement ou indirectement.

Accessibilité - Les politiques et programmes facilitent I'accés aux services disponibles pour
les proches aidants et s'adaptent adéquatement pour accommoder divers besoins.

Diversité - Les proches aidants, ainsi que ceux dont ils s’'occupent, possédent diverses
croyances a propos des soins, ainsi que des objectifs de vie et une expérience qui
different°. Les politiques et programmes reconnaissent cette diversité et font preuve
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de sensibilité envers celle-ci, particulierement par rapport aux personnes marginalisées.
Les pourvoyeurs de services de santé mentale respectent les différences culturelles et
pratiquent la sécurité culturelle®.

Durabilité du systéme - Le systéme qui soutient les proches aidants (directement et
indirectement) est composé d’'un personnel adéquatement éduqué et qualifié et est
organisé et doté des ressources nécessaires pour faciliter la continuité des soins et éviter
les situations de crise entrainant une utilisation excessive des services.

Collaboration - La promotion et le soutien de la santé et du bien-étre des proches aidants
nécessitent I'attention et les efforts du secteur privé, de tous les paliers de gouvernement
et du public en général. Les organisations, représentants, paliers de gouvernement et
individus se souciant des proches aidants participent a I'élaboration et a la révision des
politiques et programmes.

Fondement sur des données probantes - Les politiques, programmes et pratiques sont
fondés sur les meilleures données probantes disponibles, y compris les connaissances
scientifiques, traditionnelles et culturelles et les données empiriques des proches
aidants, des personnes atteintes de maladie mentale et des pourvoyeurs de services. Les
personnes ayant une maladie mentale et leurs proches aidants comprennent bien les
options de traitement et les éléments probants qui les appuient.

Impartialité et équité - On atteint 'impartialité lorsqu’on répond aux besoins individuels
avec équité. Les politiques et programmes sont impartiaux, éthiques et équitables,
tiennent compte de la santé et des risques économiques actuels et futurs pour les services
et considérent les besoins concurrents des autres populations dans un contexte de
ressources limitées.

Accent sur le rétablissement - Les proches aidants sont soutenus dans leur propre
processus de rétablissement et comme partenaires critiques du cheminement vers le réta-
blissement de ceux dont ils s'occupent. « Un systeme axé sur le rétablissement favorise les
partenariats avec les pourvoyeurs de services, les familles et les proches afin de soutenir
les personnes dans leur parcours vers le rétablissement et le bien-étre. »*2 Un tel systéme
est fondé sur l'espoir, I'habilitation, 'autodétermination et la responsabilité*.

Promotion de la santé mentale - Les systémes comprennent des stratégies pour
promouvoir la santé mentale pour tous, y compris les personnes ayant une maladie men-
tale et leurs proches aidants grace a des interventions multiniveaux et multisectorielles
pour 1) réduire les facteurs de risque de mauvaise santé mentale et améliorer les facteurs
de protection et 2) s'engager aupres des personnes et les habiliter a améliorer leur santé*.

6.3 OUTIL D’EVALUATION DES POLITIQUES POUR LES PROCHES AIDANTS

L'outil d’évaluation des politiques pour les proches aidants est un cadre d’analyse pratique
pour évaluer les politiques et les programmes du point de vue des proches aidants qui

est fondé sur les valeurs inscrites ci-dessus, toutes validées par I'expérience de proches
aidants canadiens. Cet outil peut étre utilisé pour planifier ou critiquer des politiques et
programmes en place ou nouveaux, pour veiller a ce qu’ils soient conformes aux valeurs et
préférences des proches aidants et pour qu’ils n‘aient pas d’effets négatifs imprévus.

Recommandation1: Concevoir des politiques et des programmes qui englobent les valeurs et les besoins

des proches aidants a l'aide des outils disponibles tels que l'outil d'évaluation des
politiques pour les proches aidants.
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7 PROBLEMES CONTEXTUELS DONT IL FAUT TENIR COMPTE

71

AU COURS DE LA PLANIFICATION DES SERVICES

Il faut tenir compte de nombreux problémes dans la planification d’un systéme global pour
les proches aidants de personnes atteintes de maladie mentale. Il est important de consi-
dérer la facon dont ces problémes seront reconnus et abordés dans le systéme a I'étape

de la planification pour veiller a ce qu’ils soient intégrés aux services et programmes de
soutien qui en découlent. La création de liens clairs entre les services de santé mentale et
les services sociaux peut étre facilement intégrée a chaque type de service au cours de la
planification.

ACCES AUX SERVICES POUR LES PERSONNES AYANT UNE MALADIE MENTALE

Conformément aux écrits recensés, les participants aux rencontres des groupes témoin
ont signalé qu’il est crucial, pour le maintien de leur bien-étre, de veiller a ce que I'adulte
dont ils s'occupent ait accés aux services médicaux et sociaux dont il a besoin. Ces services
comprennent le logement, I'aide sociale et l'aide juridique et a 'emploi qui sont des
éléments fondamentaux du rétablissement.

Pour permettre aux personnes atteintes de maladie mentale d’accéder aux services, les
proches aidants doivent d’abord connaitre I'existence de tels services. Les renseignements
sur les ressources et la facon d’y accéder sont souvent difficiles a obtenir. De plus, I'infor-
mation est rarement offerte dans un format qui respecte les besoins des aidants (que ce
soit en ligne ou imprimé), leur niveau d’éducation, leur emplacement géographique et
leurs connaissances de la santé mentale. Les pourvoyeurs de services de santé mentale

et les associations familiales peuvent jouer un réle important et offrir des renseignements
pertinents dans un format adéquat.

» Des lignes directrices permettant aux proches aidants d’adultes bipolaires de se renseigner et de minimiser
les risques sur leur propre bien-étre ont été élaborées par des comités d’experts internationaux composés
de proches aidants, de cliniciens et de personnes atteintes de maladie mentale. Ces lignes directrices offrent
des renseignements sur la maladie et son traitement, donnent des suggestions sur les facons d’offrir des
soins tout en s’occupant de soi au cours des différentes phases de la maladie et du bien-étre et contiennent
de l'information sur la facon de gérer des problémes particuliers ainsi que d’autres ressources?s.

» La ligne d’assistance Mental Health Help Line de I’Alberta permet de joindre en tout temps des profession-
nels de la santé. La Mental Health Help Line intervient en cas d’'urgence, offre des renseignements sur les
programmes et services en santé mentale et fait des référencements vers d’autres agences au besoin. Ce
service confidentiel et anonyme est offert par Health Link Alberta a tous les Albertains*’.

» Il existe au Québec un guide de référence*® pratique pour les familles qui offrent des soins a un proche
ayant une maladie mentale. Ce guide comprend une description des services offerts dans la province, des
renseignements sur les questions de confidentialité et des conseils pratiques pour les aidants ainsi qu’'une
liste de sites Web et d’'organismes utiles.
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Recommandation 2:

21:

72

Augmenter la disponibilité des renseignements actuels concernant la santé mentale
dans les cabinets de médecins, les services des urgences, les bureaux de counseling,
les milieux de travail et les organismes de la communauté, y compris les rensei-
gnements sur des maladies mentales précises et la facon d'offrir des soins et des
ressources a la personne atteinte de maladie mentale et a ses proches aidants.

Rendre disponibles les renseignements actuels concernant la maladie mentale en
divers formats (en ligne, imprimés, rencontre en personne) qui tiennent compte de la
diversité (niveau d'éducation, connaissances en santé mentale, emplacement géogra-
phique, langue, culture et autres).

Rendre aptes, par une augmentation du temps disponible, les pourvoyeurs de services
de santé mentale a partager des renseignements a jour a propos de la gamme de
services communautaires, sociaux et de santé mentale disponibles pour les adultes
ayant une maladie mentale, y compris leurs exigences d’admissibilité, les renvois vers
d’autres services au besoin et le soutien des proches aidants en ce qui a trait a 'acces
a ces services lorsqu’ils sont requis.

Etablir des liens clairs pour que les aidants puissent facilement naviguer entre les
services de santé mentale et les services sociaux pour les adultes atteints de maladie
mentale grace a des collaborations multisectorielles et intersectorielles a tous les
niveaux de service.

STIGMATISATION

La stigmatisation“® associée aux maladies mentales s’étend souvent aux familles des
personnes atteintes. La stigmatisation peut retarder la recherche d’aide par les proches ai-
dants et aggrave souvent les défis auxquels font déja face les familles. Les proches aidants,
en raison de leur relation avec la personne ayant une maladie mentale, sont touchés par
les stéréotypes négatifs véhiculés par la population générale (stigmatisation publique), y
compris certains pourvoyeurs de services. Les proches aidants peuvent y adhérer eux-
mémes (autostigmatisation) et avoir des problémes d’estime de soi et d’efficacité>°.

Nous avons attendu longtemps avant de parler de ce
qui se passait a qui que ce soit, en partie parce que
notre fils ne voulait pas que cela se sache et parce que
cela aurait fait paniquer ma famille.

Proche aidant

Pour lutter contre la stigmatisation, les proches aidants qui ont été consultés par la
Commission de la santé mentale du Canada ont suggéré de mettre en ceuvre :

» Un programme obligatoire sur la santé » Des campagnes de lutte a la stigmatisa-
mentale dans les systemes d’éducation de tion dans les médias de masse,
toutes les provinces,
» Des services de santé mentale de

» Un programme obligatoire sur la santé premiére ligne (p. ex., cliniques sans
mentale dans I'éducation et la formation rendez-vous, médecins de famille) et des
des pourvoyeurs de services de santé et services de psychothérapeutes et de
de services sociaux, psychologues dans les écoles®'.
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La stratégie en matiére de santé mentale pour le Canada a établi que la promotion de la
santé mentale, la prévention de la maladie mentale et la réduction de la stigmatisation sont
prioritaires au pays. La stratégie propose également un nombre de recommandations liées
a 'augmentation de la sensibilisation du public envers la maladie mentale et a la réduction
de la stigmatisation.

73 DIVERSITE DES FAMILLES

Les proches aidants sont aussi variés que la population canadienne. Il est important de
tenir compte de la diversité parce qu’elle influence I'expérience du proche aidant d’'une
personne (ethnicité, diversité culturelle, foi religieuse, sexe, revenu, langue et orientation
sexuelle). La diversité peut devenir marginalisation lorsque ces différences ne sont pas
reconnues ou, pire, peut mener a la discrimination contre une personne ou un groupe
particulier. De plus, les influences que peuvent avoir les disparités sociales et les désé-
quilibres de pouvoir sur les personnes doivent étre reconnues dans la planification et la
prestation des services®.

On a déterminé que les caractéristiques des membres des familles (p. ex., étape de vie
ou age, sexe, relation avec le proche, ethnicité et expérience de stigmatisation) et les
caractéristiques de la personne atteinte d’'une maladie mentale (p. ex., contact avec la
famille, diagnostic, durée et gravité de la maladie mentale) sont des facteurs influencant
les besoins familiaux. Léducation et le revenu sont également des facteurs dont on doit
tenir compte en explorant les besoins d’'un membre d’'une famille.

Il existe aussi différents types de familles (reconstituées, élargies, monoparentales, GLBT
[gais, lesbiennes, bisexuels et transgenres] ou autres) qui doivent étre reconnus 4. Dans de
nombreux cas, les membres des familles sont les proches aidants principaux, bien que pas
toujours, et le cercle de soutien peut comprendre des personnes non apparentées qui ont
assumeé des roles familiaux.

74 CULTURE

La culture et I'ethnicité des
personnes peuvent jouer un rdle
important dans leur bien-étre. Ce ne
sont pas tous les proches aidants

» Le ministére de la Santé de la Nouvelle-Ecosse a élaboré le guide
Cultural Competency Guide for Health Care Professionals®® qui
comprend des outils et des ressources pour aider les profes-
sionnels de la santé a offrir des soins qui respectent la culture®

Recommandation 3:

qui partagent la méme compré-
hension de la maladie mentale et
certains d’entre eux peuvent vivre
une tension entre leurs propres
croyances et celles intégrées dans
les pratiques et services de santé
mentale. Une étude australienne,
par exemple, révéle que des familles

indigenes ont indiqué que le manque

de connaissances et de compré-
hension culturelles de la part des
pourvoyeurs de services de santé
mentale ont augmenté leur stress>.

en soulignant les problémes liés a la race, I'ethnicité et la langue.

En Ontario, la Hong Fook Mental Health Association a été mise
sur pied en 1982 pour aborder les préoccupations de santé
mentale des communautés d’Asie de I’Est et du Sud. La mission
de I’Association est d’aider les personnes faisant face a des
barriéres linguistiques et culturelles a avoir accés a des services
de santé mentale. LAssociation offre également des services
de counseling, de gestion de cas, d’évaluation, de consultation,
de représentation, des ateliers psycho-éducatifs et des groupes
d’autoassistance et de soutien mutuel, des cours d’anglais
langue seconde et des services de logement aux membres de la
communauté cétoyant la maladie mentale et a leur famille>.

Offrir de I'éducation et des outils pour aider les cliniciens en santé mentale a mener des
interventions qui respectent la culture et pour permettre I'accés a des consultations

culturelles pour I'évaluation ou l'offre de soutien aux proches aidants faisant partie
d’autres groupes ethnoculturels.
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Recommandation 4:

76

EMPLACEMENT GEOGRAPHIQUE

Le fait de vivre dans des régions rurales ou éloignées qui comptent peu de pourvoyeurs de
services et de services de santé mentale peut isoler les personnes atteintes d’'une maladie
mentale. Celles-ci peuvent ne pas étre en mesure d’accéder au traitement optimal et leurs
proches aidants peuvent également ne pas avoir accés au soutien adéquat. De plus, dans
les petites communautés ou les gens ont la difficulté a préserver leur vie privée, la stigmati-
sation peut étre une barriére encore plus grande a la recherche ou la réception de services.

» Les groupes de soutien par téléphone pour les proches de parents atteints de démence se sont
avérés efficaces pour faciliter la résolution de problémes et les stratégies d’adaptation grace a
I'éducation et le soutien. Les personnes ayant participé a un groupe de soutien par téléphone de
douze semaines, comparativement a des personnes qui ne I'ont pas fait, ressentaient moins de
détresse et un fardeau moindre et avaient plus de connaissances a propos de la maladie et des
services et sur la facon d’y accéder>°.

» Les groupes d’autoassistance en ligne sont un véhicule prometteur pour offrir du soutien a dis-
tance aux proches aidants. A la suite de la participation a un groupe de soutien de dix semaines
animé par des professionnels, des groupes d’autoassistance en ligne ont été formés et évalués
apreés six mois d’exploitation®°. Les proches aidants qui y ont participé ont signalé avoir amélioré
leurs connaissances, s’étre liés aux membres du groupe et étre plus en mesure de composer avec
le stress associé a la prestation de soins.

» Larégie régionale de santé Alberta Health Services offre un service de visite de psychiatres dans
les communautés rurales. Ces services sont dispensés par suite d’'un référencement par des
cliniques de santé mentale®'.

» AMI-Québec offre des ateliers par téléphone aux communautés éloignées partout au Québec sur
diverses questions liées a la santé mentale®2. La participation augmente chaque année.

Offrir des services au téléphone et en ligne pour soutenir les proches aidants des
régions rurales et éloignées ou partout ou la capacité des services locaux est limitée.

INCIDENCE DU PARCOURS DE VIE ET DES RELATIONS FAMILIALES

Généralement, les expériences des familles suggerent qu’a titre d’unités sociales, les
familles possédent des horaires communs pour le mouvement de leurs membres dans
certains roles et la formation de structures familiales particuliéres (p. 430)%. Dans le cas
des adultes qui ont développé une maladie mentale a 'adolescence ou au début de I'age
adulte, les défis auxquels ils font face pour terminer leurs études, entrer sur le marché
du travail, se trouver un partenaire de vie ou devenir parent peuvent retarder ou méme
empécher l'adulte d’atteindre 'autonomie ou certaines autres étapes jugées normales.
Cela devient une source de deuil peu reconnue pour les proches aidants, spécialement
les parents.

Tous les membres de la famille d’'une personne ayant une maladie mentale sont touchés
par la maladie. Bien que certaines expériences soient communes a tous, d’autres différent
en raison des relations. Les parents de personnes schizophrénes ont affirmé se sentir alour-
dis par un sentiment de responsabilité envers la maladie et par la possibilité de vivre avec
une personne qui dépend d’eux pour le reste de leur vie®*. Les besoins de I'enfant adulte en
ce qui a trait au soutien social, financier et émotionnel peuvent détourner les ressources
des parents et changer leurs attentes a propos de « la vie aprés les enfants ». Alors qu’ils
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vieillissent, les parents peuvent eux-mémes avoir des problémes de santé et devenir de
plus en plus inquiets a propos de la planification de I'avenir et des personnes qui devront
assumer leur role de prestataire de soins®.

Des conjoints de personnes schizophrénes ont relevé des probléemes concernant l'intimité
et la vie a deux. Les conjoints doivent souvent occuper des réles jadis accomplis par le
partenaire atteint. La frustration envers celui-ci peut entrainer des sentiments hostiles et
de la colére, ce qui contribue aux taux élevés de divorce de ces couples®. Des conjoints
d’adultes bipolaires ont rapporté que leur relation avec le partenaire atteint a une
incidence sur leur emploi, les questions juridiques, leurs finances et leurs relations sociales
(y compris les relations avec les enfants), particulierement en période de crise®’.

Le fait d’avoir un frére ou une soeur ayant une maladie mentale a une incidence sur les
relations, les roles et la santé des freres et soeurs. On a demandé aux freres et soeurs qui
ont été consultés a ce sujet de nommer leurs besoins les plus importants. lls ont cité les
services satisfaisants pour leur proche, le travail sur leurs sentiments par rapport a la ma-
ladie, 'obtention de techniques pour composer avec la maladie et le soutien personnel®®,
Leur plus grande préoccupation
(82 p. 100 des participants) était de
savoir qui s'occuperait de leur frére
ou de leur sceur si leurs parents en
devenaient incapables.

» L’Association canadienne pour la santé mentale offre un guide

téléchargeable pour les fréres et sceurs intitulé Guide sur la
psychose a l'intention des fréres et soeurs*®°.

Lorsqu’un proche recoit un diagnos-
tic de maladie mentale, les proches
aidants doivent souvent ajuster leurs attentes et leurs objectifs, pour eux-mémes et pour
leur proche. lIs délaissent les objectifs non atteignables et en explorent de nouveaux. Une
grande capacité a ajuster ses objectifs est associée a un plus grand bien-étre”.

Recommandation5: Aider et former les pourvoyeurs de services de santé mentale pour qu’ils augmentent
leurs connaissances et leur sensibilité envers la gamme de relations et les défis
connexes, les roles et les besoins en termes de soutien de tous les proches aidants.

Les « jeunes aidants »”' qui offrent des
soins a des membres adultes de leur
famille ayant une maladie mentale font
face a des défis particuliers’2. Une étude
de la Colombie-Britannique a révélé que
12 p. 100 des étudiants de 12 a 17 ans
interrogés occupent un réle d’aidant?.
Les jeunes aidants peuvent ressentir de
la stigmatisation et de l'isolement social.
Les jeunes aidants d’un parent ayant
une maladie mentale peuvent faire

face a des niveaux élevés d’anxiété en raison de I'imprévisibilité de leur vie et de la nature
potentiellement instable de la maladie du parent”.

Recommandation6: Mettre en place des partenariats entre les pourvoyeurs de services de santé mentale,

les écoles et les organismes de protection de I'enfance pour déterminer et coordonner
les besoins de soutien des jeunes aidants et des adultes atteints d’'une maladie mentale.
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8 SYSTEME DE SOUTIEN POUR LES PROCHES AIDANTS

81 SYSTEME DE SANTE MENTALE

La mise en ceuvre d’'un systéeme global de santé mentale qui soutient les proches aidants
nécessite que les pourvoyeurs de services engagent de facon proactive les proches
aidants en respectant les droits de confidentialité et de vie privée de la personne atteinte
d’une maladie mentale. Un systéme de santé mentale transformé nécessite des pro-
grammes et des services axés sur le rétablissement qui reconnaissent I'importance des
proches aidants, les soutiennent dans leur réle et répondent a leurs besoins.

811 LA PYRAMIDE DES SOINS - UN CADRE D’ORGANISATION

La Pyramid of Family Care (pyramide des soins familiaux)”a été concue en Australie pour
offrir un cadre a la mise en ceuvre de soins et de programmes d’aide intégrés et coordon-
nés pour les proches aidants. La pyramide se fonde sur deux hypothéses : 1) si 'on répond
aux besoins de premiére ligne de tous les proches aidants, seule une petite proportion

de ceux-ci nécessitera des services plus spécialisés et 2) I'étendue et les compétences

des pourvoyeurs de services de santé mentale généralistes comprennent 'engagement,
I'évaluation et la gestion des besoins de premiére ligne de la plupart des proches aidants”.
Cela est similaire a 'approche par paliers qui encadre les recommandations de la stratégie
en matiéere de santé mentale pour le Canada relatifs aux services.

811.A CONNEXION ET EVALUATION

Les proches aidants sont susceptibles d’entrer en contact avec des pourvoyeurs de
services de santé mentale dans la communauté, les hopitaux et les salles d’urgence en
de nombreuses occasions pendant leur parcours. A chacune de ces occasions, les pour-
voyeurs de services peuvent encourager respectueusement la participation des proches
aidants dans le cercle de soutien conformément aux souhaits de la personne recevant les
soins, ils peuvent les orienter vers des services de santé mentale, évaluer leurs besoins
de sécurité, soutien et services et collaborer a I'élaboration d’un plan pour répondre a

ces besoins®®. Ces mesures devraient étre accomplies en continu puisque les besoins

des proches aidants peuvent varier a chaque rencontre. lls se fondent sur le stade de la
maladie de leur proche et sur les ressources disponibles pour la famille a ce moment-la.

Recommandation7: Exiger que les pourvoyeurs de services évaluent les besoins des proches aidants et les

encouragent a s'engager adéquatement dans les soins de leur proche chaque fois qu’ils
entrent en contact avec le systéme de santé mentale.

811B EDUCATION GENERALE

Les besoins en termes d’éducation des proches aidants varient au cours de la trajectoire de
la personne atteinte et par rapport aux différentes situations. Par exemple, durant les pre-
miers stades de la maladie (avant, pendant et aprés le diagnostic), ils ont besoin de plus de
renseignements et d’éducation. lls peuvent avoir besoin de renseignements a propos des
ressources du systéme de santé mentale ou a I'extérieur de celui-ci, tant pour eux-mémes
que pour la personne dont ils soccupent. lls doivent étre informés sur la maladie, les op-
tions de traitement, la Iégislation pertinente, les droits des familles et des clients, ainsi que
les organisations communautaires qui aident les proches aidants®'. Les besoins généraux
relatifs a I'information doivent étre évalués a chaque rencontre et peuvent étre comblés
dans la communauté, un hépital ou une salle d’urgence, individuellement ou en groupe.
Les associations familiales sont souvent la ressource principale d’information générale.
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PYRAMIDE DES SOINS FAMILIAUX?

La pyramide compte cing niveaux hiérarchiques de taches pour répondre aux besoins de soutien des proches aidants.
Plus une personne se déplace vers le haut de la pyramide, plus l'intensité de I'intervention augmente alors que le
nombre de proches aidants susceptibles de nécessiter cette intervention diminue. Au bas de la pyramide, les niveaux
1 (connexion et évaluation) et 2 (éducation générale) indiquent le niveau minimum de service qui devrait étre offert

a tous les proches aidants. Ces services pourraient étre offerts par des pourvoyeurs de services de santé mentale

du réseau sociosanitaire et par des associations familiales dont les clients principaux sont des proches aidants’. Le
besoin des interventions de niveaux 1 et 2 devrait étre réévalué a chaque point de contact.

Le niveau 3 (psychoéducation familiale) désigne les interventions dans lesquelles on offre aux proches aidants des
stratégies d’adaptation ou des moyens précis pour faire face aux défis relatifs a la maladie mentale. De nombreux
proches aidants profitent de tels programmes. Le niveau 4 (consultation) peut étre requis par des proches aidants
faisant face a d'importants défis pour soutenir adéquatement un adulte ayant une maladie mentale. Le niveau 5 (thé-
rapie familiale) désigne les interventions qui créent un changement dans le systéme interactionnel familial. Peu de
proches aidants nécessitent les niveaux 4 et 5.
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» A rile-du-Prince-Edouard, With Hope in Mind est un programme global d’éducation et de soutien concu
spécialement pour les membres de la famille des personnes ayant une maladie mentale. Il renseigne sur les
différentes maladies et stratégies d’autosoins et d’adaptation et offre un soutien émotionnel aux participants,
le tout offert sans frais. Ce programme est régi par I’Association canadienne pour la santé mentale - Division
1.P.E. en partenariat avec Health PEI%2,

Recommandation 8: Offrir aux proches aidants un acces opportun a une éducation adéquate qui répond
a leurs besoins a différents stades de la maladie et de la trajectoire de prestation
de services.

811.C PSYCHOEDUCATION FAMILIALE

La psychoéducation familiale apporte des avantages a de hombreuses familles et néces-
site des animateurs formés. La psychoéducation familiale désigne les interventions dans
lesquelles on offre aux proches aidants (de facon individuelle ou en groupe) des stratégies
d’adaptation ou des moyens précis pour faire face aux défis relatifs a la maladie mentale®:.

» La psychoéducation familiale est 'une des six pratiques fondées sur des données probantes approuvées
par le Center for Mental Health Services des Etats-Unis pour les personnes ayant une maladie mentale
chronique?®4. On a constaté que les membres des familles qui profitent de telles interventions durant six
a neuf mois (ou au moins quatre séances en moins de six mois) ressentent des niveaux de charge et de
détresse moins élevés et leurs relations familiales sont améliorées. Les éléments clés des interventions
familiales efficaces comprennent I'éducation sur la maladie, I'intervention en cas d’urgence, le soutien
émotionnel et la formation sur les moyens de composer avec les symptomes de la maladie et les pro-
blémes connexes. On préconise que l'intervention familiale particuliére soit choisie grace a un processus
de décision collaboratif entre le client, la famille et le clinicien®.

» Le Schizophrenia Patient Outcomes Research Team (PORT), selon les meilleures données probantes
disponibles, recommande d’offrir aux familles et conjoints des personnes atteintes de schizophrénie qui
ont un contact continu avec la personne atteinte une intervention familiale qui met I'accent sur I'éduca-
tion a propos de la maladie, les renseignements sur les services, le soutien émotionnel et les stratégies
d’adaptation®s.

» Le programme Strengthening Families Together élaboré par la Société canadienne de la schizophrénie
consiste en une formation de dix semaines pour les membres des familles. Il présente une solide com-
posante de soutien interactif et est offert par des animateurs familiaux formés. Ce programme couvre
une variété de sujets dont les symptomes, le traitement, le rétablissement, les techniques d’adaptation
et la navigation dans le systéme de santé mentale. A I'issue du programme, les familles sont dirigées vers
des groupes de soutien locaux exploités par les succursales locales des agences communautaires de la
Société canadienne de la schizophrénie et une association provinciale sur les troubles de ’lhumeur.

Recommandation9: Rendre disponibles a grande échelle les programmes de psychoéducation aux familles
fondés sur des données probantes et offerts par des animateurs qualifiés. Informer les
proches aidants de ces programmes et les encourager a y participer.
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8.11.D CONSULTATION

Des services de consultation peuvent étre requis par des pourvoyeurs de services de santé
mentale de premiére ligne travaillant avec des proches aidants en grande détresse ou
faisant face a d'importants défis pour soutenir efficacement un adulte ayant une maladie
mentale. Le pourvoyeur de services de santé mentale peut devoir consulter étroitement
un clinicien ou un groupe familial hautement qualifié. Le pourvoyeur applique ensuite

ce qu’il a appris a son travail avec la famille qui peut étre présente ou non au cours de

la consultation. Ces services sont susceptibles d’étre requis seulement par une petite
proportion de familles.

Recommandation 10: Rendre disponibles les consultations d’experts pour les pourvoyeurs de services de

santé mentale au besoin.

811.E THERAPIE FAMILIALE

La thérapie familiale (interventions visant a créer un changement dans le systéme
d’interactions familial) est offerte par des thérapeutes familiaux. Peu de proches aidants
nécessitent une thérapie familiale. La recherche a démontré que la thérapie familiale est
plus susceptible d’étre utile si la tache de base de 'engagement (telle que décrite dans les
niveaux 1 et 2) est d’abord accomplie avec succés®’.

Recommandation 11: Accroitre I'accés a la thérapie familiale fondée sur des données probantes offerte par

des cliniciens autorisés et réglementés.

812 ASSOCIATIONS FAMILIALES

Au Canada, la plupart des renseignements concernant les services offerts aux adultes
atteints d’'une maladie mentale et aux proches aidants (niveau 1), et 'éducation générale
(niveau 2) sont fournis non seulement par des pourvoyeurs de services de santé mentale
du réseau sociosanitaire mais également par des associations familiales. Le niveau 3
(psychoéducation familiale) est offert par des cliniciens en santé mentale ou provenant
d’associations familiales possédant une formation adéquate. Si les proches aidants ont
recu des services efficaces et op-
portuns de niveaux 1, 2 et 3, ils sont

moins susceptibles de nécessiter des » Dans la région du Grand Toronto et dans la région de Peel,
services supplémentaires. Les ni- la Family Association for Mental Health Everywhere (FAME)
veaux 4 (consultation) et 5 (thérapie travaille au niveau communautaire pour offrir aux familles de
familiale) sont généralement requis Iempathie, du soutien, des connaissances et des repéres pour

par une petite proportion des naviguer dans le systéme de soins de santé et agir a titre de

proches aidants et sont dispensés représentants d’une personne qui a une maladie mentale®2,

par des cliniciens spécialisés formés
dans les interventions familiales.

ROLE DES ASSOCIATIONS FAMILIALES DANS LE SOUTIEN DES PROCHES AIDANTS

Les associations familiales dispensent la plupart des interventions de soutien aux proches
aidants dans de nombreuses communautés. Ces associations prennent différentes formes,
par exemple des bureaux locaux chapeautés par une instance nationale. Les associations
familiales sont souvent créées et gérées par des proches aidants dans une communauté
ou région particuliere. Elles peuvent comporter des professionnels de la santé mentale
parmi leurs effectifs. Ce sont des organismes sans but lucratif qui comptent souvent sur un
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important cercle de bénévoles. Ces
associations offrent généralement

des renseignements et des sessions
d’éducation, des ateliers de dévelop-
pement de compétences, des conseils,
des services de représentation, des
groupes de soutien menés par des
pairs et parfois aussi des services

de counseling. Les programmes
visent a offrir un endroit sécuritaire

et dénué de jugement pour partager
des émotions, des expériences et des
stratégies afin de gérer la maladie. Essentiel aux associations familiales, du soutien par
les pairs est souvent offert sous forme de groupes d’autoassistance qui représentent un
moyen économique d’informer, déduquer et de soutenir les proches aidants. Les services
pourraient étre élargis pour comprendre le counseling par les pairs, le mentorat et les
stratégies pour combler les fossés culturels®.

Une recension systématique des écrits a propos des avantages du soutien par les pairs a
révélé que les participants aux groupes de soutien ont augmenté leurs connaissances a
propos de la maladie mentale, ont développé de meilleures techniques pour composer
avec la maladie et ont connu une augmentation de leur soutien social et une diminution de
leur charge et de leur détresse®°. Les proches aidants ont jugé avoir amélioré leur capacité
de navigation dans le systéme de santé mentale et de gestion de la stigmatisation et de

la discrimination tout en ressentant moins d’autostigmatisation®'. Les aidants sont géné-
ralement accueillis dans ces contextes informels menés par des pairs selon leurs besoins
et a tout moment, ce qui n'est souvent pas le cas dans le réseau sociosanitaire et en milieu
hospitalier ol I'on aide les familles pendant que leur proche bénéficie d’'une intervention®2.

Pour veiller a ce que les proches aidants obtiennent les renseignements, I'éducation et le
soutien dont ils ont besoin et que la prestation de services soit optimisée, la collaboration
entre les pourvoyeurs de services du réseau sociosanitaire et de la communauté devrait
étre encouragée, y compris les recommandations mutuelles en conformité avec la confi-
dentialité des renseignements et la vie privée de la personne atteinte de maladie mentale®.

» Le Québec est un chef de file dans le soutien des familles car cette province compte plus de 40 associations
familiales liées a la Fédération des familles et amis de la personne atteinte de maladie mentale (FFAPAMM). AMI-
Québec*®* est la premiére association familiale du genre au Québec. Elle offre une vaste gamme de services de
soutien qui comprennent tous les services traditionnels ainsi que du counseling et du soutien familial par des
pairs dans l'une des unités d’'urgence d’un hopital de Montréal.

» Le programme Family-to-Family Education créé par la National Alliance on Mental lliness (NAMI) est un

programme de douze semaines qui offre des renseignements a propos de la maladie mentale, des médica-
ments et de la réadaptation. Les aidants en apprennent davantage sur les autosoins, I'assistance mutuelle

et les aptitudes de communications, ainsi que sur les stratégies de résolution de probléme, les habiletés de re-
présentation et les facons d’incorporer les intuitions émotionnelles dans leurs réponses a la maladie mentale.
Des données probantes indiquent que les proches aidants qui participent au programme mené par des pairs
formés améliorent leurs techniques d’adaptation, leur sentiment d’habilitation, leurs connaissances et leurs
autosoins. lls ont également moins d’inquiétudes pour leur proche et ressentent moins un fardeau subjectif .
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Recommandation12: Faciliter 'accés aux associations de proches aidants dans toutes les communautés et
veiller a ce qu’elles recoivent du financement qui refléte lampleur de leur réle comme

source de soutien pour les proches aidants.

813 CONSIDERATIONS CLINIQUES
813.A LESFAMILLES COMME PARTENAIRES DE L'EQUIPE DE TRAITEMENT

Les proches aidants ont un réle unique et crucial dans le rétablissement et du bien-étre des
personnes atteintes de maladie mentale en encourageant ces derniéres®®. lls possédent
souvent des renseignements importants qui sont utiles aux cliniciens qui évaluent et
traitent les proches, par exemple sur les premiéres manifestations, les symptémes et
I'impact de la maladie mentale. lIs sont également susceptibles d’étre les premiers a
observer les signes de rechute et a chercher de l'aide. Dans un systéme fragmenté, ils

sont mieux placés pour veiller a la continuité des renseignements et a la coordination des
services, spécialement au cours des périodes de transition, soit avec la personne ayant une
maladie mentale ou au nom de celle-ci. Pour que de tels renseignements soient utilisés de
facon optimale, les proches aidants devraient étre invités et encouragés a partager leurs
observations. Des réunions avec I'équipe de traitement, particulierement en ce qui a trait

a la planification des congés, pourraient aider les proches aidants a aider efficacement

leur proche. L'établissement de relations de travail avec les proches aidants n’exige pas de
compromettre la confidentialité des renseignements et la vie privée et I'on devrait rassurer
la personne ayant une maladie mentale en ce sens.

Recommandation 13: Lorsque cela est approprié, exiger des pourvoyeurs de services qu’ils incluent les

proches aidants dans la planification des services.

Les proches aidants ont établi que la communication avec les pourvoyeurs de services
figure parmi les plus grands besoins®’. Toutefois, nombre d’entre eux se sentent exclus par
les pourvoyeurs de services du processus des soins®. Bien qu’il n’existe pas de restrictions
concernant les renseignements que les proches aidants peuvent partager avec les pour-
voyeurs de services, ces renseignements ne sont pas toujours sollicités.

Nous nous sentions completement impuissants
lorsque notre fils a été hospitalisé. Jai travaillé en
institution et je comprends les lois sur la confiden-
tialité des renseignements, mais il y a toujours des
moyens de communiquer. Vous navez qua entrer
dans une épicerie pour constater que vous pouvez
étre accueillant et rendre les gens a laise sans divul-
guer de renseignements.

Proche aidant

Une étude a démontré que dans un centre communautaire de santé mentale dans lequel
10 p. 100 des clients ont refusé de partager leurs renseignements avec leurs proches
aidants, les 36 cliniciens interviewés sont entrés en contact avec seulement 48 p. 100 des
proches aidants. La raison invoquée pour ne pas avoir communiqué avec les proches
aidants des autres clients était que le clinicien ne croyait pas qu’une telle communication
aiderait le client®,
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» En Australie, des lignes directrices de pratique pour la participation des familles ont été formulées. Ces
directives reconnaissent les situations dans lesquelles les pourvoyeurs de services de santé croient que
communiquer des renseignements a un aidant peut ne pas servir la personne traitée'°°. Elles abordent

également les situations dans lesquelles la personne refuse la participation d’un proche aidant. Dans de
tels cas, les proches aidants recoivent, au minimum, des renseignements généraux a propos de la maladie
mentale et des organismes qui peuvent soutenir I'aidant.

813.B CONFIDENTIALITE

De nombreux proches aidants qui ont participé a des rencontres de groupes témoin
dans le cadre de ce projet jugent que la confidentialité et les questions juridiques liées au
partage de renseignements représente une barriére a la prestation efficace de services.
lIs ont affirmé que dans certaines provinces, les renseignements pertinents ne sont pas
offerts aux proches aidants, méme lorsque la personne réside au domicile du proche
aidant. Certains ont décrit des situations dans lesquelles ils n’'ont pas été informés de
'admission ou du congé d’hépital de la personne. Lorsqu’ils ont téléphoné pour tenter de
se renseigner, on leur a dit que ces renseignements étaient confidentiels.

Cest comme s'ils partaient de 'hypothese que les
familles sont nocives! Vous finissez par sentir le
poIds du systéme tout en essayant de vous occuper
de votre proche. Cest mal fait.

Proche aidant

» En Colombie-Britannique, en vertu de la Mental Health Act, il est obligatoire d’informer la famille en cas

d’admission involontaire d’'une personne a I’hopital™'.

Les politiques pour la divulgation de renseignements laissent place a 'ambiguité et a

la discrétion du clinicien; cela signifie qu’elles sont appliquées différemment selon les
services, organisations et provinces. |l est difficile pour les cliniciens de savoir quand et
a qui divulguer des renseignements confidentiels lorsque la personne n‘accorde pas son
consentement explicite.

» En Colombie-Britannique, les directives relatives a la continuité des soins permettent aux pourvoyeurs de
services de santé de divulguer les renseignements aux pourvoyeurs sans consentement (les qualifications ne
sont pas explicitement définies)'°. Les Best Practices in Family Support and Involvement du gouvernement de

la Colombie-Britannique affirment que les familles doivent étre informées et au courant du plan de traite-
ment et que la planification du congé devrait mettre I'accent non seulement sur la personne, mais également
sur la capacité de la famille a s’occuper du client (p. 2)'.

Le Centre de toxicomanie et de santé mentale a recommandé, par suite d’'une recension
des écrits, des stratégies précises pour faciliter le partage opportun et adéquat des
renseignements. Parmi celles-ci, citons :
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» Avoir une stratégie claire pour I'obtention « Former le personnel pour qu’il sache quels
d’'un consentement a divulguer des renseignements peuvent étre divulgués
renseignements, et les circonstances dans lesquelles il est

possible de le faire,

» Imposer des limites de temps raison-

nables qui précisent la nature des « Répondre aux questions des familles de
renseignements que le client accepte de facon générale afin de ne pas violer les
partager et ceux avec qui il souhaite les régles relatives a la confidentialité (p. 5)'°4.
partager,

» Donner un avis écrit a la famille a propos
du type de renseignements qu'’il est
possible de partager avec elle,

Recommandation 14 :

14.1: Elaborer et mettre en ceuvre des protocoles clairs pour divulguer les renseignements
nécessaires aux proches aidants et exiger des pourvoyeurs de services de suivre ces
protocoles.

Aider les pourvoyeurs de services de santé mentale a parfaire leurs connaissances sur
la vie privée, la confidentialité des renseignements ainsi que sur les lois et les régle-
ments institutionnels et professionnels connexes.

Exiger des pourvoyeurs de services de santé d’encourager systématiquement la parti-
cipation des familles, tout en respectant la confidentialité et la vie privée de la personne
ayant une maladie mentale.

Lorsqu’une personne choisit de ne pas impliquer ses proches aidants, veiller a en ex-
plorer les raisons, a en discuter et a les documenter et s'assurer que les pourvoyeurs de
services offrent des renseignements généraux a propos de la trajectoire de la maladie,
des symptémes courants et de la gestion des symptomes afin que I'aidant posséde
I'information de base requise pour soutenir la personne atteinte sans compromettre la
confidentialité des renseignements.

» Les directives psychiatriques anticipées, largement utilisées aux Etats-Unis, permettent aux personnes
compétentes d’exiger ou de refuser certains types précis de traitement et de désigner un preneur de décision
avant 'apparition d’'un épisode de crise qui les empécherait de prendre des décisions quant a leurs soins de
santé. Il n’y a pas de loi spécifique aux directives psychiatriques anticipées au Canada, mais de nombreuses
provinces comptent des lois générales qui peuvent servir aux mémes fins. Les directives anticipées visent a
autoriser le preneur de décision au nom d’autrui a agir conformément aux souhaits antérieurement exprimés
par la personne inapte et a ses valeurs connues ou d’agir selon I'intérét de la personne si ses préférences
sont inconnues (p. 73)'%. Une recherche approfondie est requise au Canada pour comprendre lutilisation des
directives psychiatriques anticipées et des lois connexes'°®.

Recommandation15: Encourager et favoriser I'élaboration et l'utilisation des directives anticipées par la
personne ayant une maladie mentale en collaboration, lorsque cela s’y préte, avec ses
proches aidants.
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813.C EVALUATION DES BESOINS DES PROCHES AIDANTS

Il est important d’évaluer les besoins des proches aidants (individuels ou familiaux) en
tant que tels, pas seulement en matiére de services requis par la personne a laquelle on
offre des soins. Idéalement, cette évaluation serait effectuée par des cliniciens qualifiés.
Les secteurs d’évaluation pourraient comprendre les relations familiales (y compris avec
la personne atteinte de maladie mentale), les facteurs de risque de causer un fardeau
excessif, les programmes d’aide sociale disponibles, les responsabilités concurrentes et les
facteurs de stress précis. A la suite de I'évaluation, un plan comprenant une composante
d’autosoins avec référencement vers des ressources de soins adéquates devrait étre
élaboré avec le proche aidant. Une évaluation formelle peut déterminer l'efficacité des
programmes de soutien et la facon de réduire le fardeau de l'aidant.

» Le Royaume-Uni a consacré le droit des proches aidants d’'obtenir une évaluation professionnelle de leurs
besoins. Une telle évaluation est menée au niveau des services sociaux locaux et est suivie d’un référence-
ment vers les services adéquats'®’. Des principes relatifs aux pratiques exemplaires, basés sur une étude de
trois ans portant sur I'’évaluation des proches aidants, ont été suggérés pour guider les professionnels en
santé mentale'’®.

» L'équipe des pratiques exemplaires de VON utilise régulierement l'outil CARE et Caregiver Risk Screen, un
outil d’évaluation psychosociale qui traite les besoins des aidants de facon égale a ceux des personnes qui
recoivent les services et veille a ce que les besoins des deux parties soient évalués de fagcon équitable™?.

» Le Service Provider Resource Guide élaboré au Canada propose une revue des outils d’évaluation des aidants
pratiques et validés pour divers types de fardeaux qui peuvent étre évalués par les cliniciens™.

Recommandation 16: Aider les proches aidants en utilisant régulierement des instruments validés pour iden-
tifier et évaluer leurs besoins et les aider a élaborer des plans d’autosoins en fonction
de cette évaluation.

8.1.3.D BESOINS DES PROCHES AIDANTS AU COURS DES PHASES DE LA MALADIE

Dans la section suivante, les besoins des proches aidants sont décrits par rapport aux
diverses étapes de la maladie de leur proche. Bien qu’il y ait souvent des signes précur-
seurs qui laissent présager un probléme potentiel, de nombreuses familles ne commencent
leur apprentissage que lorsqu’une crise survient et que le proche est transporté a I’hépital.
Elles assument donc leur nouveau réle d’aidant sans étre préparées ni informées.

L'évolution de Ia maladie mentale comprend souvent des cycles de rechute et de rémission
et la maladie suit un trajet parfois imprévisible. Composer avec la nature cyclique, parfois
irréguliere et souvent a long terme de la maladie mentale représente un défi constant pour
les proches aidants.

Tout au long de leur parcours, la plupart des proches aidants profiteraient de recevoir

de l'information, de I'’éducation, des conseils et du soutien. Lintensité des besoins peut
changer au fil de la progression de la maladie d’'un stade a l'autre et dépend aussi d’autres
facteurs tels que les caractéristiques individuelles de l'aidant, de son réseau social et de ses
ressources personnelles.
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Cette maladie domine totalement nos vies. Un jour,
il a cessé de prendre ses médicaments et sest mis

a faire peur aux autres enfants. Le meédecin a dit de
le mettre a la porte, nous avons appelé la police, il a
recu un traitement. Il a arréte de prendre ses medi-
caments et sest attiré des ennuis. Nous lavons remis
a la porte et appelé la police. Il sest stabilisé, puis a
rechuté, a perdu ses cartes didentité, ne pouvait pas
obtenir daide sociale. Nouveau retour a la maison.
Vous voyez le portrait. Cest comme une montagne
russe et personne ne peut en sortir.

Proche aidant

STADE PRECOCE

Ce stade est souvent caractérisé par l'incertitude et la confusion tandis que les aidants
sont confrontés a des comportements inexplicables et incompréhensibles de la part d’'un
membre de la famille™. Les parents qui ont participé a des rencontres de groupes témoin
dans le cadre de ce projet ont parlé du sentiment de culpabilité attribuable au fait de ne
pas avoir cherché de l'aide plus tét pour la personne ayant une maladie mentale. D’autres
trouvaient que leur médecin de famille n'avait pas assez de connaissances par rapport

a la maladie mentale. Toutefois, I'identification et I'intervention au stade le plus précoce
possible de la maladie mentale, et de la psychose en particulier, contribuent a une rémis-
sion plus rapide des symptémes, au report et a la réduction des rechutes et a la prévention
de la détérioration sur le plan psychosocial™. Labsence d’intervention est susceptible
d’exacerber la maladie. Les familles qui cherchent de l'aide a un stade précoce consultent
souvent leur médecin de famille. Il est donc important que les médecins de famille soient
suffisamment familiarisés avec les problemes de santé mentale pour pouvoir offrir I'aide
nécessaire ou diriger les familles vers des spécialistes.

Nous ne savions pas ce qui se passait. Nous som-
mes allés voir le médecin et il a dit quil n'y avait pas
a sen faire, mais nous savions qu'il avait tort. Un

de mes amis ma un jour remis une brochure qui
décrivait exacternent sa psychose. A ce moment,
son état avait empiré. Ca a pris des mois avant de
découvrir le programme First Place.

Proche aidant
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Recommandation17:

171: Offrir plus de soutien et de formation aux médecins de famille par rapport au dépistage
et a l'identification précoce de la maladie mentale et pour diriger les personnes ayant
une maladie mentale et leurs proches aidants vers les services adéquats.

Rendre disponibles, dans les écoles et universités, des renseignements a propos des
signes et symptomes de la maladie mentale et sur ce que I'on doit faire lorsque des
personnes manifestent des signes de détresse et incorporer une discussion a propos
de la maladie mentale dans le programme scolaire.

A L’HOPITAL

Les familles sont susceptibles d’accéder a des soins psychiatriques a I'hépital seulement en
situation de crise en raison de la transition graduelle du patient de I'hépital vers la commu-
nauté. L'hdpital est donc souvent la premiére occasion pour les proches aidants d’interagir
avec le systeme de santé mentale, généralement au cours d’une crise. Avant un épisode

de crise, malgré la présence de certains signes avant-coureurs, les familles peuvent ne pas
chercher d’aide, soit parce gu’elles ne savent pas ou aller, soit parce que leur médecin de
famille ne leur recommande aucune ressource, soit parce qu’elles espérent que la situation
se résoudra d’elle-méme.

Une fois a I’hépital, de nombreuses familles sont dépassées face a 'inconnu et dévastées
par la perspective de maladie mentale. Ce monde étranger et déconcertant peut sembler
intimidant et hostile. Ici, la reconnaissance de la situation familiale et la disponibilité du
soutien initial acquiérent une valeur inestimable. La premiére rencontre est importante car
elle donne le ton a 'ensemble de la relation avec le systeme de santé mentale.

» Vancouver Coastal a élaboré le Hospital Guide for Family Members of People with Mental lllness™. Il vise a
préparer les proches aidants pour I’hospitalisation d’un proche en offrant des renseignements sur ce a quoi il
faut s’attendre et 'accés aux services. Cette ressource est axée sur le rétablissement et a été créée graceala
collaboration de proches aidants, de personnes ayant une maladie mentale et de pourvoyeurs de services.

» Family Connections: A Program for First Time Admissions"* est un programme australien qui crée un parte-
nariat entre un hépital universitaire, un centre de recherche et une organisation d’utilisateurs de services.
L'objectif principal de ce programme est d’aider les personnes atteintes de maladie mentale et leur famille
a travailler efficacement au cours d’une crise associée a une admission hospitaliére initiale en raison d’'une
maladie mentale.

Recommandation18: Elaborer des normes et des procédures qui comprennent des protocoles pour les
pourvoyeurs de services de santé mentale concernant l'aide aux proches aidants afin
d’évaluer leurs besoins et d’offrir des options de soutien et de soins.

De nombreux proches aidants qui ont participé a des groupes témoin dans le cadre de
ce projet ont parlé d’expériences négatives lorsqu’ils ont amené un proche a l'urgence. lls
ont indiqué avoir subi de longues périodes d’attente dans un environnement trés bruyant,
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Recommandation19:

19.1:

Recommandation 20:

201:

bondé et déconcertant. Des renseignements généraux n'ont pas été fournis auraient pu
les aider dans les épisodes de crise et ils sentaient que le personnel n'en connaissait pas
beaucoup sur les questions de santé mentale. Ladmission a I'hdpital, particulierement
lorsqu’elle est faite contre le gré d’'une personne, s'avére difficile pour de nombreux
proches aidants et les personnes traitées. Un certain tact est requis pour aborder de telles
situations.

Nous étions dans la salle durgence. Mon fils a com-
menceé a crier et a dire que nous abusions de lui. Un
gardien de sécurité est venu pour lui, et un autre
pour moi: ils mont ensuite enferme dans une piece
et m'y ont laissé pleurer. Vingt minutes plus tard, un
psychiatre est venu nous voir cing minutes et nous
a dit quil était schizophrene, mais ne nous a pas dit
ce que ¢a signifiait et ce quil fallait faire ensuite.

Proche aidant

Désigner et rendre disponible en tout temps un membre de l'urgence qui peut aider la
personne atteinte de maladie mentale et offrir des conseils aux proches aidants.

Offrir des renseignements a jour dans toutes les salles d’'urgence en divers formats
décrivant les ressources de soutien pour la personne ayant une maladie mentale et ses
proches aidants.

La présence de pairs aidants a I'hépital et dans les salles d’'urgence, en plus des
pourvoyeurs de services de santé mentale, aiderait grandement les aidants a faire face
a une crise, spécialement la premiére fois. Le pair pourrait fournir un soutien initial,
recommander des ressources pertinentes et faciliter la navigation dans le systéeme.

» Le soutien familial par les pairs est offert a 'urgence des Grey Bruce Health Services de I’Ontario (hopital
Schedule One) qui desservent les résidents du district Grey-Bruce. Le service s’est avéré une source pré-
cieuse de soutien et d’information pour les proches aidants et est grandement apprécié par le personnel
de I'héopital™.

Créer des postes de pairs aidants pivots et les affecter aux services de 'admission et
de l'urgence pour qu'ils offrent directement des conseils et des renseignements aux
proches aidants.

Mettre en ceuvre des mesures telles que des guides écrits, des personnes-ressources
désignées et des pairs aidants pour les familles pour faciliter la navigation dans les
services hospitaliers.
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Recommandation 21:

DIAGNOSTIC ET AUTRE

Un diagnostic est un moment pivot lorsqu’une explication potentielle est offerte, méme

si elle est donnée en termes médicaux. A ce moment, les proches aidants ont soif de
renseignements et travaillent activement a en apprendre davantage sur la maladie. Il s'agit
d’'une période au cours de laquelle les proches aidants assument généralement leur role
en croyant qu’ils peuvent « sauver » ou « guérir » leur proche. Parallélement, ils peuvent
trouver difficile de s’identifier pleinement a leur proche et se sentir frustrés lorsqu’il semble
y avoir peu de réciprocité dans la relation (p. 35)".

Comme le suggére la pyramide des soins (niveaux 1 et 2), les familles profiteraient durant
cette période d’information et d’éducation a propos de la maladie et de sujets connexes
ainsi que d’une évaluation de leurs besoins.

Par suite du diagnostic initial par un pourvoyeur de services de santé mentale, offrir
aux aidants des renseignements opportuns pertinents a chaque stade de la maladie
mentale et les informer sur I'évolution de la maladie, les options de traitements fondés

sur des données probantes, les lois sur la confidentialité des renseignements, les
services disponibles et les directives sur le soutien du rétablissement; mettre I'accent
sur les autosoins pour les aidants.

Recommandation 22 :

Tandis que les aidants continuent de faire face aux défis de la maladie mentale, on peut
améliorer leur capacité d’adaptation et de résilience grace a des groupes de soutien
mutuel et des programmes de psychoéducation (niveau 3 de la pyramide des soins) offerts
par des cliniciens qualifiés en santé mentale ou rattachés a des associations familiales. De
tels programmes permettent d’acquérir des techniques et des stratégies d’adaptation qui
aident les proches aidants a faire face aux défis continuels de la maladie mentale.

Exiger que les services de santé mentale en milieu hospitalier ou en clinique externe

renseignent davantage a propos des programmes de psychoéducation disponibles et
encouragent les membres des familles a participer a ces programmes.

Lintervention précoce en ce qui a trait a la psychose est un concept relativement nouveau
en santé mentale. Toutefois, au cours des derniéres années, un nombre croissant de
programmes d’identification et d’intervention précoces ont vu le jour a différents endroits,
certains a I’hépital, d'autres dans la communauté. Lintervention précoce est congue pour
améliorer les résultats en matiére de schizophrénie et d’'autres psychoses grace a la détec-
tion plus rapide de la psychose non traitée et aux traitements efficaces personnalisés selon
les phases précises du trouble. Ces programmes reconnaissent généralement I'importance
du réle des familles et encouragent leur participation active.
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Recommandation 23:

Recommandation 24 :

» First Place Clinic and Regional Resource Centre (Association canadienne pour la santé mentale - Thunder
Bay)'” offre des consultations et des traitements aux personnes qui font 'expérience de leur premier épisode
de psychose. Le centre reconnait 'important réle des familles et encourage leur participation active. Lobjectif
ultime du service est de faciliter I'identification précoce de la psychose et de promouvoir les interventions
de traitement optimales qui ménent a la maintenance d’un rétablissement fonctionnel significatif de la
psychose. Le centre applique une approche interdisciplinaire dans tous les aspects des soins qui inclut la
psychiatrie, les soins infirmiers, le travail social, la psychologie et la réadaptation.

» Le Programme d’évaluation, d’intervention et de prévention des psychoses (PEPP-Montréal)" est destiné
aux jeunes confrontés a un premier épisode psychotique non traité. Son objectif est d’apporter I'espoir d’'un
rétablissement complet aux jeunes atteints de psychoses. Les familles y participent et sont soutenues.

Augmenter la disponibilité des programmes de prévention et d’intervention précoce
qui reconnaissent le role des familles et les font participer adéquatement.

CONGE D’HOPITAL

Le congé d’hépital est un point de transition important a la fois pour la personne soignée
et pour les proches aidants. Il est important pour les proches aidants de participer au
processus de congé et de planification des soins qui suit le congé. Certains proches aidants
qui ont participé aux rencontres des groupes témoin dans le cadre de ce projet ont signalé
qu’ils n'ont pas été informés du congé et, dans certains cas, lorsque leur proche retournait
a leur propre domicile.

IIs lont jeté a la rue sans appeler personne. I ma

appele pour que jaille le chercher. Il navait pas dit
de ne pas mappeler, alors pourquoi ne lont-ils pas
fait? Ou pensaient-ils qu'il irait? Lorsquiil est monté
dans la voiture, il navait ni manteau ni souliers et il
faisait froid! Dites-moi, quel genre de soins est-ce?

Proche aidant

A moins que la personne ayant une maladie mentale ait interdit au personnel d’aviser le
proche aidant, il est essentiel qu'’il participe au plan de congé et soit au courant de la date
du congé. La participation d’aidants bien informés est susceptible d’'améliorer le processus
de rétablissement pour le proche et de réduire leur propre stress.

Etablir des protocoles hospitaliers qui favorisent la participation des proches aidants

aux plans de congé et de suivi et les impliquer dans les directives a propos des re-
chutes, la prévention des crises et le plan de rétablissement de la personne atteinte.

Comme le décrit la pyramide des soins, on atteindrait de meilleurs résultats pour la
personne ayant une maladie mentale et pour les proches aidants si les besoins de ces
derniers étaient systématiquement évalués au fil de I'évolution de la maladie. De telles
évaluations peuvent étre effectuées par des pourvoyeurs de services de santé mentale
a I’hépital ou dans la communauté. Les familles ayant de la difficulté a composer avec la
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813E

maladie peuvent exiger les services de soutien supplémentaires décrits ci-dessus, notam-
ment la consultation et la thérapie familiale (niveaux 4 et 5, respectivement, de la pyramide
des soins).

LA POLICE, LE SYSTEME JUDICIAIRE ET LES SERVICES D'URGENCE

Lorsqu’une personne entre en contact avec la police ou le systéme judiciaire en raison
de sa maladie, il s'agit d’'une expérience particulierement dévastatrice pour les proches
aidants. Cela survient, par exemple, lorsqu’ils doivent admettre un proche a I'hépital sans
son consentement. C'est aussi pénible lorsque les proches aidants appellent les services
d’'urgence pour obtenir de l'aide et qu’on leur répond abruptement et avec peu de tact.
La famille se sent coupable et traumatisée.

Ca a éte la pire journée de notre vie de famille.
Nous navions jamais cru que de demander de
laide se terminerait par un placage au sol et des
menottes - nous pleurions tous. Nous avions
besoin daide, mais nous nen avions aucune.

Proche aidant

La décision d’appeler la police est toujours difficile et peut mettre en péril la relation avec
la personne atteinte d’'une maladie mentale et les autres membres de la famille. En dépit
des progres accomplis, la formation des agents de police sur la maladie mentale demeure
limitée dans de nombreuses communautés et peut entrainer une réponse dénuée de
sensibilité ou inadéquate.

» Un programme novateur d’aide mobile en situation de crise « aprés les heures normales » a Vancouver, Car
87, fait intervenir une infirmiére et un agent de police ayant une formation sur la santé mentale. Ce pro-
gramme offre une évaluation sur place des personnes que l'ont croit en crise psychiatrique ou psychosociale.
La plupart des individus sont stabilisés et en mesure de demeurer dans la communauté™,

» Léquipe mobile d’intervention en situation de crise a Fredericton est une équipe de professionnels de la santé
mentale qui répond aux appels de personnes dans la communauté qui font face a une crise de santé mentale
et qui ont besoin d’une évaluation ou d’'une intervention. Le personnel offre une gamme de services dont la
gestion de 'urgence en santé mentale et des crises pour les clients et les familles les soirs et les weekends.
L'équipe répond effectue des visites a domicile ou ailleurs dans la communauté. Ces services sont bénévoles
et sont fournis avec le consentement du client'?°.

» Urgence psychosociale-Justice (UPS-J) a Montréal répond aux situations impliquant des adultes ayant une
maladie mentale qui ont accompli un acte criminel ou sont sur le point de le faire. L'objectif est d’éviter ou
de réduire les incidences d’incarcération des personnes ayant des problémes graves et persistants de santé
mentale et de promouvoir leur intégration dans la communauté'.

» Des centres de crise partout au Québec sont ouverts pour les adultes en état de détresse psychologique ou
psychosociale et pour leurs proches. Lobjectif est de les aider a composer avec les situations stressantes et
de prévenir I’hospitalisation lorsque possible. Les services offerts en tout temps comprennent la consultation,
I’évaluation, le référencement, le suivi et ’hébergement temporaire'?.
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Recommandation 25:

251:

25.2:

8.2

8.21

» Les ordonnances de traitement en milieu communautaire’? exigent un traitement obligatoire pour veiller
a ce que la personne recoive un traitement lorsqu’elle ne le veut pas et lorsqu’on a déterminé que I'absence
de traitement compromettrait sa santé. Dans certaines provinces et certains territoires, on encourage les
proches aidants a participer formellement a I'’élaboration et a la mise en pratique du plan de traitement. Le
Rapport final d’examen prévu par la loi des ordonnances de traitement en milieu communautaire de 2012 de
I’Ontario affirme ceci: « Les membres des familles, les amis et les mandataires spéciaux avec qui nous avons
pu communiquer exprimaient presque exclusivement des commentaires positifs concernant les OTMC. lIs
ont commenté les améliorations qu’ils avaient observées dans la qualité de vie de I'étre cher et les améliora-
tions a leur propre bien-étre, car ils s’inquiétaient moins a son sujet » (p. iv)'®.

Engager les familles, lorsque possible, dans la discussion concernant l'utilisation des
ordonnances de traitement en milieu communautaire.

Elaborer ou améliorer des programmes de formation en santé mentale pour les agents
de police qui mettent I'accent sur le travail avec les proches aidants et la réponse a
Cceux-Ci.

Soutenir les services de police afin d’élaborer des protocoles sur lI'offre de soutien aux
proches aidants qui sont témoins de I'arrestation de leur proche, comme des services
de référencement des victimes.

SOUTIEN DES PROCHES AIDANTS A LEXTERIEUR DU SYSTEME DE SERVICES DE
SANTE MENTALE

La stratégie en matiére de santé mentale pour le Canada recommande d’offrir plus d’aide
aux proches aidants grace a de meilleurs soutiens financiers, a 'accés accru aux services
de répit et a 'assouplissement des milieux de travail. Le systéme de santé mentale n’est pas
le seul responsable de la planification d’une approche globale pour répondre aux besoins
des proches aidants, lesquels nécessitent également I'intervention de nombreux autres
systémes agissant comme partenaires, soit les gouvernements et d’autres organisations.

REPIT

Le répit a une valeur qui differe selon les personnes. Le répit qui permet aux aidants de
prendre une pause et de déléguer des taches est utile lorsque l'aidant détermine ses be-
soins et lorsque les services sont assez souples pour y répondre. |l existe peu d’études qui
examinent les effets des services de répit sur les proches aidants de personnes ayant une
maladie mentale'®. Les conclusions d’études demandant aux proches aidants leur niveau
de satisfaction par rapport a de tels services indiquent qu’ils doivent étre ciblés, souples et
accessibles', Les proches aidants plus agés qui ont signalé une expérience négative des
services de répit jugent que le répit était trop court, de piétre qualité ou que la personne
visée a refusé d’y prendre part'?. Lexpérience positive était associée au fait d’avoir aidé les
aidants et la personne atteinte a mieux composer avec la situation.

» L'Australie posséde un programme national de répit qui remet des fonds directement aux proches aidants

pour leur donner acceés aux services de répit, aux centres de répit, aux centres de ressources et a un pro-
gramme de counseling (p. 24)'%.
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Recommandation 26 : Offrir une variété d'options de répit dans la communauté qui peuvent étre personnali-

sées aux préférences des proches aidants.

8.2.2 SOUTIEN FINANCIER

Pour composer efficacement avec leurs responsabilités, de nombreux proches aidants né-
cessitent du soutien financier. Les résultats d’'un sondage national mené auprés de proches
aidants canadiens (y compris des aidants d’adultes ayant une maladie mentale) ont révélé
qu’environ 60 p. 100 des proches aidants paient de leur poche certaines dépenses (colts
principalement liés au transport et aux médicaments), et que 30 p. 100 d’entre eux dé-
pensent plus de 300 dollars par mois (p. 7)'*°. En grande partie, ces dépenses sont dues au
fait que le proche aidant compense les revenus d’'aide sociale de la personne atteinte, ainsi
qu’au fait que les logements sont insuffisants ou souvent inadéquats. D’autres facteurs
reliés a la participation sociale imposent des dépenses. Certains proches aidants risquent
d’étre affectés par la pauvreté de la personne atteinte.

Nous sommes tous deux pauvres. Il ne peut pas
travailler. Je nai rien a lui donner et il na rien.
Est-ce juste?

Proche aidant

Actuellement, le seul soutien financier de la part du gouverne-
ment fédéral pour les aidants est offert sous forme de trois
crédits d’'imp6t non remboursables, des prestations de
soignant et de la disposition de non-participation du Régime
de pensions du Canada. De nombreux groupes, y compris
la Canadian Association of Retired Persons, la Canadian
Caregiver Coalition et la Société canadienne du cancer
militent pour bonifier ce soutien. Dans son mémoire soumis
au Comité permanent des finances de la Chambre des com-
munes, la Canadian Association of Retired Persons (CARP)
a noté que ces programmes n‘aident pratiquement pas
les personnes a faible revenu et pas du tout les personnes
sans emploi (p. 2)°. De nombreux groupes, y compris la
Canadian Caregiver Coalition et la Société canadienne
du cancer militent pour améliorer le soutien financier
aux aidants™.

60 %

30 %

des aidants
dépensent

+300 S / mois

oy

| ¥

|
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De nombreuses propositions demandent précisément qu’une allocation soit octroyée aux
proches aidants canadiens (voir CARP™2), laquelle présenterait ces particularités :

« Elle serait remise aux aidants pour « Elle consisterait en un paiement mensuel
soutenir la prestation des soins et réduire ou bimensuel ou en une subvention,
la nécessité d’admettre en institution les
personnes atteintes ou, le cas échéant, « Elle serait considérée une contribution fi-
pour en réduire le délai, nanciere pour une situation de prestation

de services plutét qu’'une compensation

« Elle correspondrait a une forme directe a l'aidant pour le temps donné

plus courante d’aide directe au (Keefe et Fancey, 29) (p. 2)™.

niveau international,

» En Australie, des politiques de soutien financier pour les proches aidants sont en place depuis quelque temps.
Elles comprennent une allocation pour l'aidant, soit une prestation en espéces remise aux proches aidants
qui offrent des soins a domicile et un paiement remis aux aidants dont les responsabilités limitent leur
participation au marché du travail™*. Des programmes d’aide similaires sont offerts en Norvége, en Suéde et
au Royaume-Uni.

» La Nouvelle-Ecosse compte le programme Caregiver Benefit qui vise les bénéficiaires a faible revenu qui sont
grandement invalides ou handicapés, tel que déterminé par une évaluation de services a domicile. Si I'aidant
et le bénéficiaire se qualifient tous deux, I'aidant recoit une prestation de 400 dollars par mois'*.

» Le régime enregistré d’épargne-invalidité (REEI)™® aide les Canadiens atteints d’une limite fonctionnelle et leur
famille a épargner pour I'avenir. Les résidents canadiens de moins de 60 ans admissibles a un crédit d’'impo6t
pour personnes handicapées (montant pour personnes handicapées) peuvent étre admissibles a un REEI.

Les revenus sont non imposables jusqu’a ce que I'argent soit retiré du REEI. Les parents ou gardiens peuvent
ouvrir un REEI a Fintention d’'une personne mineure. Avec la permission écrite du détenteur, tout le monde
peut cotiser au REEI.

Recommandation 27: Augmenter la sensibilisation a propos des programmes de soutien financier, des
criteres d’'admissibilité et des processus d’appel offerts par les organismes gouverne-
mentaux par le biais de mesures de sensibilisation du public visant spécialement les
aidants et les pourvoyeurs de services de santé.

Les proches aidants occupant un emploi font face a des défis financiers supplémentaires.
Devoir quitter le marché du travail peut entrainer la perte de la protection d’assurance

ou de retraite et des risques sur la sécurité économique a long terme. Sans emploi, les
proches aidants ne peuvent plus cotiser au Régime de pensions du Canada, mettant en
péril leur situation financiére pour la retraite'. Le gouvernement fédéral compte plusieurs
programmes de soutien financier pour les Canadiens ayant un emploi qui, avec une
certaine adaptation, pourraient étre plus conviviaux pour les aidants. Les trois suggestions
suivantes relatives a un changement de politiques, qui tiennent compte des besoins des
proches aidants, sont tirées du numéro 11 du bulletin Policy in Focus de Maytree.

Prolonger le congé pour prestations de compassion de I'assurance-emploi - Le
gouvernement fédéral devrait améliorer les dispositions du congé pour prestations de
compassion afin d’autoriser les congés spéciaux pour prendre soin de personnes ayant
des maladies chroniques. Les dispositions actuelles limitent le soutien aux personnes
s'occupant de proches en phase terminale.

36 Directives pancanadiennes en faveur d’'un systéme de prestation de services pour les proches aidants d’adultes ayant une maladie mentale



Elargir les dispositions de prestations de compassion - Les prestations de compassion
actuelles permettent aux travailleurs d’exclure du calcul de leurs gains admissibles

les années durant lesquelles ils ont arrété de travailler ou gagnaient des recettes
moindres lorsque leur enfant était agé de moins de sept ans. Le gouvernement fédéral
devrait élargir cette disposition pour protéger les revenus de retraite des aidants qui
quittent temporairement le marché du travail pour s'occuper d’'une personne ayant une
maladie mentale.

Rendre remboursables les crédits d'impot actuels des aidants - Cela signifie que les
ménages trop pauvres pour payer des impots sur le revenu pourraient recevoir de
'argent du gouvernement pour aider a compenser le colt des soins. Par ailleurs, les cré-
dits d'imp6t pourraient étre transformés en une allocation modeste qui aiderait tous les
ménages en situation de prestation de soins. Le Royaume-Uni et I'Australie, par exemple,
paient une petite prestation en espéces aux proches aidants d’individus nécessitant des
soins chroniques a domicile (p.3)"8.

Recommandation 28 : Entreprendre, en collaboration avec des proches aidants, un examen systématique de
tous les programmes gouvernementaux de soutien aux aidants existants dans toutes

les provinces pour évaluer les écarts et élaborer des options stratégiques pour combler
ces écarts.

8.23 ACCOMMODEMENT EN MILIEU DE TRAVAIL

27 %

des aidants ont perdu des revenus

29 %

ont assumeé des codts importants
pour prendre soin d’'un proche

0,
7 7 %
des aidants sont des femmes et sont donc

plus susceptibles que les hommes de
s'absenter du travail ou de quitter leur emploi

Les proches aidants occupant un emploi peuvent devoir réduire leurs heures de travail
ou ajuster leurs responsabilités en raison de leur réle. Certains ajustements peuvent
entrainer des co(ts pour les membres de la famille ou eux-mémes et ont d’autres consé-
guences négatives'. La stratégie en matiére de santé mentale pour le Canada note que
la prestation de soins peut atténuer la participation sur le marché du travail et causer
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aux aidants d'importantes difficultés financieres. Une étude a rapporté que 27 p. 100 des
aidants ont perdu leur revenu et 29 p. 100 ont engagé d’'importants codts financiers liés a
la prestation de services a un membre de la famille (p. 74)'. Les femmes sont particulié-
rement touchées puisque 77 p. 100 des proches aidants sont des femmes. Elles sont donc
plus susceptibles que les hommes de s’absenter du travail ou de quitter leur emploi pour
accomplir leurs responsabilités a titre de proche aidant™'.

La stratégie en matiére de santé mentale pour le Canada affirme que les proches aidants
profiteraient de politiques en milieu de travail qui respectent la famille (p. ex., congés pour
les aidants, horaires flexibles) pour réduire la possibilité de perte de revenu en raison des
responsabilités de soins . Les politiques respectant la situation des proches aidants favori-
seraient non seulement ces derniers, mais aussi les employeurs et la société en général.

Recommandation 29: Encourager les employeurs a mieux répondre aux besoins des aidants en mettant en
ceuvre des politiques de santé et sécurité telles que des politiques sur les milieux de

travail flexibles et en adoptant la norme sur la santé et la sécurité psychologiques en
milieu de travail.

8.24 PLANIFICATION DE LAVENIR

La prestation de soins peut étre un engagement a long terme et une préoccupation tout

au long de la vie pour les aidants, particulierement pour les parents de personnes atteintes
de maladie mentale. Tandis qu’ils vieillissent, cette préoccupation prend de I'ampleur et les
parents se demandent qui occupera leur réle une fois qu’ils ne seront plus aptes a le faire'*.
Les fréres et sceurs s’inquiétent de qui prendra la reléve de leurs parents et, bien qu’ils
soient souvent considérés comme le remplacement logique de leurs parents, certains
d’entre eux ne souhaitent pas ou ne peuvent pas assumer le role™.

La planification de I'avenir d’'un proche atteint de maladie mentale comprend deux com-
posantes principales : la planification financiére et la planification des soins personnels.
La planification financiére désigne les arrangements financiers que les aidants doivent
prendre pour assurer la sécurité financiéere de leur proche. On devrait tenir compte des
besoins du proche en matiére de finances et de toutes ses sources de revenu. Laide
gouvernementale peut nécessiter que certains critéres soient respectés. Donc, pour éviter
que le revenu de la personne soit compromis, les proches aidants doivent se familiariser
avec de telles conditions et les intégrer lorsqu’ils planifient les besoins financiers futurs

de leur proche. Les testaments et la planification successorale peuvent aider les aidants a
gérer cette question.

Sécuriser les soins personnels

d’'un proche peut étre plus difficile, » Une responsabilité a partager - Considérations financiéres et
particulierement pour les personnes juridiques dans le cadre de la planification pour les personnes
qui nécessitent du soutien pour ré- atteintes de déficiences mentales au Québec est un guide
pondre a leurs propres besoins. Il est destiné a aider les proches aidants a sécuriser I'avenir de

leur proche™s.

important de gérer ces questions de
facon opportune pour minimiser les
difficultés auxquelles peuvent faire
face les personnes ayant une maladie mentale une fois leurs parents partis. La planification
financiére et des soins personnels devrait étre réalisée le plus possible avec la participation
de la personne ayant une maladie mentale ainsi qu'avec d’autres membres de la famille.
Offrir des renseignements pertinents par le biais d’ateliers et de guides écrits peut aussi
aider les personnes ayant une maladie mentale et leurs aidants a préparer I'avenir.
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Recommandation 30: Elaborer des outils et offrir des renseignements a 'intention des proches aidants
concernant la planification personnelle et financiére. Encourager les familles a s’engager

dans ce type de planification le plus t6t possible et leur offrir du soutien, cela dans divers
points de service, par exemple les associations familiales et les bureaux de notaires.

9 FACTEURS FACILITANT LA TRANSFORMATION DU SYSTEME

Cette section décrit certains changements importants qui doivent avoir lieu au sein

du systeme de santé mentale et de certaines organisations de prestation de soins. Ces
changements favoriseront une culture dans laquelle les proches aidants sont soutenus
dans leur réle et peuvent maintenir leur propre bien-étre.

91 ENGAGEMENT DES PROCHES AIDANTS DANS LA PLANIFICATION ET LEVALUATION
DES SERVICES

Les proches aidants sont bien placés pour participer a la planification et I'évaluation des
programmes et services visant a les soutenir dans leur role de prestation de soins. La
Commission de la santé mentale du Canada a souligné I'importance d’entendre la voix des
proches aidants pour I'élaboration d’'une stratégie nationale en matiére de santé mentale
pour le Canada et a renforcé cette idée dans I'une de ses recommandations™®. L'outil d’éva-
luation des politiques pour les proches aidants' peut étre utilisé pour engager les proches
aidants dans la planification et 'examen des politiques et programmes. Cet outil souligne
I'importance de la participation significative des proches aidants dans la planification et
I'évaluation des services et programmes. Il propose un processus pour faciliter la participa-
tion active des proches aidants qui va au-dela d’'une participation symbolique. Les résultats
de l'application de cet outil peuvent étre utilisés pour élaborer un plan d’action visant a
gérer tout effet négatif imprévu des politiques et programmes sur les proches aidants.

Recommandation 31: Inviter les proches aidants a participer a I'analyse des services de santé mentale exis-

tants, a l'identification des écarts et a I'élaboration de plans pour gérer ces écarts avec
des concepteurs de politiques et des administrateurs de services de santé mentale.

La participation des proches aidants doit étre significative. LOrganisation mondiale de

la Santé™® suggére que les proches aidants peuvent faire d'importantes contributions au
systéme de santé mentale en y occupant un réle, notamment dans la planification straté-
gique pour l'organisation, la planification, la mise en ceuvre, la prestation et I'évaluation de
services (p. ex., par des sondages de satisfaction, un agrément), ainsi que dans la prise de
décisions stratégiques et I'affectation et I'élaboration de ressources.

Pour faciliter leur participation active, les proches aidants peuvent exiger de I'aide pour
naviguer dans les activités de l'organisation et le systéme de santé mentale ainsi qu’'une
formation sur la participation et I'expression de leurs opinions. lls peuvent également avoir
besoin de services ou de ressources pour faciliter leur présence, par exemple par rapport
aux colts de transport et de soins pour leur proche lorsqu’ils ne sont pas a domicile.

Recommandation 32: Faciliter la participation significative des proches aidants dans la planification et

I'évaluation des services en offrant des directives, de I'éducation et de 'encouragement
au besoin.
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Les politiques gouvernementales peuvent faciliter lengagement des proches aidants
envers la planification et I'évaluation des plans et services de santé mentale a tous les
niveaux.

» En Colombie-Britannique, le document Best Practices in Family Support and Involvement du ministére de la
Santé recommande que les familles participent a la planification et a I'évaluation des services'.

» Au Québec, le Commissaire a la santé et au bien-étre a publié le Rapport d’appréciation de la performance du
systéme de santé et de services sociaux 2012 qui reconnait 'importance du réle des familles dans le systeme
de santé mentale™°.

» Au Manitoba, découlant de la Loi sur la reconnaissance de I'apport des aidants naturels, un comité consultatif
sur les aidants naturels a été formé pour conseiller le ministére de la Vie saine, de la Jeunesse et des Ainés a
propos de la prestation de soins et des politiques relatives aux proches aidants™'.

» En Nouvelle-Zélande, au moins 50 p. 100 des membres des conseils consultatifs et de planification en santé
mentale doivent étre des utilisateurs de services et des proches aidants. Ces groupes examinent les plans
communautaires de santé mentale, surveillent et évaluent les services de santé mentale et défendent les
intéréts des adultes et des enfants atteints d’'une maladie mentale>.

» Aux Etats-Unis, il existe un organisme national nommé National Association of Mental Health Planning and
Advisory Councils qui offre des conseils et du soutien technique, livre des renseignements et se prononce a
propos de questions de planification en santé mentale':.

» En Australie, les services de santé mentale doivent inclure les proches aidants et les utilisateurs de services
en matiére de prestation et d’élaboration de services de santé mentale. Pour veiller a ce que ce soit le cas, des
normes de pratique ont été créées pour fournir des directives claires aux pourvoyeurs de services de santé
mentale concernant la participation des familles™4.

Recommandation 33: Elaborer une Iégislation sur la reconnaissance des aidants dans toutes les provinces et
tous les territoires.

Dans les organisations, les normes de pratique en matiére de participation et de soutien
des proches aidants sont un instrument important pour favoriser l'engagement et
linclusion des familles. Les normes de pratique sont mesurables et peuvent augmenter la
responsabilité des pourvoyeurs de services de santé mentale, spécialement lorsqu’elles
sont incorporées aux normes d’agrément. Dans les organisations, des lignes directrices
de pratique devraient étre formulées par la direction, des coordonnateurs et du
personnel de premiére ligne, en collaboration avec des proches aidants et des groupes
de consommateurs.
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Recommandation 34 :

9.2

Recommandation 35:

» Réadaptation psychosociale (RPS) Canada a élaboré des normes de pratique pour les soins axés sur le
rétablissement qui soutiennent la participation des proches aidants au niveau organisationnel.

Norme 4 - Participation individuelle, familiale et communautaire

Les personnes et les familles, telles que définies par ces personnes et la communauté, participent a la planifi-
cation, a la mise en ceuvre et a I’évaluation des services de soutien en matiére de réadaptation psychosociale
lorsque cela s’y préte.

41 Les politiques et procédures relatives a la participation des personnes, de la famille définie et de la
communauté dans la planification, I’évaluation et la prestation de services sont complétes et inclu-
sives. Cela se traduit par le fait que:

« Les politiques et procédures guident la participation des personnes, de la famille définie et de la
communauté a chaque niveau de service.

» Des procédures sont en place pour soutenir les personnes et la famille définie dans I'expression de
leurs opinions's.

Affecter les ressources adéquates par le biais d’organisations et d’agences gouverne-
mentales et non gouvernementales pour permettre aux proches aidants de participer
a la planification des politiques relatives a I'élaboration de normes de pratique et de
programmes en santé mentale.

LEADERSHIP ET SOUTIEN ORGANISATIONNEL

La création d’'un systéme de santé mentale global qui promeut et soutient le bien-étre
des proches aidants nécessitera un leadership fort a tous les niveaux pour transformer la
culture organisationnelle en un modele axé sur la personne et la famille. Lengagement
envers le changement peut étre
exprimé dans les missions, pro-
grammes, mandats et documents » Le gouvernement de la Colombie-Britannique s’est engagé en-
stratégiques d’'une organisation et vers les familles, comme en font foi les Best Practices for Family
peut étre mis en évidence dans les Support and Involvement, et la Family Charter of Rights (élaborés
objectifs et priorités organisationnels par le conseil consultatif sur la famille et la santé mentale de la
division de la santé mentale du ministére de la Santé provincial).
Le leadership provincial et territorial a entrainé la création

de plans stratégiques par toutes les autorités sanitaires pour
soutenir les proches aidants.

placés sous la responsabilité des
gestionnaires. Le leadership de la
haute direction peut inspirer les autres
a agir, entrainant une modification de
la culture dans I'ensemble du systeme
de santé mentale.

Reconnaitre explicitement l'utilité des interventions des proches aidants dans les
services de santé mentale provinciaux, territoriaux et régionaux grace a des plans

stratégiques et a une affectation adéquate des ressources a l'intention de programmes
de soutien des proches aidants.

Au niveau organisationnel, les politiques et les programmes doivent refléter I'importance
des proches aidants et l'utilité de leurs interventions et devraient paver la voie a la collabo-
ration avec ces derniers et la réponse a leurs besoins. Pour cela, les organismes de santé
mentale doivent mettre sur pied des « normes systémiques axées sur le rétablissement »
liées a des politiques et procédures et capables de surveiller le progres, de créer des
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indicateurs et de faire un suivi des résultats™®. Par exemple, I'inclusion du soutien des pairs
aidants dans les descriptions de tache des pourvoyeurs de services de santé mentale, les
normes de pratique, les évaluations de rendement, les descriptions de programme et les
plans stratégiques est essentielle pour soutenir le réle des pourvoyeurs de services de
santé mentale aupres des proches aidants.

» Le plan stratégique sur la santé mentale et les dépendances 2007-2012 de la régie régionale de la santé
Fraser Health reconnait la valeur et les besoins des proches aidants et a élaboré une stratégie pour inclure

les proches aidants intitulée Families Are Part of The Solution: A Strategic Direction for Family Support &
Inclusion™ . Elle posséde également une politique relative a I'inclusion des familles pour guider le personnel
en santé mentale.

La mise en ceuvre du soutien et de
'inclusion des familles peut égale-
ment étre facilitée par des directives
pratiques cliniques qui contiennent
des renseignements explicites sur

la facon dont les cliniciens peuvent
accomplir leurs roles.

Des conclusions importantes et un
consensus international parmi des
groupes de pourvoyeurs de services
de santé mentale ont donné nais-
sance a des directives de pratique
fondées sur des données probantes
pour les cliniciens travaillant avec des familles. Par exemple, dans le cas d’interventions
psychoéducatives chez les familles de personnes atteintes de schizophrénie, les cliniciens
doivent:

« Coordonner tous les éléments du traitement et de la réadaptation pour veiller a ce que
tout le monde converge vers les mémes objectifs dans une relation collaborative et
encourageante,

« Porter attention aux besoins sociaux et cliniques de la personne,
« Offrir une gestion optimale des médicaments,

« Ecouter les familles et les traiter comme partenaires égales dans la planification et
'administration du traitement,

» Explorer les attentes des membres de la famille quant au programme de traitement et ala
personne méme,

« Evaluer les forces et les limites de la famille par rapport a sa capacité de soutenir la
personne,

« Aider les familles a résoudre leurs conflits grace a une réponse sensible a la détresse
émotionnelle,

« Aborder les sentiments de perte,
« Offrir des renseignements pertinents a la personne et a la famille aux moments adéquats,
« Préparer un plan explicite en cas de crise et prévoir une intervention professionnelle,

« Aider a améliorer la communication entre les membres de la famille,
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« Offrir une formation a la famille sur des techniques structurées de résolution de probleme,

« Encourager la famille a élargir son réseau de soutien social (p. ex., participation a des
groupes multifamiliaux ou a des organisations de soutien familial telles que la National
Alliance for the Mentally 111),

Faire preuve de souplesse afin de répondre aux besoins de la famille,

Faciliter a la famille 'accés a un professionnel en cas de besoin si la relation d’aide avec
celle-ci prend fin (p. 225)™,

Recommandation 36: Elaborer des directives de pratique sur le travail avec les proches aidants et les

incorporer dans la formation des pourvoyeurs de services en santé mentale.

9.3 CREATION D’EFFECTIFS INFORMES ET COMPETENTS EN MATIERE DE SANTE MENTALE

Des effectifs informés et compétents sont requis pour faire la transition vers un modele
axeé sur la personne et la famille et pour engager et soutenir efficacement les proches
aidants. Cela peut ne pas provenir d’'une éducation professionnelle standard dans laquelle
de nombreux programmes de formation clinique en santé mentale continuent d’utiliser
des manuels, termes et concepts qui mettent I'accent sur une pathologie familiale plutét
que sur 'adaptation et la compétence des familles™. De plus, la plupart des pourvoyeurs
de services de santé mentale ont été formés pour mettre I'accent sur la personne ayant
une maladie mentale; d’ailleurs, leur travail I'a exigé. Bien que la plupart des pourvoyeurs
de services ne possédent aucune formation sur le travail en relation avec les familles, les
« ... taches d'engagement, d’éducation et de collaboration avec la plupart des familles font
partie des taches du personnel intervenant en santé mentale; avec une formation supplé-
mentaire minimale si le clinicien posséde un cadre général pour incorporer le travail avec
les familles dans sa pratique quotidienne (p. 2)'°. »

Linitiation du nouveau personnel doit incorporer du contenu quant au modéle de rétablis-
sement et aux soins axés sur la famille. Pour les personnes déja sur le marché du travail,
on suggeére un cadre éducatif pour faciliter la compétence dans le travail avec les proches
aidants, mis en ceuvre par segments au fil du temps et personnalisé selon les réles et
responsabilités des participants''.

» BC Best Practices in Family Support and Involvement reconnait qu’un programme d’éducation professionnelle
plus complet pour les pourvoyeurs de services de santé mentale favorisera une compréhension accrue des
effets de la maladie mentale sur la famille, facilitera un changement d’attitude et améliorera le soutien offert
aux proches aidants. Le document recommande :

« Linclusion d’habiletés et de compétences nécessaires pour travailler avec les familles dans le cadre de la
formation offerte aux pourvoyeurs de services de santé mentale,

« Une formation obligatoire continue sur place portant sur le travail en relation avec les familles,

« Des sessions sur les partenariats au cours desquelles les membres des familles participent a titre de
présentateurs,

» De la formation et des renseignements a propos des directives d’acceés a I'information concernant la
confidentialité des renseignements,

« Léducation du personnel a propos de la « charte des droits de la famille » (p. 14)'62,
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Les services de santé mentale peuvent utiliser des pratiques d'embauche et des évalua-
tions de rendement qui mettent I'accent sur les compétences pour s'assurer de pouvoir
compter sur du personnel informé et compétent.

Les compétences souhaitables pour engager et soutenir les proches aidants (Marsh, 1998)
comprennent I'aide aux familles pour clarifier leurs besoins, I'utilisation d’approches de
réadaptation ou éducatives encourageant le développement de compétences, la conso-
lidation des forces familiales, la reconnaissance des limites et le travail d’équipe, I'aide

aux proches aidants pour qu’ils apprennent a prendre soin d’eux-mémes, des conseils
pratiques et utiles, le soutien des familles qui s'occupent de quelqu’un ayant recu un
double diagnostic (Mueser et Fox, 2002), le fait d’étre informé sur la maladie mentale et
les médicaments et la reconnaissance et le respect des cultures et croyances. (p. 7)'6

Recommandation 37::

371: Offrir une formation et du soutien aux pourvoyeurs de services de santé mentale pour
ameéliorer leurs connaissances sur les proches aidants et leur sensibilité par rapport a
leur situation.

Augmenter la capacité de la communauté de soutenir les proches aidants en diffusant
des connaissances, améliorant les compétences et favorisant les occasions d'éducation
entre les associations familiales et les organismes communautaires qui desservent les
personnes atteintes de maladie mentale.

9.4 CREATION DE RESSOURCES ADEQUATES

L'affectation des ressources refléte la valeur de services précis et I'importance des
personnes auxquelles ils sont destinés. Des ressources et des programmes d’aide
suffisants doivent étre disponibles pour permettre aux pourvoyeurs de services de santé
mentale d’aider les proches aidants.

Certaines provinces disposent dorénavant de coordonnateurs familiaux responsables

de la planification, de la création et de la coordination des services a la famille et de leur
intégration dans la gamme de services habituels, libérant ainsi les pourvoyeurs de services
directs de santé mentale™*. Un coordonnateur familial pourrait également veiller a ce que
les renseignements a propos des besoins des familles soient distribués aux intervenants
chargés de soigner les adultes atteintes de maladie mentale, tant a I'intérieur qu’a I'exté-
rieur du systéme de santé mentale.

Recommandation 38 : Instituer un réle de coordonnateur familial, a I'intérieur ou I'extérieur du milieu hospi-
talier, responsable de planifier, d’élaborer et de coordonner les services lorsque cela s’y

préte, et rendre les services en santé mentale plus aptes a reconnaitre et respecter les
besoins des proches aidants.

9.5 PARTENARIATS

Les groupes de défenseurs des aidants (p. ex., la Canadian Caregiver Coalition et les
associations de proches aidants provinciales ou territoriales) et les associations familiales
sont des partenaires naturels de I'édification d’'un systéme de santé mentale complet qui
soutient et intégre les proches aidants.
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Les associations familiales sont actuellement le fondement du soutien et de I'éducation de
nombreux proches aidants. Elles informent le public au sujet de la maladie mentale dans

le but de réduire la stigmatisation et de promouvoir le rétablissement. Ces associations
offrent directement aux familles divers services, notamment des rencontres dans des
groupes de soutien par les pairs, des renseignements et des séances de sensibilisation, des
ateliers de développement de compétences, des conseils, de la représentation et parfois
des services de counseling. Ces services seraient extrémement coliteux a remplacer dans
le réseau sociosanitaire.

Malgré l'existence de nombreuses associations familiales au pays, les services de référen-
cement par des pourvoyeurs de services de santé mentale ne sont pas systématiquement
offerts et les véritables partenariats s’installent rarement.

La gamme et le nombre de services que peuvent offrir les organisations de services
communautaires sont souvent entravés par la difficulté de trouver du financement. Les
collaborations entre les organisations de services communautaires et le réseau socio-
sanitaire maximiseraient les avantages pour la famille et amélioreraient la capacité de
prestation de services.

Recommandation 39: Diriger réguliérement les proches aidants vers des associations familiales et collaborer

avec elles dans la coordination des soins pour maximiser les bienfaits potentiels des
services de soutien disponibles.

Les partenariats entre les organisations représentant des personnes ayant cétoyé la
maladie mentale, les aidants, les services de santé mentale, le gouvernement et les centres
d’enseignement et de recherche peuvent faciliter la mise sur pied de programmes qui se
fondent sur la pratique et qui se basent sur des données probantes existantes. De fait, les
proches aidants ont une incidence importante sur le systeme de santé mentale et sur I'état
de santé mentale des personnes atteintes en termes de résultats.

Recommandation 40 : Elaborer des partenariats avec des centres d’enseignement et de recherche et collabo-

rer au développement d’un programme de recherche qui peut générer plus de données
sur l'efficacité du soutien et des services pour les proches aidants.

Les partenariats établis avec les organismes de I'extérieur du réseau sociosanitaire
peuvent consolider les efforts de création d’'un systéme de prestation de services complets
en santé mentale qui soutient les proches aidants. Au Canada, la Canadian Caregiver
Coalition’, la Société Alzheimer du Canada et d’autres organismes communautaires
exigent de plus en plus la création d’une stratégie de soutien de tous les proches aidants.
lls préconisent une stratégie qui aide a déterminer les actions requises pour que les
aidants soient valorisés et reconnus pour leurs contributions vitales. La Nouvelle-Zélande
et I'Australie ont créé et implanté avec succes des stratégies nationales qui atteignent ces
objectifs. Le Canada devrait suivre leur exemple.

Recommandation 41: Créer un groupe de travail multisectoriel et intersectoriel pour traduire ces directives

en un plan d’action visant a soutenir les proches aidants canadiens d’adultes ayant une
maladie mentale.
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CONCLUSION

Les proches aidants contribuent grandement au bien-étre et au rétablissement des
personnes ayant une maladie mentale ainsi qu’a la société en général. Toutefois, les

défis auxquels ils font face - émotifs, physiques, financiers et sociaux découlant de la
reconnaissance et du soutien inadéquats du réle d’aidant - sont imposants et peuvent
entrainer un stress chronique qui ajoute au fardeau des services de santé. |l existe de
nombreuses données probantes selon lesquelles le soutien des proches aidants profite

a tous les partenaires, y compris les personnes atteintes de maladie mentale, les proches
aidants, le systeme de santé mentale et la société en général. Le point de vue des proches
aidants intégré a ce document traduit la nécessité de pouvoir compter sur un systeme qui
reconnait leur réle et offre des programmes d’aide adéquats.

La stratégie en matiére de santé mentale pour le Canada, Changer les mentalités, changer
des vies, stipule que : « Lorsque le soutien aux familles est absent, la santé mentale pour
I'ensemble de la population s’en trouve minée et les résultats en matiére de santé mentale
sont moins élevés parmi les personnes ayant des troubles mentaux ou une maladie
mentale, ce qui, en revanche, augmente les colits du systéme » (p. 31)'¢¢,

Pour répondre aux besoins des proches aidants, une approche compléte, dotée de
principes et fondée sur des données probantes a été proposée dans ce document. De
nombreuses recommandations mettent I'accent sur la facon de mieux engager et sou-
tenir les proches aidants et la facon d'augmenter la capacité du systeme. On trouve des
exemples de pratiques et de programmes de pointe qui peuvent étre imités ou utilisés
pour innover et mieux répondre aux besoins locaux.

Le soutien des proches aidants d’adultes ayant une maladie mentale est une partie
intégrante et vitale du systeme de santé mentale transformé envisagé dans la stratégie
en matiere de santé mentale pour le Canada, Changer les orientations, changer des vies.
Pour aller de I'avant, la volonté politique et les mesures de tous les partenaires dans les
communautés sont nécessaires. Suivant 'exemple de I'’Australie, du Royaume-Uni, de la
Nouvelle-Zélande et d’autres pays, le Canada a I'occasion de consacrer le role de proche
aidant canadien dans un systeme global de santé mentale qui assure le leadership, les
structures et les ressources nécessaires pour soutenir et intégrer les proches aidants de
facon efficace et authentique. Il est urgent de soutenir les proches aidants et des mesures
immeédiates sont requises.
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Annexe

RECOMMANDATIONS

Les Directives comprennent 41 recommandations réparties tout au long du document.
Elles sont ici regroupées en cing grandes catégories pour faciliter le repérage de celles
jugées les plus pertinentes selon les lecteurs :

« Intégration du soutien familial aux services de santé mentale

« Formation et soutien pour les pourvoyeurs de services de santé mentale
« Gouvernement et politiques

« Sensibilisation du public

« Partenariats intersectoriels

Les numéros de page se trouvent a gauche de chaque recommandation.

R7(p19):

R8(p.21):

RO (p.21):

R11(p.22):

R12(p.24):

R13(p.24):

R6(p.27):

R21(p.3D):

R22 (p.3D:

INTEGRATION DU SOUTIEN FAMILIAL AUX SERVICES DE SANTE
MENTALE EN GENERAL

Exiger que les pourvoyeurs de services évaluent les besoins des proches aidants et les encou-
ragent a s'engager adéquatement dans les soins de leur proche chaque fois qu’ils entrent en
contact avec le systéme de santé mentale.

Offrir aux proches aidants unaccés opportun a une éducation adéquate quirépond a leurs besoins
a différents stades de la maladie et de la trajectoire de prestation de services.

Rendre disponibles a grande échelle les programmes de psychoéducation aux familles fondés sur
des données probantes et offerts par des animateurs qualifiés. Informer les proches aidants de
ces programmes et les encourager a y participer.

Accroitre 'acces a la thérapie familiale fondée sur des données probantes offerte par des cliniciens
autorisés et réglementés. when needed.

Faciliter 'accés aux associations de proches aidants dans toutes les communautés et veiller a ce
qu’elles recoivent du financement qui reflete 'ampleur de leur réle comme source de soutien
pour les proches aidants.

Lorsque cela est approprié, exiger des pourvoyeurs de services qu’ils incluent les proches aidants
dans la planification des services.

Aider les proches aidants en utilisant régulierement des instruments validés pour identifier et éva-
luer leurs besoins et les aider a élaborer des plans d’autosoins en fonction de cette évaluation.

Par suite du diagnostic initial par un pourvoyeur de services de santé mentale, offrir aux aidants
des renseignements opportuns pertinents a chaque stade de la maladie mentale et les informer
sur I'évolution de la maladie, les options de traitements fondés sur des données probantes, les
lois sur la confidentialité des renseignements, les services disponibles et les directives sur le
soutien du rétablissement; mettre I'accent sur les autosoins pour les aidants.

Exiger que les services de santé mentale en milieu hospitalier ou en clinique externe renseignent
davantage a propos des programmes de psychoéducation disponibles et encouragent les
membres des familles a participer a ces programmes.
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R30(p.39): Elaborer des outils et offrir des renseignements a l'intention des proches aidants concernant la
planification personnelle et financiére. Encourager les familles a s'engager dans ce type de
planification le plus t6t possible et leur offrir du soutien, cela dans divers points de service, par
exemple les associations familiales et les bureaux de notaires.

R38 (p.44): Instituer unroéle de coordonnateur familial, a I'intérieur ou I'extérieur du milieu hospitalier, respon-
sable de planifier, d’élaborer et de coordonner les services lorsque cela s’y préte, et rendre les
services en santé mentale plus aptes a reconnaitre et respecter les besoins des proches aidants.

INTEGRATION DU SOUTIEN FAMILIAL AUX SERVICES DE SANTE MENTALE :
SOINS DE COURTE DUREE

R191(p.30): Désigner et rendre disponible en tout temps un membre de I'urgence qui peut aider la personne
atteinte de maladie mentale et offrir des conseils aux proches aidants.

R19.2 (p.30): Offrir des renseignements a jour dans toutes les salles d’urgence en divers formats décrivant les
ressources de soutien pour la personne ayant une maladie mentale et ses proches aidants.

R20.1(p.30): Créer des postes de pairs aidants pivots et les affecter aux services de I'admission et de 'urgence
pour qu’ils offrent directement des conseils et des renseignements aux proches aidants.

R20.2(p.30): Mettre enceuvre des mesures telles que des guides écrits, des personnes-ressources désignées et
des pairs aidants pour les familles pour faciliter la navigation dans les services hospitaliers.

R 24 (p.32): Etablir des protocoles hospitaliers quifavorisent la participation des proches aidants aux plans de
congé et de suivi et les impliquer dans les directives a propos des rechutes, la prévention des
crises et le plan de rétablissement de la personne atteinte.

R25.1(p.34): Engager lesfamilles, lorsque possible, dans la discussion concernant I'utilisation des ordonnances
de traitement en milieu communautaire.

INTEGRATION DU SOUTIEN FAMILIAL AUX SERVICES DE SANTE MENTALE :
SERVICES DANS LA COMMUNAUTE OU CONTINUS

R4 (p17): Offrirdesservices au téléphone et en ligne pour soutenir les proches aidants des régions rurales et
éloignées ou partout ol la capacité des services locaux est limitée.

R15(p.26): Encourager et favoriser I'élaboration et I'utilisation des directives anticipées par la personne ayant
une maladie mentale en collaboration, lorsque cela s’y préte, avec ses proches aidants.

R 26 (p.35): Offrir une variété d’options de répit dans la communauté qui peuvent étre personnalisées aux
préférences des proches aidants.
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R2.2(p15):

R2.3(p15):

R3(p16):

R5(p18):

R10 (p.22):

R141(p.26):

R14.2 (p.26):

R14.3(p.26):

R14.4 (p.26):

R171(p.29):

R18 (p.29):

R 36 (p.43):

R371(p.44):

FORMATION ET SOUTIEN POUR LES POURVOYEURS DE SERVICES DE SANTE
MENTALE

Rendre disponibles les renseignements actuels concernant la maladie mentale en divers formats
(en ligne, imprimés, rencontre en personne) qui tiennent compte de la diversité (niveau déduca-
tion, connaissances en santé mentale, emplacement géographique, langue, culture et autres).

Rendre aptes, par une augmentation du temps disponible, les pourvoyeurs de services de santé
mentale a partager des renseignements a jour a propos de la gamme de services communau-
taires, sociaux et de santé mentale disponibles pour les adultes ayant une maladie mentale, y
compris leurs exigences d’admissibilité, les renvois vers d’autres services au besoin et le soutien
des proches aidants en ce qui a trait a 'accés a ces services lorsqu’ils sont requis.

Offrir de I'’éducation et des outils pour aider les cliniciens en santé mentale a mener des inter-
ventions qui respectent la culture et pour permettre I'accés a des consultations culturelles
pour I'évaluation ou l'offre de soutien aux proches aidants faisant partie d’autres groupes
ethnoculturels.

Aider et former les pourvoyeurs de services de santé mentale pour qu’ils augmentent leurs
connaissances et leur sensibilité envers la gamme de relations et les défis connexes, les roles et
les besoins en termes de soutien de tous les proches aidants.

Rendre disponibles les consultations d’experts pour les pourvoyeurs de services de santé mentale
au besoin.

Elaborer et mettre en ceuvre des protocoles clairs pour divulguer les renseignements nécessaires
aux proches aidants et exiger des pourvoyeurs de services de suivre ces protocoles.

Aider les pourvoyeurs de services de santé mentale a parfaire leurs connaissances sur la vie privée,
la confidentialité des renseignements ainsi que sur les lois et les reglements institutionnels et
professionnels connexes.

Exiger des pourvoyeurs de services de santé d’encourager systématiquement la participation des
familles, tout en respectant la confidentialité et la vie privée de la personne ayant une maladie
mentale.

Lorsqu’une personne choisit de ne pas impliquer ses proches aidants, veiller a en explorer les
raisons, a en discuter et a les documenter et s’assurer que les pourvoyeurs de services offrent
des renseignements généraux a propos de la trajectoire de la maladie, des symptémes courants
et de la gestion des symptdémes afin que l'aidant possede l'information de base requise pour
soutenir la personne atteinte sans compromettre la confidentialité des renseignements.

Offrir plus de soutien et de formation aux médecins de famille par rapport au dépistage et a
I'identification précoce de la maladie mentale et pour diriger les personnes ayant une maladie
mentale et leurs proches aidants vers les services adéquats.

Elaborer des normes et des procédures qui comprennent des protocoles pour les pourvoyeurs de
services de santé mentale concernant I'aide aux proches aidants afin d'évaluer leurs besoins et
d’offrir des options de soutien et de soins.

Elaborer des directives de pratique sur le travail avec les proches aidants et les incorporer dans la
formation des pourvoyeurs de services en santé mentale.

Offrir une formation et du soutien aux pourvoyeurs de services de santé mentale pour améliorer
leurs connaissances sur les proches aidants et leur sensibilité par rapport a leur situation.
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GOUVERNEMENT ET POLITIQUES

R1(pi13): Concevoir des politiques et des programmes qui englobent les valeurs et les besoins des proches
aidants a l'aide des outils disponibles tels que l'outil d’évaluation des politiques pour les proches
aidants.

R 28 (p.37): Entreprendre, en collaboration avec des proches aidants, un examen systématique de tous les
programmes gouvernementaux de soutien aux aidants existants dans toutes les provinces pour
évaluer les écarts et élaborer des options stratégiques pour combler ces écarts.

R29 (p.38): Encourager les employeurs a mieux répondre aux besoins des aidants en mettant en ceuvre des
politiques de santé et sécurité telles que des politiques sur les milieux de travail flexibles et en
adoptant la norme sur la santé et la sécurité psychologiques en milieu de travail.

R31(p.39): Inviter les proches aidants a participer a I'analyse des services de santé mentale existants, a
I'identification des écarts et a I'élaboration de plans pour gérer ces écarts avec des concepteurs
de politiques et des administrateurs de services de santé mentale.

R32(p.39): Faciliter la participation significative des proches aidants dans la planification et I'évaluation des
services en offrant des directives, de I'éducation et de 'encouragement au besoin.

R33(p.40): Elaborer une législation sur la reconnaissance des aidants dans toutes les provinces et tous les
territoires.

R34 (p41): Affecter les ressources adéquates par le biais d'organisations et d'agences gouvernementales et
non gouvernementales pour permettre aux proches aidants de participer a la planification des
politiques relatives a I'élaboration de normes de pratique et de programmes en santé mentale.

R35(p.41): Reconnaitre explicitementl'utilité desinterventions des proches aidants dans les services de santé
mentale provinciaux, territoriaux et régionaux grace a des plans stratégiques et a une affecta-
tion adéquate des ressources a l'intention de programmes de soutien des proches aidants.

PARTENARIATS INTERSECTORIELS

R2.3(p15): Rendre aptes, par une augmentation du temps disponible, les pourvoyeurs de services de santé
mentale a partager des renseignements a jour a propos de la gamme de services communau-
taires, sociaux et de santé mentale disponibles pour les adultes ayant une maladie mentale, y
compris leurs exigences d’admissibilité, les renvois vers d’autres services au besoin et le soutien
des proches aidants en ce qui a trait a I'accés a ces services lorsqu’ils sont requis.

R6(p18): Mettre en place des partenariats entre les pourvoyeurs de services de santé mentale, les écoles
et les organismes de protection de I'enfance pour déterminer et coordonner les besoins de
soutien des jeunes aidants et des adultes atteints d’'une maladie mentale.

R23(p.32): Augmenter la disponibilité des programmes de prévention et d’intervention précoce qui recon-
naissent le role des familles et les font participer adéquatement.

R25.2(p.34): Elaborer ou améliorer des programmes de formation en santé mentale pour les agents de police
qui mettent I'accent sur le travail avec les proches aidants et la réponse a ceux-ci.

R25.3(p.34): Soutenir les services de police afin d’élaborer des protocoles sur l'offre de soutien aux proches
aidants qui sont témoins de I'arrestation de leur proche, comme des services de référencement
des victimes.

R27(p.36): Augmenter la sensibilisation a propos des programmes de soutien financier, des critéres d’ad-
missibilité et des processus d’appel offerts par les organismes gouvernementaux par le biais
de mesures de sensibilisation du public visant spécialement les aidants et les pourvoyeurs de
services de santé.
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R37.2(p.44):

R39 (p.45):

R 40 (p.45):

R 41(p.45):

R 21(p15):

R17.2(p.29):

Augmenter la capacité de la communauté de soutenir les proches aidants en diffu-
sant des connaissances, améliorant les compétences et favorisant les occasions
d’éducation entre les associations familiales et les organismes communautaires
qui desservent les personnes atteintes de maladie mentale.

Diriger réguliérement les proches aidants vers des associations familiales et
collaborer avec elles dans la coordination des soins pour maximiser les bienfaits
potentiels des services de soutien disponibles.

Elaborer des partenariats avec des centres d’enseignement et de recherche et colla-
borer au développement d’un programme de recherche qui peut générer plus de
données sur l'efficacité du soutien et des services pour les proches aidants.

Créer un groupe de travail multisectoriel et intersectoriel pour traduire ces direc-
tives en un plan d’action visant a soutenir les proches aidants canadiens d’adultes
ayant une maladie mentale.

SENSIBILISATION DU PUBLIC

Augmenter ladisponibilité desrenseignementsactuels concernantlasanté mentale
dans les cabinets de médecins, les services des urgences, les bureaux de coun-
seling, les milieux de travail et les organismes de la communauté, y compris les
renseignements sur des maladies mentales précises et la facon d’offrir des soins
et des ressources a la personne atteinte de maladie mentale et a ses proches
aidants.

Rendredisponibles,dans les écoles et universités, des renseignements a propos des
signes et symptomes de la maladie mentale et sur ce que I'on doit faire lorsque
des personnes manifestent des signes de détresse et incorporer une discussion a
propos de la maladie mentale dans le programme scolaire.
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Annexe 2

PROCESSUS DELABORATION DES DIRECTIVES

RECENSION DES ECRITS

Les écrits recensés pour élaborer ce document sont tirés de revues universitaires
examinées par des pairs, de la littérature grise et de documents de politique. Il a été jugé
primordial d’inclure des sources d’origine canadienne. Néanmoins, on a aussi inclus des
documents provenant d’Australie, de Nouvelle-Zélande, du Royaume-Uni et des Etats-Unis.

Des recherches de mots clés dans les écrits universitaires ont été menées dans des bases
de données en ligne telles que CINAHL, Medline et Psychinfo et ont couvert la période
allant de 2002 a 2012. La population ciblée était les aidants d’adultes (18 a 65 ans) ayant
une maladie mentale. En plus des bases de données mentionnées ci-dessus, des re-
cherches a l'aide de Google et Google Scholar, et des recherches manuelles de références
clés et de sites Web d’associations d’aidants, ont généré des sources supplémentaires. Vu
'accent mis sur les pratiques fondées sur des données probantes, les rapports de synthése
(y compris les méta-analyses) ont été préférés aux études simples. Des recherches ont été
menées a I'aide des mots clés suivants : aidant(s) ou prestation de soins, proches aidants,
fardeau de prestation de soins, maladie mentale grave, psychose, schizophrénie, trouble
bipolaire, « dépression majeure » ou suicide ET services ou interventions ou programmes
ou « fondé sur des données probantes »'*’ou « informé par des données probantes » ou
évaluation. Des termes supplémentaires, tels que revue et méta-analyse ont été inclus pour
identifier des sources.

GROUPES TEMOIN

Six emplacements (Victoria, Calgary, Thunder Bay, Toronto, Québec et Fredericton) ont
été identifiés par le comité directeur des groupes témoin en juin et juillet 2012. Une
rencontre avec groupe témoin a été menée en francais, les autres en anglais. Les proches
aidants et les adultes ayant une maladie mentale ont été le plus couramment (ou géné-
ralement) recrutés par le biais d’hépitaux locaux, de chapitres locaux ou provinciaux
d'organisations de santé mentale sans but lucratif et de groupes de soutien multiculturels
en santé mentale. Ces organisations ont recu une bréve description du projet de la part
de la Commission de la santé mentale du Canada et on leur a demandé de recommander
des proches aidants actifs d’'adultes ayant une maladie mentale. Le personnel de la
Commission de la santé mentale du Canada a ensuite communiqué avec des proches
aidants pour se renseigner a propos de leur expérience, diffuser I'’ébauche du contenu
proposeé, passer en revue les questions relatives a la confidentialité et offrir plus de
renseignements sur le projet et l'objectif des rencontres avec groupe témoin.
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Les chercheurs ont d’abord rencontré les proches aidants pendant 60 a 90 minutes, a la
suite de quoi les adultes ayant une maladie mentale et les pourvoyeurs de services se sont
joints au groupe pour deux heures de plus. On a rencontré d’abord les proches aidants
pour leur offrir un lieu sécuritaire et optimiser les occasions de partager leur expérience.

Prés de 50 proches aidants d’adultes atteints d’'une maladie mentale, le plus fréquemment
de schizophrénie ou d’un autre trouble psychotique, ont participé aux rencontres des
groupes témoin. Parmi ceux-ci, une importante majorité était des femmes, la plupart
s'occupant d’'un enfant adulte, et environ un cinquiéme des aidants offrait des soins a un
conjoint, un frére ou une sceur ou un parent, parfois en plus d’un enfant adulte. Chaque
groupe témoin comprenait également des personnes ayant cétoyé la maladie mentale, ain-
si que des pourvoyeurs de services de différents domaines et secteurs au sein du systéme
de santé mentale. Des représentants d’organismes de santé mentale sans but lucratif y ont
également participé.

Aprés avoir présenté un apercu du projet et discuté des réponses aux questions, on a abor-
dé la question de la confidentialité des renseignements. Des formulaires de consentement
ont été remplis par tous les participants. Une conversation semi-structurée a ensuite été
menée par les chercheurs qui a été enregistrée pour consultation ultérieure. On a d'abord
demandé aux participants de fournir un apercu de leur expérience de prestation de soins
puis on leur a posé les questions suivantes (concernant la description du contenu visé par
les Directives) :

« Y a-t-il des sections dans I'ébauche qui soutien offerts aux proches aidants qui
doivent étre soulignées ou davantage s'occupent d’adultes ayant une maladie
élaborées? mentale?

» Des questions ont-elles été oubliées? » Pouvez-vous donner des exemples de

programmes ou services qui font la

» L'ébauche tient-elle compte des éléments promotion ou soutiennent le bien-étre
qui pourraient manquer dans le conti- des proches aidants et que vous jugez
nuum actuel des services et mesures de positifs?

De facon générale, I'ébauche a été bien recue par les participants des groupes témoin
et a généré de précieuses discussions a propos des problémes auxquels ont fait face les
proches aidants ainsi que leurs suggestions pour mieux répondre a leurs besoins. Leurs
commentaires font partie intégrante des Directives et, a certains endroits, ils ont été
incorporés au texte sous forme de citations figurant en italique.
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