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Introduction

Le soutien des personnes atteintes d’un trouble de santé mentale (TSM) est un déterminant
primordial au rétablissement (Anthony, 1993; Deegan, 1988, Baker, Proctor & Gibbons,
2009; Caron & Guay, 2005). La littérature décrit bien les avantages du soutien, de la part
notamment des personnes proches-aidantes (PPA), dans le processus de rétablissement des
personnes atteintes d’un TSM (Briand, St-Paul & Dubé, 2016). La Commission de la santé
mentale du Canada reconnait que les programmes et services offerts en santé mentale
tendent a exclure la famille (CMSC, 2022). Ainsi, bien qu’un travail collaboratif avec les
PPA soit reconnu par les professionnel-s/les de la santé et services sociaux et des services
sociaux, certains défis influencent la disposition des PPA a pleinement participer au

processus de rétablissement de leurs PPA (MSSS, 2022).

Cet essai a pour but de documenter I’implication de la famille et des proches en contexte
d’intervention en santé¢ mentale au sein du systéme de santé et des services sociaux. Nous
analysons le role de la famille et des proches en contexte d’intervention , la considération
de leurs savoirs par les professionnels et les effets de la participation de la famille et des
proches sur le processus de rétablissement de la personne atteinte du trouble de santé
mentale et dans la vie de la PPA. Divers enjeux associés a la participation de la famille au

processus de rétablissement de leur proche-atteint seront également décrits.

L’essai se divise en cing parties. La premiere partie met en contexte le projet d’intervention
et rappelle les concepts clés du projet de stage spécialisé. Les objectifs, les activités
réalisées durant le stage et les résultats sont exposés dans la seconde partie. La troisiéme
partie fait état de I’analyse des résultats du stage. La quatriéme partie traite des résultats
obtenus lors de la recension des écrits en lien avec la question de stage. Finalement, la
cinquiéme partie présente les défis auxquels sont confrontés les PPA dans

’accompagnement de leur proche-atteint! a travers le processus de rétablissement.

! Dans son texte Etre proche aidant d’'une personne vivant avec un TSM dans une société a haute vitesse,
Line Leclerc, proche-aidante, utilise le terme proche-atteint pour faire référence a la personne atteint d’un
TSM. Nous avons décidé d’utiliser ce terme dans notre travail étant donné son caractére non péjoratif.



1. Mise en contexte du projet d’intervention

1.1 Le passage des institutions a la communauté

1.1.1 Le contexte sociohistorique

Afin de documenter le role de la famille dans le processus de rétablissement de leur proche-
atteint de TSM, il est nécessaire de réaliser un retour sociohistorique ayant mené a la
collaboration entre les services de santé et services sociaux et les familles. Marchons a

grands pas.

Au début du XX°€ siecle, les pratiques asilaires, qui consistaient en grande partie a la
souffrance physique et a la privation de liberté?, sont tranquillement remises en questions
par la communauté psychiatrique de 1’époque (Dorvil, 2005). D’autant plus, les asiles du
Québec sont la visée de critiques a cause du nombre de patients « incurables » (qualifiés
d’imbéciles et d’idiots), de prisonniers fous et de patients non dangereux enfermés
(Thibault et Perreault, 2011). Au cours de la premiére décennie de ce siecle, les demandes
de congé de patients, principalement initiées par les familles, deviennent courantes

(Thifault et Perreault, 2011).

A cette époque, les principes thérapeutiques du courant psychanalytique mentionnent que
la famille serait la cause de 1’état mental de leur proche (Dorvil, 2005; Therrien, 1990;
Thifault et Perreault, 2011). Dans le but de prévenir la maladie mentale chronique, un
systeme d’internement préventif est mise en place a travers les hopitaux Québécois afin
d’interner les personnes présentant des symptomes mineurs de maladie mentale (Thifault
et Perreault, 2011). Or, cette tentative de prévention améne avec elle des conséquences plus

négatives a I’internement. Ainsi, étant donné I’¢élargissement du registre de comportements

2 Des méthodes comme la saignée, I’ utilisation de purgatifs et/ou de sédatif ou autre méthodes plus violentes
mettant facilement la vie des patients asilaires en danger pour provoquer un état de choc (Juvva & Newhill,
2011). Les asilaires étaient aussi isolés et trés peu en contact avec les uns les autres (Juvva & Newhill, 2011).
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associés a la maladie mentale, la population asilaire augmente significativement (Thifault
et Perreault, 2011). Ce n’est qu’en 1909 que 1’on autorise les congés d’essai de patients a
travers ’article de loi 4152 (Thifault et Perreault, 2011). Cette loi vise a diminuer
I’encombrement dangereux dans les asiles et a offre la possibilité aux famille d’accueillir
leur proche. C’est donc la premicre fois que la famille est considérée comme un acteur dans

le désengorgement des hopitaux (Thifault et Perreault, 2011).

Suite a la Premic¢re Guerre mondiale, le Québec est frappé par une crise économique
nécessitant ’intervention de I’Etat québécois (Dorvil, 2005). Le taux de québécois dans le
besoin augmente considérablement ce qui, du méme coup, augmente significativement le
nombre de patients internés dans les asiles (Thifault et Perreault, 2011). Ainsi se crée un
nouveau probléme social : le manque d’infrastructure et le manque de ressources pour
desservir la population dans le besoin (Dorvil, 2005). Face a ce nouveau probléme social,
Thifault et Perreault ( 2011) raportent que les asiles ne peuvent garder et interner les
personnes atteintes de maladies incurables ou qui ne nécessitent pas de traitement. D¢s lors,
la priorité pour les asiles est de favoriser 1’admission aux personnes présentant des
symptomes plus envahissant au quotidien et chez qui la potentialité de « guérir » du TSM

est optimale®.

1.1.2 Les limites de la transition des asiles a la communauté

Ce n’est qu’apres la Deuxieme Guerre mondiale que les questionnements sur les effets de
I’internements des malades mentaux sont sérieusement considérées par les instances
décisionnelles (Fleury et Grenier, 2004). Autour des années 1940 se développe la recherche
de diverses stratégies pour identifier une fagon de (ré)intégrer les personnes atteintes d’un
trouble mental dans la communauté (Fleury & Grenier, 2004). Ainsi, en 1948, le
gouvernement du Canada amplifie les budgets offerts au secteur de la santé. Grace a cette
subvention, au Québec, de nombreux jeunes médecins spécialistes en psychiatrie et en

psychanalytique tentent de réformer 1’institution psychiatrique. Or, ces derniers se trouvent

3 Au début du XX°siécle, il est présumé que ’internement asilaire est le seul moyen de guérir le trouble de
santé mentale (Thifault et Perreault, 2011).



rapidement confronter aux instances religieuses et aux psychiatres de la génération
précédente (Fleury et Grenier, 2004). En 1950, grace aux progres réalisés en
psychopharmacologique, la maladie mentale est définie comme étant curable a I’extérieur
des asiles (Fleury et Grenier, 2004). En 1952, la premiére version du Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders (DSM) est publiée (Perreault, 2015). Ces avancées,
qui permettent déja des changements significatifs aux Etats-Unis et en France, semblent
avoir peu d’effet au Québec. De fait, durant cette méme période, 1’Etat québécois continue
de construire des asiles régionaux dépourvus de services concordant avec 1’évolution dans
les secteurs pharmacologiques et psychiatriques (Fleury et Grenier, 2004).
L’insulinothérapie et la lobotomie font toujours partie des prescriptions offertes aux

milliers de patients des asiles du Québec (Perreault, 2015).

1.1.3. Le développement d’une perspective critique

Au Québec la période qui va de la fin de la Deuxiéme Guerre mondiale jusqu’au choc
pétrolier de 1973, communément appelée les Trente Glorieuses, est une période de
prospérité économique. Apres avoir remporté 1’élection de 1960, le parti libéral de Jean
Lesage promeut la modernisation de I’économie québécoise (Fleury et Grenier, 2004). La
Révolution tranquille au Québec marque ainsi I’avénement de changements majeurs dans
la sphé re psychiatrique. Jean-Charles Pagé, ex-patient de St-Jean-de Dieu publie Les fous
crient au secours ou il décrit la condition asilaire. Les asiles psychiatriques québécoises
deviennent encore plus critiqués (Fleury et Grenier, 2004). Le gouvernement de Lesage
ordonne la mise en place d’'une commission afin de faire le point sur la situation asilaire au
début des années 1960. La commission, présidée par le psychiatre Dominique Bédard, pont
un rapport dur et détaillé des asiles au Québec en plus d’offrir de nombreuses
recommandations pour les services psychiatriques (Therrien, 1990). A la suite des
recommandations apportées la comission Bédard, le gouvernement du Québec favorise
I’ouverture d’une clinique psychiatrique interne et externe au sein des plus grands hopitaux

régionaux (Fleury et Grenier, 2004).



Therrien (1990) note que rapidement cette premicre vague de désinstitutionnalisation ne
répond pas aux besoins de la population atteinte de trouble mentaux et ne permet pas aux
acteurs impliqués aupres d’eux (organismes communautaires et familles) d’intervenir avec
une perspective de réinsertion sociale (Therrien, 1990). Notamment parce que la répartition
des budgets gouvernementaux est inégalitaire et ne favorise pas la réinsertion sociale des
personnes psychiatrisées dans la société* comme le proposait la commission Bédard en
1960 (Fleury et Grenier, 2004). Le projet de désinstitutionnalisation a conduit des milliers
de personnes qui résidaient dans les hopitaux psychiatriques vers la communauté, et ce,
sans soutien et sans moyens financiers (Larose-Hébert, 2020). Aucun projet de transition
n’avait été établi par I’Etat pour faciliter leur retour en communauté (Politique nationale
de la lutte contre I’itinérance, 2014). C’est ainsi qu’une grande proportion de personnes
institutionnalisées se sont retrouvées a la rue pour tenter de survivre, faute de repéres, de

moyens et de soutien’.

Le manque de ressources communautaires pour aider les ex-psychiatrisés, mais aussi les
personnes non institutionnalisées a eu comme résultat le transfert des responsabilités de
I’hopital psychiatrique aux familles (Therrien, 1990). Ce processus de désengorgement des
hopitaux, en voulant faire impliquer la famille, traduit des enjeux comme la responsabilité
collective (publique et civile), le respect des droits des patients et des familles (Therrien,
1990). Bien que les écrits scientifiques soulignent 1I’importance des familles dans le
désengorgement des hopitaux et dans 1’allégement des organismes communautaires a
accompagner la population atteinte de troubles mentaux, 1’organisation des services peine
a progresser dans le méme sens (Fleury et Grenier, 2004; Therrien, 1990). Rapidement, les
familles sont soumises aux contraintes liées a 1’obtention de services pour leur proche, aux

difficultés d’étre reconnu comme interlocuteur représentant et militant pour les droits de

4 Les populations atteintes de troubles de santé mentale écopent des lourds désavantages de la
désinstitutionnalisation avec 1’augmentation de [D’itinérance, la judiciarisation de la santé mentale,
I’accroissement du fardeau de la famille, etc. (Fleury & Grenier, 2004).

> A titre d’exemple, pour la région de Montréal en 1984-85, un montant allant a plus de 192 millions de
dollars a été déversé par le gouvernement (Therrien, 1990). Dans ce montant, 61,5% du total a été remis aux
4 hopitaux psychiatriques de la région alors que 2,5% a été remis aux 60 organismes communautaires de
I’époque (Therrien, 1990). La commission Rochon répond en 1986 que ’objectif principal de la
désinstitutionnalisation est d’avantage lié¢ au décongestionnement du centre hospitalier psychiatrique qu’a la
réinsertion sociale (Saint-Laurent, 1986-87).



leur proche et, particuliérement les meres, sont visées par le courant psychanalytique qui

les identifient comme responsable de I’état mental de leurs proches (Therrien, 1990).

1.2. De la communauté au rétablissement

A partir des années 1970, les critiques du manque de service en santé mentale au Québec
se cristallisent et influencent le développement d’approches en opposition avec les modeles
développés dans les institutions psychiatriques publiques. Cette période est aussi marquée
par une révolution des droits au Canada (Ciufo, 2021). En effet, la sensibilisation aux droits
de la personne ainsi que les mouvements militants se sont vu accroitre durant cette période.
Notamment, au Québec, le mouvement des Femmes, des peuples autochtones, des
communautés queers, du communautaire revendiquaient une plus grande inclusivité. Ce
contexte social semble avoir été contribuant a 1’apparition des premiers mouvements pour
la création de nouvelles pratiques de soins aupres des personnes atteintes d’un TSM durant

cette période (Therrien, 1990).

De ces réflexions émergent les mouvements alternatifs qui, plus tard, traceront leur chemin
jusqu’a I’arrivée du concept de rétablissement (Lemire-Auclair, 2013). Des regroupements,
composés d’ex-psychiatrisés, d’organismes communautaires et de membres de la famille
de personne atteintes d’un TSM, proposent une fagon différente de concevoir la maladie
mentale. [ls incitent a mettre fin a ’aire de I’enfermement et a transitionner vers les services

psychiatriques dans la communauté (Lemire-Auclair, 2013).

Pour autant, le corps biomédical présentait des résistances a accepter, voir méme, a
considérer une progression moderne de 1’offre de services en psychiatrie (Fleury et Grenier,
2004). Ainsi, un mouvement de militance apparu au sein de la société québécoise pour
revendiquer une nouvelle facon de voir, et surtout, de soigner les personnes atteintes de

troubles mentaux (Lemire-Auclair, 2013).



1.2.1 Les mouvements alternatifs

Bien qu’ils soient tous interreliés, il est possible de séparer les mouvements alternatifs en
trois mouvements distincts. Tout d’abord, le mouvement antipsychiatrique contredit les
causes de la santé mentale supportées par les courants psychanalytique et la science
biomédicale du passé (Lemire-Auclair, 2013). Ce mouvement propose une critique sévere
des asiles psychiatriques et de leurs méthodes de traitements dépassées. Les militants de ce
groupe pronent que pour paver le chemin vers la guérison de 1’état mental, il faut apporter
des changements dans la sphére sociale au lieu de remettre en cause 1’individu directement.
Ensuite, les programmes douze étapes inspirés des programmes Alcooliques Anonymes
mettent en lumiere I’influence positive de I’entraide (Lemire-Auclair, 2013) et introduisent
subtilement le concept de pair-aidance a partir du parrainage. Ces programmes tendent a
retirer aux professionnels-les de la santé et des services sociaux le caractére absolu et
indispensable de leur expertise pour mener une personne vers la guérison (Lemire-Auclair,
2013). Finalement, le Americans with disabilities act de 1990 souligne qu’une personne
avec un handicap a droit a la dignité, a la sécurité et a une vie satisfaisante, peu importe

son ¢état de santé (Lemire-Auclair, 2013).

Au début des années 2000, alors que les études et recherches aux Etats-Unis progressent a
inclure et a explorer le concept du rétablissement, le Québec s’attarde peu a documenter
cette vision qui semble étre absente des transformations du systéme de santé et de service
sociaux (Provencher, 2002). Les travaux sur le rétablissement trouvent davantage écho et
d’intérét dans la pratique clinique que chez la communauté scientifique. De fait, les
recherches québécoises sur le rétablissement restent rudimentaires (Provencher, 2002). Par
conséquent, la mise en place de stratégies concretes visant a inclure les principes du
rétablissement aux services de santé et services sociaux reste floue (Provencher, 2002).
Malgré tout, le plan d’action en santé mentale de 2000-2005 mentionne que le pouvoir
d’agir, théme central du rétablissement, doit étre visé comme objectif principal dans

I’intervention aupres de la communauté atteinte de TSM (MSSS, 2005).



1.2.2 Le rétablissement et I’approche orientée sur le rétablissement

Le rétablissement est un processus non linéaire et singulier qui se détache de toutes
conceptualisations normatives de [’intervention (Provencher, 2002). Ce processus

s’explique aussi a partir de la définition proposée par Anthony (1993):

« Recovery is described as a deeply personal, unique process of changing one’s attitudes,
values, feelings, goals, skills, and/or roles. It is a way of living a satisfying, hopeful, and
contributing life even with limitations caused by illness. Recovery involves the development
of new meaning and purpose in one’s life as one grows beyond the catastrophic effects of

mental illness » (Anthony, 1993 p.22).

Le rétablissement se traduit comme la possibilité de se rétablir et de se défaire de I’étiquette
d’invalidité sociale qui est apposée aux personnes qui souffrent d’un TSM (Lemire-
Auclair, 2013). C’est une facon de se détacher de I’image d’étre a « réparer » pour se faire
reconnaitre comme un citoyen comme les autres détenant les mémes droits, responsabilités
et opportunités que le reste de la société (Lemire-Auclair, 2013). Dans le rétablissement,
on ne cherche plus a guérir une pathologie, mais plutot a aider la personne atteinte du TSM
a s’épanouir peu importe sa condition (Deegan, 1988). La majorité de la littérature
scientifique consultée et analysée cible majoritairement des études s’attardant au processus
de rétablissement ciblant des personnes atteintes de troubles mentaux graves et persistants,
des troubles de la personnalité et/des aux troubles concomitants. Gascon-Despatie (2022)
reléve aussi cette observation dans son étude. Bien que ce manque de diversité puisse étre
un enjeu a la collecte de données sur le processus de rétablissement, cela permet de mettre

en lumiére que le rétablissement est possible, peu importe le trouble de santé mentale.

De manire concréte, I’approche orientée sur le rétablissement s’inscrit dans la méme
famille que les approches centrées sur les forces. « C’est une vision ou une idéologie
guidant la mise en place de politiques, de services et d’interventions ainsi que la recherche
[favorisant le processus de rétablissement] » (Lauzier-Jobin, 2022 p. 6). Selon Provencher

(2002), quatre dimensions sont au centre de I’approche orientée sur le rétablissement : (1)



la redéfinition et I’expansion de soi, (2) la relation a I’espace temporel, (3) le pouvoir d’agir

et (4) la relation aux autres.

Aujourd’hui, a partir de 1’approche centrée sur le rétablissement, nous misons
principalement a guider le proche-atteint vers une autonomie optimale, de nouveaux
apprentissages, la reconstruction des représentations de soi et, finalement, I’appropriation
des nouvelles réalités de son environnement (Barreyre, 2012; Hazif-Thomas & al., 2012).
En somme, 1’opérationnalisation de 1’approche centrée sur le rétablissement reste toujours
a clarifier puisqu’il n’existe jusqu’a présent aucun consensus sur les définitions ou les

mod¢les d’intervention permettant d’en traduire ses principes dans la pratique.

2. La contribution de la famille au processus de rétablissement

2.1. Le soutien social et la santé mentale

La littérature mentionne que le soutien des personnes atteintes d’un TSM est un
déterminant primordial au rétablissement. Le texte de Caron et Guay (2005b) met en
évidence le lien entre le soutien social et la santé mentale. Le sentiment d’utilité, essentiel
au développement de 1’individu, s’accroit lorsqu’une personne assume adéquatement son
role au sein de sa cellule familiale (Caron et Guay, 2005b). Notamment, la relation parent-
enfant se construit autour de la valeur qui est apportée a une personne a travers
I’actualisation de son rdle dans sa cellule familiale et dans la société (Caron et Guay,

2005b).

En 2011, Camirand et Dumitru (2011) publient le rapport de ’Enquéte sur la santé dans
les collectivités canadiennes (ESCC). Cette enquéte de 2002 démontre que le soutien social
influence positivement la santé de facon a favoriser I’adoption de comportements sains, a
travers les émotions, les cognitions et le comportements. En général, cette enquéte souligne
que certains facteurs personnels, sociaux ou économiques sont corrélés a un niveau plus
faible de soutien social. Notamment, les personnes agées, les hommes, les familles a faible

revenu et les personnes ayant un faible niveau de scolarité ont un soutien social plus faible



que les autres (Camirand et Dumitru, 2011). Parallélement, les personnes plus a risque
d’étre isolées (personnes agées, les personnes vivant seules, et les personnes avec un réseau
social précaire) détiennent le niveau le moins ¢élevé de soutien social (Camirand et Dumitru,

2011).

Dans la littérature, le modele des effets directs et le stress buffering model expliquent les
effets du soutien social sur la santé mentale. Le modele des effets directs illustre comment
le réseau social permet a un individu de vivre des expériences positives et de maintenir des
liens stables et forts qui auront un impact sur sa santé mentale indépendamment du stress
vécu (Caron et Guay, 2005b). A I’opposé, le stress buffering model atteste que le soutien
social a des effets bénéfiques qui se transcrivent particulierement lorsqu’un individu est en
situation de stress (Caron et Guay, 2005b). Dans ce contexte, le soutien social agit comme
un médiateur entre 1’événement stressant et la santé mentale. Ces deux modeles
complémentaires nous meénent a conclure I'importance de la présence de personnes

significatives pour la santé mentale.

Précédemment, nous avons abordé les bienfaits du soutien des familles au processus de
rétablissement de leur proche-atteint de TSM, mais trés peu évoqué les conséquences de
leur collaboration au plan de leur qualité de vie et a la participation des PPA au processus
de rétablissement de leur proches-atteint. Malgré tout, qu’en est-il de la disponibilité, de la
rupture des liens familiaux ou encore de la stigmatisation de la santé¢ mentale? Ces enjeux
semblent aussi exercer une influence sur la collaboration des familles. De plus, le systéme
de santé et services sociaux n’est pas la seule instance influengant la participation des PPA
au processus de leur proche-atteint. Outre les enjeux pratiques, les PPA vivent eux-mémes
des défis a travers les responsabilités qui s’accompagnent de leur role d’aidant. La charge
de ces responsabilit¢ au quotidien influence, directement ou indirectement, leur

participation au processus de rétablissement de leur proche-atteint.
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2.2. Les conséquences du role d’aidant

2.2.1. La collaboration entre 1’équipe traitante et les personnes proches aidantes

Au cours des quarante dernic¢res années, les débats sur la définition d’aide ont grandement
changé (Barreyre, 2012). Ainsi le role des PPA a pris un tournant en passant de la cause
principale de I’apparition de la maladie durant la période psychanalytique (Ausloos, 1994)
a une aide indispensable et « obligée » a la suite du désengagement de ’Etat (causant du
méme coup une faible offre de services et un manque de moyens dans la communauté)

(Barreyre, 2012; Davtian & Collombet, 2014; Morin, 2012).

Actuellement, deux grandes tendances peuvent €tre mises en évidence quant aux fagons de
voir les PPA dans le processus de rétablissement de leur proche: la premicre est de
concevoir la PPA comme le « co-thérapeute » du proche-atteint (Antoine & al., 2010).
Cette «co-intervention» est malgré tout a prendre avec certaines réserves. L’étude de
Gascon-Despatie (2022) établit que la collaboration entre 1’équipe soignante et les PPA
consiste principalement a recueillir des informations concernant 1’évolution des
symptomes du proche-aidant plutot qu’a former une alliance ou un partenariat réciproque.
La famille devient une source d’information pour I’équipe soignante devient un allié¢ étant
disposé a suivre la trajectoire de 1’évolution des symptomes, la réponse a la médication et
I’observation de I’efficacité du traitement (Morin, 2012). Toutefois, cette alliance, entre la
famille et les professionnels, semble &tre utilitaire : la famille ne serait pas toujours
considérée comme un partenaire a 1’intervention : elle est plutot pergue comme une source

d’information a 1’équipe soignante (Gascon-Despatie, 2022).

Malgré la participation des familles dans certaines des réformes des services en santé
mentale ®, une disparité serait toujours observable entre les discours politiques et le travail
terrain. Morin (2012) souligne que les membres de la famille ne se retrouvent pas dans les

tables décisionnelles au méme niveau que les utilisateurs de services. De plus, certains

6 Cette participation est soulignée et encouragée dans le Plan d’Action en santé mentale de 2005-2010
(MSSS, 2005).
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professionnels-les de la santé et des services sociaux manifestent toujours certaines
réticences a inclure les savoirs expérientiels des familles dans les programmes
institutionnels (Gascon-Despatie, 2022). D’autant plus, les regroupements de famille,
notamment la Fédération de famille et amis de personnes atteintes de maladie mentale
(FFAPAMM), militent toujours pour la reconnaissance du role et des besoins des familles
dans I’accompagnement de leur proche (Morin, 2012). Nous pouvons aussi faire mention
du Réseau Avant de Craquer qui se mobilise a travers tout le Québec afin de faire porter
une voix aux PPA auprés d’instances politique et décisionnelles (Réseau Avant de Craquer,

2023).

2.2.2. Conséquences sur le lien affectif
Pour les professionnels-les de la santé et des services sociaux, le titre d’aidant est une

occupation qui s’accompagne de régulations et d’exigences, mais aussi, d’une
compensation financi¢re (Hazif-Thomas & al., 2012). Pour plusieurs PPA, le titre d’aidant
est une tache acceptée, mais souvent imposée, qui doit étre accomplie soit par devoir
familial ou par obligation morale (Rousset, 2015). C’est une responsabilité qui repose sur
le don, I’empathie, le respect et la réciprocité intergénérationnelle (Hazif-Thomas & al.,

2012).

En prenant ce rdle, les PPA s’engagent a étre disponibles, a contribuer financiérement
lorsque nécessaire et a mettre des efforts pour maintenir 1’hygiene de vie de leur proche-
atteint (Antoine & al., 2010). Les nombreuses responsabilités qui s’accompagnent de cet
engagement présentent un risque accru de conséquences négatives sur la qualité de vie de
ces PPA (Rousset, 2015). En conséquence, 1’expérience des PPA dans I’accompagnement
de leur proche-atteint est en elle-méme une expérience difficile pouvant influencer leur
qualité¢ de vie. D’abord, la qualit¢ des liens affectifs pourrait étre mise en péril pour
prioriser 1’équilibre psychologique du proche-atteint (Rousset, 2015). L’accés aux soins
et services pour leur proche-atteint est en elle-méme une expérience tumultueuse. Plusieurs
PPA dénoncent les difficultés d’accés aux soins et services dans un contexte hors crise
(Bonin & al., 2014). Ainsi, a I’arrivée de la crise, la condition instable du proche-atteint

augmente les risques qu’une intervention policieére soit nécessaire (Bonin & al., 2014).
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C’est pourquoi, avec I’intention de permettre au proche-atteint d’avoir acces a des soins et
services adaptés, la PPA peut fragiliser sa relation avec le proche-atteint (Hazif-Thomas &
al., 2012). Cette situation peut étre inquiétante, stressante et méme culpabilisante pour les
PPA qui devront vivre avec I’impression d’avoir trahi le proche-atteint en ayant recours a

la police pour obtenir des services spécialisés en sant¢ mentale (Bonin & al., 2014).

2.2.3 Conséquences physiques et psychologiques

Plus les conséquences de la santé mentale du proche-atteint ont un effet négatif sur la PPA,
moins ’aide apportée sera constructive et bénéfique pour le proche-atteint (Hode¢, 2011).
La proximité du proche-atteint avec sa famille, la qualité préexistante des liens affectifs
qu’ils entretenaient avant le diagnostic de sant¢ mentale du proche-atteint, la fragilité
existentielle occasionnée a la suite des pertes reliées au diagnostic, la sensation de perte de
controle a la suite des crises et plusieurs autres facteurs sont tous des éléments qui peuvent
influencer I’expérience du proche-aidant dans le processus de rétablissement de son proche

(Hazif-Thomas & al., 2012).

De plus, le « poids » de la prise en charge du proche-atteint peut causer un stress significatif
sur les PPA et avoir un effet sur leur propre santé physique et psychologique (Antoine &
al., 2010). Puisque la PPA est un tiers dans la relation de soin et d’accompagnement, il
n’est pas 1’acteur protagoniste dans les rapports avec les professionnel-s/les de la santé et
services sociaux (Rousset, 2015). Il peut étre délicat pour un proche-aidant de partager ses
difficultés physiques ou psychologiques avec 1’équipe traitante de son proche-atteint étant
donné son role dans la vie de la personne atteinte d’un TSM (Hodé, 2011). Le fait de veiller
sur quelqu’un, d’étre la personne a la charge de son bien-étre physique et de son équilibre
psychologique peut rendre difficile [’expression d’incapacités physiques ou

psychologiques a I’équipe traitante du proche (Hazif-Thomas & al., 2012; Hod¢, 2011).

Drailleurs, lorsqu’un proche-aidant vit des difficultés physiques ou psychologiques, la
régulation de ses émotions peut étre affectée et directement corréler au taux de rechute de

son proche-atteint (Hod¢, 2011). La dépression a d’ailleurs ét¢ identifiée comme 1’un des
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troubles le plus répandus chez les PPA (Antoine & al., 2010). Ainsi, les PPA déclarant une
prise en charge complexe de leur proche-atteint risquent de compromettre leur propre
fonctionnement et leur role dans 'accompagnement de celui-ci (Antoine & al., 2010).
Statistique Canada (2013) révele dans son portrait des PPA que le temps passé par des
aidants familiaux a fournir des soins a leur proche-atteint atteignait une médiane de 14
heures par semaine pour les conjoints et de 10 heures par semaine pour les enfants.
Drailleurs, la dépression de la PPA peut entrainer des conflits familiaux et méme de la
maltraitance si elle n'est pas détectée et traitée a temps (Antoine & al., 2010). Dans certains
cas, des idéations homicidaires peuvent se former et compromettre la sécurité¢ du proche-

atteint (Antoine & al., 2010).

2.2.4. Conséquences sociales et financieres

Sur le plan social, les PPA ont plus tendance a s’isoler lorsqu’elles ont I’impression que
leur role leur fait perdre le contrdle de leur vie (Antoine & al., 2010). Il a été observé que
les PPA sont en moins bonne santé¢ et ont un plus grand sentiment de fardeau que la
population générale, en particulier lorsqu'elles vivent de 1'isolement social et des niveaux

de stress ¢élevés (Bonin & al., 2014).

Et que dire des conséquences financieres qui s’accompagnent de la responsabilité des PPA?
Nous ne pouvons ignorer les conséquences économiques que ces taches impliquent. Le
revenu économique du proche-aidant exerce une influence directe sur sa disposition a
exercer son role pleinement (Barreyre, 2012). A ce propos, en 2010, Delporte et Mouliére
mentionnaient qu’en raison de la charge économique du role d’aidant, 6 PPA sur 10 ont
affirmé ne plus pouvoir partir en vacances. En 2012, 40% de la population proche-aidante
canadienne affirmait durant une étude sur les différentes sources du stress que les
problématiques financieres ainsi que le travail représentaient leur plus grande source de
stress (Leclerc, 2012). Dans I’ensemble du Canada, toujours en 2012, 60 % des PPA
avaient un travail rémunéré et 28 % d’entre elles avaient des enfants de moins de 18 ans
(Statistique Canada, 2013). Malgré ces exigences conflictuelles, 73 % des PPA de cette

¢tude se sont décrites comme étant satisfaites de leur équilibre travail-vie actuelle, et
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seulement une sur dix a partagé étre insatisfaite (Statistique Canada, 2013). Si la majorité
des PPA ne peuvent se permettre d’assumer leur réle sans quitter leur emploi, nous ne
pouvons que constater les fortes inégalités sociales dans la population des PPA en matiére

de marge de manceuvre financiere.

Si certains auteurs s’entendent pour dire que les responsabilités des PPA causent une
dégradation de leur qualité¢ de vie (Bigoni, 2012; Lamoureux-Lamarche, 2021; Beck &
Lieblang, 2013; Reine & al. 2004), c’est parce que les conditions dans lesquelles ils
accompagnent leur proche-atteint créent un fardeau’ (Bigoni, 2012). A ce propos, Beck et
Lieblang (2013) démontrent a partir de leur analyse des signes annonciateurs du fardeau
que celui de la PPA serait fortement li¢ a sa qualité¢ de vie. Ainsi, les conséquences
physiques, psychologiques, sociales et économiques qu’amene le role de proche-aidant

affectent directement la qualité de vie.

2.3 Les besoins des familles en lien avec leur role de soutien

Le soutien quotidien qu’offrent les familles a leur proche-atteint d’un trouble de santé
mental s’accompagne de difficultés. L’étude de Gascon-Despatie (2022) sur I’expérience
d’accompagnement des proches aidants lors d’un premier épisode de dépression majeure
révele qu’en étant témoins des souffrances de leur proche les PPA ressentent de la tristesse,
de I’inquié¢tude et un sentiment d’impuissance. Aussi, puisqu’elles sont souvent
confrontées a I’'imprévisibilit¢ du TSM et a I’irritabilité¢ et/ou au négativisme de leur
proche, les PPA vivent beaucoup de frustration et se sentent blessées (Gascon-Despatie,

2022).

Les PPA ont de nombreux besoins en lien avec leur role de soutien aupres de leur proche
: (1) le besoin d’étre rassurées quant a 1’offre et ’acceés aux programmes et services en

santé mentale, (2) le besoin d’information et de soutien au développement des habiletés

" Le concept de fardeau est la traduction frangaise du termes anglais « burden ». Dans leur étude, Lieblang et
Beck (2013) reprennent la définition de Huck (2003), qui décrit le fardeau comme étant « la charge oppressive
ou inquiétante portée par les personnes qui fournissent des soins directs aux malades chroniques ».
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afin d’offrir un encadrement adéquat, (3) la reconnaissance du réle d’aidant, (4) une
participation active dans I’évaluation et la planification des traitements offerts, (5) la
reconnaissance des besoins personnels a I’extérieur du role d’aidant et (6), un soutien
permettant de conserver la santé et le bien-étre émotionnel des PPA (Commission de la

santé mentale du Canada, 2022).

Quels sont les avantages de soutenir les familles? D’abord, de nombreuses recherches
démontrent que le soutien social facilite le cheminement vers le rétablissement, améliore
la qualité de vie et favorise I’inclusion sociale (Caron et Guay, 2005a; Camirand et
Dumitru, 2011; Commission de la santé mentale du Canada, 2023). Puis, les soins et le
soutien qu’offrent les PPA offre une contribution majeure au systeme de santé et de
services sociaux qui serait trés couteux a remplacer par des services formels rémunérés
(Caron et Guay, 2005a). Dans sa recherche, Gascon-Despatie (2022) cite les travaux
d’Hollander, Liu et al. qui estiment qu’en 2009 la contribution des PPA a I’économie
canadienne s’estimait a une somme d’environ 25 millions de dollars. Assurément, traduit

a I’économie d’aujourd’hui ce chiffre se doit d’étre grandement supérieur.

Le Plan d’Action en santé¢ mentale (PASM) de 2015-2020 reconnait que les PPA doivent
avoir une reconnaissance formelle de partenaires afin qu’elles puissent contribuer
activement aux exercices d’orientation et de planification des soins et services qui les
concernent mais, aussi, afin que leurs besoins puissent étre reconnus et répondus (MSSS,
2017). Le PAISM de 2022-2026, lui, souligne que depuis avril 2021 la Politique nationale
pour les personnes proches aidantes vise a reconnaitre la contribution des PPA et les
soutenir afin de favoriser une coordination, concertation et adaptation des services a leurs
besoins (MSSS, 2021a). De nouveau, il appert que la coordination entre les discours
politiques et I’application de leurs recommandations dans la pratique nécessitent toujours

du travail (Gascon-Despatie, 2022).
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3. Le savoir expérientiel et le savoir professionnel

Comme mentionné, la présence des PPA dans le processus de rétablissement est essentielle,
non seulement pour le bien-étre de leur proche-atteint mais, aussi, pour le systeme de santé
et services sociaux québécois, qui peine a répondre aux besoins de cette communauté.
Ainsi, si la contribution des PPA est centrale et bénéfique pour le systéme de santé et de
services sociaux au Québec, comment se fait-il que leur place dans la pratique en santé
mentale ne se soit toujours pas concrétisée ? S’il existe actuellement un intérét grandissant
a inclure les connaissances des familles dans la pratique et dans la recherche en santé
mentale, pourquoi est-ce qu’on ne peut pas le percevoir a travers les services institutionnels
québécois ? Dans une revue de littérature, Gaulin (2021) rapporte que les services
institutionnels offerts sont généralement créés par et pour les groupes dominants. L’auteur
cite Gone (2008) qui identifie ce concept comme étant le cultural proselytization qui est la
facon dont le groupe dominant va prescrire I’ interprétation de la santé mentale et, du méme
coup, déterminer les traitements et les services a offrir (Gone, 2008 cité dans Gaulin, 2021).
Au Canada, le modéle biomédical est celui qui prévaut et ce, malgré les critiques
émergentes de ce paradigme dans le champ de la santé mentale ® (Gaulin, 2021). La
prévalence du modele biomédical dans les formations académiques et professionnelles
ainsi que la standardisation des outils d’analyse et de recherche dans le domaine de la santé
mentale et de la santé¢ publique influencent I’organisation des pensées et des pratiques
(Gaulin, 2021). Conséquemment, plusieurs professionnels-les de la santé et des services
sociaux détiennent une compréhension limitée ou filtrée de la santé mentale puisque leurs
formations et outils de travail tendent a exclure certains modes de connaissances et de

guérison non dominantes.

Les expériences en santé mentale peuvent étre comprises a partir de divers paradigmes ;

biomédical, neuro-cognitif, développemental, spirituel, etc. Les PPA, eux, ont une

& Dans son texte, Gaulin (2021) porte un regard sur la reconnaissance de la pluralité des perspectives et il
met en lumiére les savoirs qui ont historiquement été mis de c6té en contexte de soins en santé mentale,
notamment les connaissances inuites. L’auteur rapporte que dans le domaine de la santé mentale ainsi que
dans le bien-étre autochtone, certaines critiques émergent quant aux limites des significations apportées aux
expériences de la santé mentale a partir des conceptions biomédicales (Gaulin, 2021).
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compréhension particuliere de la sant¢ mentale. En effet, dés 1’apparition des premiers
symptomes, la PPA est présente et supporte son proche. Elle détient une connaissance fine
de I’évolution de I’état mental et peut en faire un suivi dans sa forme la plus compléte au
quotidien (Leroux & al., 2015). Chez les personnes atteintes de troubles psychotiques, la
PPA développe une familiarité avec les crises, les rémissions, les retentissements
psychiques, I’analyse de la perpétuation et/ou de 1’aggravation des symptomes, etc.
(Vignaud, 2017). Ainsi, le savoir des PPA se construit autour des acquis tirés de la
répétition de diverses situations ayant permis de savoir quoi faire ou comment se comporter

lorsqu’elles y sont confrontées. Ces acquis sont ce qui forment le savoir expérientiel.

Le savoir expérientiel combine deux éléments importants. En premier lieu, il se fonde sur
la sagesse et le savoir-faire issu du fait d’avoir vécu un phénoméne (Wallot, 2019). Le
savoir expérientiel en santé mentale se construit autour du vécu lié¢ a la maladie (Godrie,
2016). En d’autres mots, ce sont les connaissances que détiennent une personne apres avoir
vécu un phénomene. En second lieu, le savoir expérientiel se fonde dans le degré ¢élevé de
conviction attaché aux informations retenues a la suite de I’expérience vécue (Wallot,

2019).

L’importance donnée aux savoirs des professionnels-les de la santé et des services sociaux
en santé mentale peut rendre difficile ’intégration égalitaire des savoirs expérientiels au
processus de rétablissement. Les professionnels portent deux formes de savoirs
grandement valorisés socialement; le savoir académique et le savoir professionnel
(Vanhulle, 2000). Le savoir académique se définit comme un savoir intégré a la suite de
I’obtention d’un diplome qui résulte généralement d’études collégiales ou universitaires

(Provencher et al. 2012).

Le savoir professionnel est acquis en intégrant le milieu professionnel. Il s’accompagne
d’une méthodologie d’intervention particuliere, de termes spécéfiques, d’un langage et
d’expressions singuliéres a une profession (Lachaud, 2017; Provencher et al. 2012). Par
langage, nous faisons référence a différentes formes d’écrits tels que la numératie, les

pictogrammes, la numérotation, les acronymes et les textes (Lachaud, 2017). Dans le méme
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ordre d’idées, chaque professionnel est tenu de pouvoir décoder, traduire et retranscrire ces

différentes formes de langage (Vanhulle, 2000).

A ce propos, certaines initiatives communautaires ont été prises pour contrer cet enjeu.
Gendron et Godrie (2021) rapportent I’initiative de I’ Association science et bien commun
(ASBC) a reconnaitre une plus grande pluralité¢ de savoirs en incluant ceux qui ont été ou
qui sont disqualifiés dans la société occidentale. Celle-ci inclue notamment les savoirs et
formes de pensées autochtones, ainsi que les savoirs de groupes marginalisés comme les
femmes, les minorités, les universitaires autochtones, les universitaires non anglophones
ou les universitaires des pays les moins favorisés du Sud (Gendron et Godrie, 2021).
L’ASBC vise a ce que les citoyens, peu importe les secteurs d’activité dans lesquels ils et
elles ceuvrent, puissent contribuer a l'avancement des connaissances et a leur acces pour

tous, quelles qu'en soient l'origine ou la direction.

De manicre générale, il semblerait qu’il se crée actuellement un engouement visant a
reconnaitre et a valoriser des savoirs expérientiels (Gascon-Despaties, 2022). Notamment
depuis I’intégration des pairs aidants dans certaines équipes en sant¢ mentale du réseau de
la santé et des services sociaux. Depuis quelques années, la société québécoise de la
schizophrénie (SQS) propose de mettre a disposition des Pair Aidant Famille (PAF) dans
des lieux stratégiques de soins et de service pour soutenir les familles et leur entourage
dans le réseau de la santé mentale (Briand et al., 2019). L’objectif étant de supporter les
familles pendant le vide occasionné par les délais entre 1’intervention de crise (urgence
hospitaliere) et la prise en charge (entrée dans les programmes et/ou services spécialisés)

(Briand et al., 2019).

Dans leur rapport sur le projet pilote initiative Pair Aidant Famille, les auteurs soulignent
des enjeux d’intégration du projet dans la pratique (Briand et al., 2019). D’abord, la
diffusion et la promotion des services offerts par les PAF étaient limitées. Ainsi, les
professionnels ne détenaient pas une compréhension juste de leur travail et n’avaient pas
le réflexe de se référer a eux a des moments clés de 1’intervention (Briand et al., 2019).

Conséquemment, la compréhension du role des PAF ainsi que le cadre et les limites de
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leurs fonctions étaient mal acquises (Briand et al., 2019). Le tout soulevait des
questionnements chez les professionnels, notamment les travailleurs sociaux, qui ne
parvenaient pas a différencier leur role de celui des PAF (A qui s’adresse I’intervention ?
Est-elle différente de ce que peut offrir aux familles un travailleur social ou autre
intervenant? En quoi est-elle différente?) (Briand et al., 2019). Aussi, la place du PAF dans
I’équipe traitante soulevait de nombreux enjeux cliniques et éthiques, surtout pour la

confidentialité et le partage d’informations (Briand et al., 2019).

En contexte d’intervention en santé mentale, quels sont les enjeux qui peuvent émaner de
I’interaction entre les savoirs expérientiels et les savoirs professionnels? Quelle sera
I’influence de ces enjeux sur la contribution des familles au processus de rétablissement de
leur proche-atteint? Des auteurs affirment que les disparités en termes de langage et
d’expression entre les professionnels-les de la santé et des services sociaux et les familles
causent des contraintes institutionnelles en termes de littératie (Lachaud, 2017; Provencher
et al. 2012). Ceci signifie qu’en contexte d’intervention, la crédibilité de celui qui posséde
un registre de langage professionnel plus restreint pourrait étre atteinte alors que la
notoriété de celui détenant un registre plus vaste serait maintenue ou augmentée (Vanhulle,
2000). Il semble exister, a méme le systeme de santé et services sociaux québécois, une
hiérarchie de savoirs prédisposant la place et le role des acteurs en fonction de la
provenance de leur savoir. En intégrant les familles dans le processus de rétablissement,
les professionnels-les de la santé et des services sociaux sont confrontés aux enjeux liés a
la culture du corps biomédical qui est ancrée dans le systéme de santé et de services sociaux

québécois.

Le discours professionnel dans les services en sant¢ mentale (les acronymes, abréviation,
codification, textes, etc.) tend a étre doté d’une certaine notoriété scientifique. Cependant,
il ne semble pas y avoir un langage ou une régulation linguistique qui est formellement
associée aux savoirs expérientiels. Cela rajoute au peu de reconnaissance de cette forme de
savoir en fonction de sa validité professionnelle. En santé mentale, la notoriété scientifique

associée a la culture de soin s’accompagne d’un pouvoir qui va jusqu’a suspendre les droits
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fondamentaux des personnes, dont le droit d’enfermement en garde fermée contre le gré

des personnes sur qui elles sont appliquées (Bernheim, 2012).

En vigueur depuis 1997, la P-38° est une loi d’exception au Québec qui entraine la
restriction des droits de la personne et des libertés individuelles (Bergeron, 2021).
Conformément a I’article 8 de la P-38, un professionnel qui intervient en contexte de crise,
un titulaire de 1’autorité parentale, un tuteur ou un proche (selon I’article 15 du Code Civil)
peut faire appel a un agent de la paix pour recourir & une garde en établissement sans le
consentement de la personne sur qui elle est appliquée et sans 1’autorisation d’un juge si
1’état mental de la personne représente un danger pour elle-méme ou pour autrui (Gaulin,
2018). Notons qu’aucune étude spécifique s’attarde sur la collaboration entre les équipes
de soins et les familles lors de I'utilisation des gardes en établissement. Toutefois, la
littérature s’attarde largement sur la collaboration entre les intervenants en santé¢ mentale
et les PPA en général. La littérature recensée nous a permis de constater que la
collaboration des proches-aidants avec le personnel soignant en santé mentale est un enjeu

problématique du systéme de santé et de services sociaux québécois.

Les résultats de la recherche de Larose-Hébert (2020) démontrent que 1’approche curative
que promeut I’organisation des services en sant¢é mentale au Québec risque
d’instrumentaliser 1’aide que les PPA et les professionnel-s/les de la santé et services
sociaux pourront apporter aux personnes atteintes d’'un TSM (Larose-Hébert, 2020). En
effet, les modalités d’évaluation de la santé et du bien-€tre sont interprétées a partir du
potentiel de dangerosité de la personne atteinte du trouble (Larose-Hébert, 2020). De ce
fait, le systéme de santé et de service sociaux ne priorisera pas I’offre de service a une
personne qui n’a pas atteint le niveau immeédiat et imminent de dangerosité. Plutot, la
personne se retrouvant en état de crise se verra recevoir des services beaucoup plus

rapidement.

% La Loi sur la protection des personnes dont I’état mental présente un danger pour elles-mémes ou pour
autrui, article P-38.001 est abrégée par le terme P-38.
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Les PPA confrontés a des situation qui ne sont ni imminente ni immédiate se voient refuser
I’acces a des services puisqu’elles ne répondent pas aux critéres d’évaluation précongues
pour ce type de situation. Selon Otero (2010) 76% des requétes en évaluation psychiatrique,
procédure 1égale qui permet de soumettre un proche a une garde pour qu’elle puisse se
soumettre a une évaluation psychiatrique, étaient soumises par les familles. En plus de
fragiliser les liens familiaux (Hazif-Thomas & al., 2012), la dénonciation de la crise a la
police nourrit les préjugés de violence et d’instabilité qui visent les personnes atteintes d’un

TSM (Provencher, 2010).

Par conséquent, 1’analyse de la culture du corps biomédical dans les services en santé
mentale permet d’associer des composantes qui, ensemble, ouvrent des questionnements
par rapport a I’ouverture des professionnel-s/les de la santé et services sociaux a accueillir
I’expression des compétences des familles sous formes différentes (Lachaud, 2017). Ceci
introduit les postulats sur lesquels nous nous sommes basés pour construiredans notre
hypotheése que les professionnel-s/les de la santé et services sociaux sont les acteurs
centraux dans le traitement biomédical et prescriptifs quant a la pharmacothérapie, en
raison de la notoriété des formes de savoirs qu’ils détiennent, en laissant ainsi les personnes

détenant des savoirs expérientiels, les familles, dans un role secondaire.

. itiativ ur inci i Vol xXpérienti u
4. Initiatives pour inciter la reconnaissance des savoirs expérientiels et d
partenariat entre 1’équipe traitante et les personnes proches aidantes dans

I’intervention en santé mentale

4.1.Les plans d’actions en santé mentale de 2005 a 2026

Les plans d’action en santé mentale (PASM) présentent différentes recommandations pour
favoriser 1’intégration des familles au processus d’intervention. Le PASM de 2005-2010
s’appuie sur une collaboration entre les citoyens et les professionnels-les de la santé et des
services sociaux. Bien qu’il propose une plus grande ouverture pour 1’arrimage entre les
services institutionnels et communautaires, ce plan a totalement exclu la contribution de la

famille ou des proches significatifs a ’amélioration des services offerts en santé¢ mentale.
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Le PASM de 2015-2020 aborde I'importance de la participation familiale pour le processus
de rétablissement et quelques enjeux en lien avec la confidentialité. Or, les propositions y
demeurent générales et abordent peu en profondeur les problématiques mentionnées dans
ce texte, soit les enjeux dans la collaboration entre les familles et les professionnels ainsi
que I’influence de la culture biomédicale sur la reconnaissance des savoirs expérientiels
dans la pratique. Dans le PAISM de 2022-2026, il est propos¢ d’outiller et d’appuyer les
PPA dans le but de limiter le recours aux mesures exceptionnelles (garde autorisée) (MSSS,
2021a). Les propositions de ce plan d’action interministérial mettent ’accent sur le relais
des familles, la reconnaissance et la valorisation de leur expertise et propose diverses
mesures pour contrer les enjeux liés a la confidentialité. Dans le Plan d’action
gouvernemental pour les personnes proches aidantes de 2021-2026 une section compléte
est dédiée au développement des services de santé et services sociaux pour les PPA dans
une approche axée sur le partenariat (MSSS, 2022). Notamment, il y est proposé d’établir
un partenariat entre les PPA et 1’équipe traitante tout au long du parcours de soins avec le

proche-atteint (MSSS, 2022).

4.1.1. L’approche systémique

L’approche systémique est une modalité d’intervention classique en travail social, qui vise
a favoriser 1’intégration des familles au processus d’intervention clinique. Selon cette
approche, I’interaction est le principe fondamental de tout ce qui vit (Balas, 2008). Ainsi,
I’approche systémique propose que les rapports avec 1’environnement jouent un role
essentiel a la survie et au bien-étre en général (Balas, 2008). La santé peut donc étre
comprise comme I'état d'un organisme qui fluctue dans le but d'atteindre un €quilibre
harmonieux en utilisant son propre potentiel et celui de son environnement. Bien que
I’intervention systémique soit une théorie pertinente en travail social, ses principes ne
s’adressent pas directement a notre problématique. A partir du concept de 1’homéostasie,
principe central dans la théorie des systémes, on pourrait déduire que les familles ne veulent
pas changer pour garder un équilibre. Or, les familles veulent changer et elles détiennent
des compétences pour soutenir leurs proches a un certain niveau. « Afin de permettre une

alliance de travail, il est important de considérer le probléme soumis par la famille comme
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une solution trouvée a leur rupture d’équilibre, et non comme un dysfonctionnement pur.
Ceci est d’autant plus important a garder a I’esprit que I’on travaille dans un milieu médical

ou le symptdme est intrins€équement connoté négativement. (Briefer & al., 2004, p.67) ».

4.1.2. L’intervention de réseau

L’intervention de réseau, servant a mobiliser le réseau socioaffectif lors d’une crise,
demeure une pratique pertinente pour les familles ainsi que les proches de la. Elle suppose
que pour maximiser la collaboration entre le patient, sa famille, la communauté et les
professionnels-les de la santé et des services sociaux, il faut offrir des services a I’extérieur
des services publics. Malgré tout, aucun des principes de cette approche s’attarde
spécifiquement a améliorer la collaboration entre la famille et professionnels-les de la santé
et des services sociaux ni a favoriser I'hétérogénéité des savoir dans le processus de

rétablissement.

A la lumiére des analyses précédentes, il semblerait qu’a ce jour les PASM de 2005 4 2026,
les fondements de I’approche systémique et 1’utilisation de I’intervention de réseau dans la
communauté n’aient pas suffit a inciter 1’adoption d’une pratique collaborative entre les
PPA et les professionnels-les de la santé et des services sociaux en sant¢ mentale au

Québec.

4.2.La pratique collaborative en travail social

En quoi consiste la pratique collaborative avec les familles pour les travailleurs sociaux?
Mentionnons que 1’Ordre des travailleurs sociaux et thérapeutes conjugaux et familiaux du
Québec (OTSTCFQ) délimite clairement le champ d’expérience qui entoure la thérapie
familiale aux professionnels-les qui y sont spécialisés. Ainsi, il importe de distinguer la
thérapie familiale de I’intervention familiale qui découle d’approches propres au travail
social comme I’intervention systémique et la théorie des écosystémes. Pour répondre a la
question initiale, en s’inspirant de I’approche systémique, la pratique collaborative avec les

familles consisterait pour les travailleurs sociaux a mobiliser les ressources internes et
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externes d’une personne afin qu’elle puisse apporter les changemements recquis dans
différentes spheres de sa vie. Nous ne pouvons faire abstraction des préoccupations
associées a la lourdeur d’une telle collaboration (charge émotionnelle des familles,
intervenir auprés de plusieurs personnes a la fois, etc.). En somme, il semble que les
appréhensions liées a la collaboration avec les familles représentent un frein dans la

réponse aux besoins des familles.

6. Cadre théorique, objectif et activités réalisées lors du stage

5.1. Cadre théorique

Pour construire notre projet de stage, nous avons sélectionné une approche psycho-
éducative en santé mentale. Selon Therrien (1990) pour offrir un meilleur soutien aux
familles tout en les considérant comme partenaire dans le processus d’intervention,
I’approche psycho-éducative est un modele a considérer. Selon la Comission de la santé
mentale (CSMC, 2013) les programmes de psycho-éducation encouragent un processus
décisionnel collaboratif entre le proche-atteint, sa famille et I’équipe traitante. Plus
spécifiquement, nous avons construit notre projet a partir de 1’approche comportementale
positive (ACP), aussi connue sous le nom de Positive Behavior Support ou nonaversive
behavioral support. Cette approche vise 1’utilisation de méthodes éducatives dans le but de
diversifier le répertoire de comportements d’un individu ayant des problématiques
comportementales (Carr & al., 2002) Bien que notre projet s’adresse aux PPA en santé
mentale, nous jugeons que les fondements issus de cette approche se rattachent aux
objectifs de notre étude. L’ ACP se distingue du modéele biomédical et curatif qui centre son
suivi du traitement a partir des représentations négatives de la maladie sur le proche-atteint.
L’ACP est une approche qui se fonde sur la valorisation des compétences de la personne

qu’elle vise (Carr & al., 2002).
Nous avons sélectionné I’ACP comme cadre théorique de notre projet d’intervention en
raison de son souci et de son intégration égalitaire des membres de la famille dans le

processus de rétablissement. En effet, 1’approche positive regroupe toutes formes de
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stratégies €ducatives qui peuvent permettre d’apprendre, de renforcer ou d’améliorer le
changement du mode de vie de I’individu de fagon positive afin que tous les acteurs
pertinents de son environnement puissent bénéficier de cette évolution (Carr, & al., 2002).
En valorisant les compétences de leur proche, les familles adoptent une attitude
bienveillante qui favorise le développement des acquis de ce dernier (Carr & al., 2002).
Particulierement, I’ACP permet aux familles de reconnaitre leurs forces et leurs limites a
travers la valorisation des compétences de leurs proches (Turnbull, 2002). Ainsi, elles
seront en mesure d’identifier les moyens a mettre en place afin de poser des actions
cohérentes dans le processus d’intervention en fonction des acquis développés a travers

I’accompagnement de leur proche (Turbull, 2002).

Nous jugeons que cette approche est pertinente en travail social en raison de son souci pour
I’intégration égalitaire des membres de la famille dans le processus de rétablissement. De
fait, les travailleurs sociaux accompagnent des individus ou des groupes a acquérir des
compétences pour participer optimalement dans la société. Les concepts de normalisation,
d’inclusion et d’empirisme sont centraux dans I’ACP (Carr & al., 2002). L’intervention
collaborative proposée par le projet de stage rattachée aux fondements de I’ACP nous

permettent d’intégrer 1’expertise des familles dans notre analyse.

A travers une pratique collaborative entre ’équipe traitante, la famille et 1’usager, divers
types de compétences seront mises a profit dans 1’optique de contribuer a 1’¢largissement
du champ de compétence de la personne visée par I’intervention (Turnbull, 2002).
L’adoption d’une attitude bienveillante permettra d’autant plus de renforcer le lien entre la

PPA et son proche.

5.2 Description du milieu de stage

Dans le cadre d’un stage de pratique spécialisée en travail social, nous avons analysé
I’attribution du role de la famille, la considération des savoirs des familles et 1’incidence
de la participation de la famille sur le processus de rétablissement de leur proche-atteint

d’un TSM. En février 2022, nous avons intégré 1’équipe suivi-hébergement (ESH) de
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I’hdpital Notre-Dame sous la supervision de Johnny Destiné, travailleur social. L’ESH
€¢mane d’un projet ministériel sous la direction de santé¢ mentale du CIUSSS Centre-Sud de
I’1le de Montréal (CCSMTL). Cette équipe est identifiée comme étant les gestionnaires de
cas pour la clientele hébergée en ressource d’hébergement en santé¢ mentale publique du
CCSMTL. Comme le détermine le cadre de référence des ressources intermédiaires et des
ressources de type familial (RI/RTF), ’ESH ne détient pas le mandat d’accompagner les
personnes hébergées en secteur privé ni dans les services publics qui ne sont pas sous la

direction de la santé mentale.

L’ESH est composé d’une équipe de quatre travailleurs sociaux, un psychiatre, une
infirmiére et une paire aidante famille (PAF) qui se partagent entre eux la charge de pres
de 350 usagers. L’intégration de la PAF est issue d’un partenariat entre 1’ Arborescence
(anciennement appelée 1’ Association québécoise des parents et amis de la personne atteinte
d’une maladie mentale — AQPAMM) et les CIUSSS-CISSS. Dans I’ESH, les familles qui
obtiennent des services par l’entremise de la PAF sont recommandées par les
professionnels-les de 1’équipe traitante de leur proche. Ainsi, selon Nathalie Laberge (PAF
dans ’ESH), lorsque les familles offrent leur consentement a la participation du PAF dans
le processus de rétablissement, cette derniére établit avec la famille les besoins et les
objectifs visés pour le suivi a venir. Prenons note qu’en raison d’enjeux liés a la
confidentialit¢ les PAF ne sont pas impliqué dans le processus clinique des
professionnels-les . Le processus d’intervention du PAF et du travailleur social se fait donc
parallélement. Cependant, lors de réunion d’équipe tous les membres de I’ESH échangent
sur leurs impressions cliniques, les pistes a explorer ainsi que leurs visées d’intervention.
Pour sa part, la PAF se doit d’accompagner les familles volontaires et d’offrir un espace
permettant la liberté d’échanger et de s’exprimer. Elle est le point d’acces qui permet aux

familles d’accéder a divers services.

5.3 Objectifs d’apprentissage

L’objectif du stage vise a bonifier le processus de rétablissement de la personne ayant un

TSM en combinant les savoirs expérientiels des familles aux savoirs scientifiques et
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académiques des professionnels-les de la santé et services sociaux. Apreés avoir analysé
les divers contextes culturels, sociaux et politiques ayant mené a I’instrumentalisation de
la contribution de la famille dans le processus de rétablissement (Davtian & Scelles, 2013),
nous proposions que, pour pleinement accueillir la contribution de la famille sans entraver
le processus de rétablissement, nous nous devions de mettre plus d’emphase sur la co-
construction entre les professionnels-les de la santé et services sociaux, la famille et
’usager de service'’. Nous considérons que la famille détient les compétences et les
connaissances nécessaires pour contribuer a 1’analyse des problématiques et a la recherche

de stratégies de résolution de probléme de leur proche.

Durant ce stage, nous avons construit et appliqué nos interventions dans le but de (1) mettre
au profit les savoirs expérientiels des familles dans un programme du services de santé et
services sociaux (2) intégrer les savoirs et I’expertise des familles pour co-construire et
coordonner le plan d’intervention, et (3) permettre aux usagers de développer des habiletés
qui seront favorables a leur rétablissement. Pour ce faire, nous avons construit une préface
de plan d’intervention'! dans le but d’encourager la collaboration famille-équipe traitante.
Composée de deux sections, cette préface analyse les besoins et les ressources que détient
I’usager au début de I’intervention pour avoir les outils nécessaires pour construire un plan
d’intervention correspondant a ses besoins. La premiére section énumere les besoins de
I’'usager en s’interrogeant sur les changements dans les conditions sociales,
environnementales, physiques, personnelles et/ou socioaffectives qui permettraient
d’améliorer sa qualité de vie. La deuxiéme section s’intéresse aux aptitudes de 1’usager,

soit aux compétences et ressources qu’il détient actuellement pour agir sur ces conditions.

L’objectif du projet était d’inclure les savoirs expérientiels d'un membre significatif de la
famille dans le processus de rétablissement et d’analyser la nature de la relation entre
I’équipe traitante et la famille a travers les épisodes de collaboration. Nous considérons

que la collaboration famille-équipe sollicitée par ce projet de stage a permis d’optimiser ou

19 Nous utiliserons les termes utilisateurs de service et usagers pour faire référence aux personnes atteintes
de troubles de santé mentaux dans le cadre de notre stage.
' Voir Annexe section 7.2.
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de préserver le bon cheminement du processus de rétablissement de 1’usager ainsi que la

nature des relations entretenues entre la famille et 1’équipe traitante.

Pour appliquer ce projet, il a été entendu avec M. Destiné, notre superviseur de stage dans
le milieu, que dix (10) dossiers seraient sélectionnés a partir de sa charge de cas en fonction
des criteres de sélection suivants : (1) la personne sélectionnée obtient des services de la
consultation externe en psychiatrie de ’Hopital Notre-Dame, (2) la personne a un contact
régulier avec un minimum d’un membre significatif de son réseau familial (3) la personne
ainsi que son proche acceptent de participer au projet de fagon éclairée et volontaire en
signant le formulaire de consentement de partage d’informations'? (4) la personne
sélectionnée réside dans un des hébergements résidentiels suivants : famille d’accueil,

ressource intermédiaire, appartement supervisé ou milieu familial.

5.4 Déploiement de I’intervention

Tout au long du stage, nous nous sommes basés sur les postulats de I’approche positive
pour construire et structurer nos interventions. Par le fait méme, nous avons échangé avec
I’usager et son proche pour déterminer les conditions environnementales, physiques,
personnelles et socioaffectives qui pourraient permettre a I’individu d’améliorer sa qualité
de vie. A la suite de cette réflexion commune, nous nous sommes concertés pour construire
des stratégies d’intervention qui permettrait a 1’usager de cheminer dans son processus de
rétablissement tout en impliquant les familles, leurs savoirs et leurs compétences. Lors des
premiers échanges avec les familles, nous avons administré le questionnaire destiné aux
familles de personnes atteintes de TSM!? sur leur perception concernant la fréquence et la
qualité des contacts et suivis entretenus avec 1’équipe traitante. Composé de six (6)
questions fermées, les familles participantes au projet ont répondu a nos questions dans
I’optique d’évaluer, a la fin du stage, leur niveau de satisfaction a la suite de la collaboration

famille-équipe traitante proposée par ce projet de stage.

12 Voir Annexe section 7.4.
13 Voir annexe section 7.3.

29



5.5 Recrutement des participants

Initialement, dix personnes devaient étre recrutées pour le projet. Durant notre intégration
dans le milieu de stage, monsieur Destiné a partagé ses réserves sur le nombre de
participants visé dans le recrutement. Selon lui, un objectif de dix participants pour un
projet d’environ cing mois é€tait ambitieux. Monsieur Destiné soulevait de nombreuses
inquiétudes quant a la quantité¢ de données a analyser, au nombre de suivi a actualiser et
aux couts des déplacements potentiels que ceux-ci apporteraient a I’établissement (frais de
taxi, kilométrage, etc.). Ainsi, aprés plusieurs discussions a ce sujet, le nombre de

participants visé a di étre coupé de moitié.

Durant le recrutement, nous avons rencontré cing participants potentiels. Notons que notre
période d’intégration dans le milieu de stage s’actualisait durant la période de
déconfinement progressive des établissements de santé et du reste du Québec a la suite de
la COVID-19. Entre mars 2020 et octobre 2021, la majorité des professionnels-les de
I’ESH travaillaient de la maison a temps plein et devaient assurer leurs suivis via entrevue
téléphonique ou vidéoconférence. A notre arrivée en stage, les travailleurs sociaux de
I’ESH transitionnaient récemment du télétravail au travail de bureau. Conséquemment,
certaines familles étaient réticentes a intégrer une stagiaire dans le dossier de leur proche
apres plusieurs mois d’interruption de services. C’est d’ailleurs le motif pour lequel deux
participants ont refusé de participer au projet de stage. Ainsi, a la fin du recrutement, trois
usagers ont accepté de participer au projet : madame Parent, monsieur Duvernay et

monsieur Simon'#.

5.5.1 Présentation des participants

Madame Parent est agée d’une quarantaine d’années et réside dans un foyer de groupe dans
I’est de 1’1le de Montréal. Dans son quotidien, elle participe a différentes activités de loisirs
offertes par un organisme en santé mentale de son arrondissement et passe ses temps du

temps a la bibliotheque de son quartier. Elle n’a pas d’emploi rémunéré et ne nomme aucun

14 Tous les noms des participants ont été modifiés pour respecter la confidentialité des usagers et de leurs
proches.
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lien d’attachement avec des personnes & I’extérieur de sa cellule familiale. A ce propos,
madame Parent nous souligne avoir un lien significatif avec son frére et sa mére avec qui
elle passe du temps fréquemment. Pour participer au projet de stage, madame Parent choisit
son frére d’impliquer son frére en raison des aller-retour fréquents de sa meére dans son

pays d’origine.

Monsieur Duvernay est un homme agé d’une soixantaine d’années résidant dans une
ressource de type familiale a Repentigny. Monsieur Duvernay ne participe a aucune sortie
de type récréative. Tout de méme, il rapporte étre un grand admirateur de physique
quantique et d’archéologie. Son passe-temps préféré consiste a écouter des documentaires
a la télévision et collectionner des pierres. Présente lors de notre premiére rencontre,
Madame Harvey (responsable de la ressource) décrit monsieur Duvernay comme étant «
autonome » et « a ses affaires » avec peu besoin de supervision au quotidien. Mme Harvey
est celle qui mentionne en premier que monsieur Duvernay a une sceur. Dés 1’entrée dans
le sujet, monsieur Duvernay exprime son malaise. Son discours tourne autour du fait que
sa sceur ne le connait pas bien et que celle-ci 1’associe a son TSM. Pour ces raisons, il n’est
pas certain qu’elle puisse étre utile au projet de stage. Malgré son inconfort, il accepte tout

de méme que ce dernier participe au projet.

Monsieur Simon, lui, vit dans un foyer de groupe a Pointe-Aux-Trembles. Dans son
quotidien, il suit la routine de son foyer de groupe. Il ne participe qu’aux sorties de groupe
organisées par son milieu d’hébergement. Monsieur Simon rapporte avoir un lien
significatif avec sa sceur qui est tres présente pour lui et ’encadre dans la majorité de ses
démarches. Ce dernier la visite d’ailleurs chaque fin de semaine. Nous avons donc pris les
coordonnées de madame Simon pour lui proposer de participer au projet de stage. Nous
avons tenté de contacter cette derniere par téléphone a plusieurs reprises sans retour. Cela

étant dit apres 3 semaines, nous avons pris la décision de cesser les démarches.
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5.5.2 Partenariat entre les personnes proches aidantes et 1’équipe traitante

La relation entre les PPA et leur proche-atteint.
Monsieur Duvernay a été le seul usager a exprimer de lui-méme des tensions dans la

dynamique relationnelle avec sa sceur. A partir de nos échanges avec madame Duvernay,
nous avons découvert une dynamique fraternelle rigide et tendue di a une séparation par
la DPJ a un trés jeune age. La fratrie a été déplacée de foyer en foyer jusqu’a I’age de 18
ans. Madame Duvernay aurait retrouvé son frére, qui était a ce moment détenu en prison,
7 ans apres la fin de son placement par 1’entremise d’une agence privée. Depuis lors, une
perte de confiance s’est encrée chez elle, nomme-t-elle. Madame Duvernay porte un
discours tres critique envers le systéme de santé et de services sociaux. Elle dénonce
principalement sa relation utilitaire avec 1’équipe traitante qui la contacte uniquement en
cas d’urgence. A la fin de notre discussion, madame Duvernay accepte de participer a notre

projet de stage « pour le bien » du rétablissement de son frére, selon ses propos.

La nature de la relation entre familles et équipe traitante.
a) La perspective des personnes proches aidantes

A travers le stage, I’impression des PPA par rapport a I’intégration de leur savoir dans le
% b A4 LB . . . o .
processus d’intervention a évoluer. Durant les premicres semaines du suivi, les participants
relevaient des réserves importantes quant a la considération de leurs observations et de leur
recommandation ainsi que leur incidence sur les décisions cliniques qui seront prises a la
suite de cette concertation. Particulieérement, madame Duvernay manifestait de nombreuses
frustrations résultant de collaborations insatisfaisantes dans le passé. Apreés de nombreuses
déceptions, cette frustration se transcrit aujourd’hui comme une perte de confiance a

I’égard de I’entic¢reté des services de santé et services sociaux :

« Ce n’est pas fait pour aider les gens ces services. S’ils voulaient vraiment nous aider, ils
nous écouteraient quand nous disons que ¢a ne va pas et les professionnels y écouterait

aussi quand on dit qu’on connait [notre proche] ». °

15 Ces propos s’inspirent des notes recueillies durant les suivis.
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Monsieur Parent lui ¢labore davantage sur la valorisation des savoirs professionnels au
détriment des savoirs expérientiels :

« Méme si je les dis ce qu’il faudrait faire pour qu’elle se calme, ils vont me bombarder
avec leur histoire de moyens et de programmation. Ma sceur a besoin de faire ce qu’elle

aime, pas qu’on la traite comme un enfant a tous les jours »

A la fin du stage, les participants se sont décrits comme « satisfaits » des suivis offerts
durant I’implantation du programme. Certains retours positifs nous ont été soumis par
rapport au projet. Notamment, madame Duvernay nous référe a son besoin de se sentir
écouté et comprise :

« J’aime le fait que tu me posais des questions sur ma fagon de voir les choses avant de me
de parler d’une intervention par rapport & [mon frére]. C’est comme-ci [nous travaillions]
vraiment ensemble ».

Monsieur Parent, lui, faisait un retour sur les différentes interventions mises en place aupres
de sa sceur a travers le suivi :

« Méme quand on essayait [différentes interventions] et que ¢ca ne marchait pas, ce n’était
pas vu comme un échec. C’est comme ¢a avec la santé mentale, on ne sait jamais ce qui

fonctionne ou non ».

b) La perspective des professionnels-les
A travers les discussions entretenues avec quelques membres de I’ESH, nous avons pu
constater le 1éger malaise de certains lorsque nous décrivions, dans nos objectifs de stage,
notre désir de solliciter les membres de famille des usagers pour qu’ils puissent participer
activement aux interventions. Durant les réunions d’équipe hebdomadaire, plusieurs
membres de I’équipe, en incluant notre superviseur de stage, ont jugé bon de nous raconter
leurs expériences négatives lors de I’intégration de membres de familles dans une ou
plusieurs de leurs interventions. Durant nos périodes de supervision, les sujets tournaient

autour des difficultés d’agencer mes objectifs aux pratiques professionnelles de I’ESH.

Selon nous, I’enjeu ne se repose pas sur les objectifs du stage, ni sur les pratiques de I’ESH,

mais plutot sur I’incohérence entre le vécu des professionnels-les de la santé et services

33



sociaux dans la pratique et ce que propose les instances décisionnelles du systéme de santé
et de service sociaux en termes de standard de pratique. Ainsi, face a la surcharge de travail,
a la pénurie de personnel, au changement fréquent d’employés, a 1’épuisement
professionnel et aux changements dans la pratique occasionnée par le COVID-19 (et bien
d’autres enjeux organisationnels), il s’avere difficile pour les professionnels-les de la santé
et services sociaux de répondre aux exigences de travail. Ainsi, il serait « ambitieux »
d’ajouter a cette réalité¢ de travail un projet qui implique d’organiser des rencontres avec
divers acteurs dont les PPA pour faire une rencontre de groupe, d’étre disponible sur des
périodes répondant aux horaires des familles, de reconstruire nos interventions innovantes

en se basant sur I’expérience des PPA, et encore.

Les CIUSSS collaborent avec de nombreux organismes. Ils ont une liste de références assez
diversifiée pour répondre aux besoins de leurs usagers pour les aider dans leur processus
de rétablissement. Nous croyons que les travailleurs sociaux de I’ESH auront moins
tendance a aller d’eux-mémes chercher des ressources potentielles a méme
I’environnement de 1’usager si aucun membre de 1’entourage ne s’est porté volontaire (nous
pouvons faire référence au cas de monsieur Duvernay et de sa sceur). Ainsi, en raison de
leurs standards de pratique et de la réalité de leur travail, il semble difficile de déroger des

habitudes professionnelles.

5.6 Intégration des savoirs expérientiels dans un programme de services de santé et
services sociaux

5.6.1 Les outils cliniques présents dans le programme de I’ESH

Concernant I’intégration des savoirs expérientiels dans le milieu de stage, nous avons
procédé au recensement d’outils cliniques existants dans les programmes de I’ESH
accueillant la contribution des compétences et des stratégies de résolutions de probléme
des PPA dans leur banque d’outils. A travers nos entrevues, tous les professionnels-les de
I’ESH rencontrés ont identifiés le plan d’intervention (PI) comme étant I’outil clinique

communément utilisé pour planifier des interventions en collaboration avec les familles.
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Le le PI clinique est communément utilis¢ par I’équipe traitante pour planifier des actions
coordonnées et établies dans une démarche de concertation. Cet outil englobe la
contribution de tous les acteurs impliqués aupres des usagers comme les professionnels-les
des services de santé et services sociaux, les organismes communautaires et, s’il y a lieu,
les PPA. Le PI est habituellement rédigé dans le cadre d’une rencontre en présence de
I’'usager pour convenir des stratégies d’interventions a préconiser dans le processus
clinique. Cela dit, nous avons pu constater des enjeux quant a I’intégration du savoir

expérientiel des familles a partir du PI.

Notons que les familles sont invitées a participer a la rédaction du PI uniquement si elles
sont impliquées significativement auprés de leur proche-atteint dans la dernieére année de
suivi. Ainsi, bien que les savoirs des PPA sont accueillis par les professionnels-les , aucune
démarche ne sera entreprise pour assurer leur participation a la rédaction du PI, si elles n’en
manifestent pas elles-mémes I’intention. Cela pourrait exclure les PPA qui, pour diverses
raisons, auraient pris la décision de limiter leur implication dans le suivi de leur proche-
atteint (besoin de répit, enjeux de santé, disponibilité, etc.). Ajoutons aussi que les usagers
peuvent refuser que 1’équipe traitante échange des informations concernant son suivi avec
leur PPA. Ainsi, il peut arriver qu’une PPA soit impliquée aupres de son proche-atteint,
mais qu’en raison d’enjeux liés a la confidentialité elle ne puisse collaborer avec I’équipe

traitante.

5.7 L’intégration des outils préparés pour le stage
5.7.1 Préface du PI

Au total, nous avons réalisé treize rencontres de suivi avec les PPA de notre projet. Deux
(2) rencontres ont eu lieu en présentiel, une rencontre s’est déroulée via vidéoconférenc et
et dix entrevues téléphoniques ont été faites. A travers ces suivis, la préface du plan
d'intervention n’a pas été utilisée dans nos interventions aupres des familles. Deux motifs

expliquent cette sous-utilisation. D’abord, nous n'avons pas eu l'occasion d'élaborer un plan
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d'intervention formel au cours de notre stage. Madane Parent et monsieur Duvernay avaient
au dossier un plan d'intervention actif lors de notre arrivée sur le lieu de stage. Il convient
de noter que nous avions abordé en profondeur la plupart des besoins et des ressources de
l'usager au cours de multiples discussions avec les participants. Puisque le contenu de cet
outil a déja été abordé, il aurait pu étre redondant pour les familles de retourner sur ces

thémes.

5.7.2 Questionnaire destiné aux familles

Sur un total de treize rencontres de suivi, quatre détenaient comme objectif de compléter
le questionnaire. Outre que de répondre directement aux questions de 1’outil, nous offrions
aux participants un espace pour discuter de leur expérience avec leur proche, des diverses
embuches traversées dans la recherche de services, de leurs parcours personnels, et autres.
En répondant au questionnaire destiné aux familles de personnes atteintes de TSM, M.
Parent a nommé une difficulté a obtenir des mises a jour sur 1’état de santé de sa sceur. Il
coche la case « au moins 1x par année » a toutes les questions et ajoute qu’il ne voit pas
I’intérét d’explorer davantage ce sujet étant donné qu’il vit déja des difficultés importantes
dans le partage d’informations quant au suivi médical et psychosocial de sa sceur. Madame
April (responsable de ressouce) nous informe qu’étant donné que monsieur Parent n’est
pas le représentant 1égal de sa soeur et que cette derniére refuse d’échanger avec sa famille
des informations sur 1’évolution de ses suivis, la ressource ne peut pas lui divulguer des
informations sur 1’état de sant¢ de madame Parent. Il nomme détenir un trés bon lien avec
Mme April (la responsable du foyer de groupe ou réside sa sceur). Cette derniére le contacte
parfois pour discuter d’enjeux en lien avec sa sceur. Toutefois, il détermine étre « pas du
tout satisfait » de la fréquence des suivis et des contacts qu’elle entretient avec 1’équipe

traitante de sa sceur.

Pour sa part, Mme Duvernay met I’emphase sur sa difficulté a obtenir des informations sur
I’¢état de santé de son frére. Elle coche la case « jamais », a toutes les questions et détermine
étre « pas du tout satisfaite » de la fréquence des suivis et des contacts qu’elle entretient

avec I’équipe traitante de son frere.
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5.7.3 La contribution des savoirs expérientiels des PPA durant le projet

a) Madame Parent
Les intervenants du foyer de groupe de madame Parent nous ont fait part des difficultés de
madame a créer des liens avec les autres usagers de son milieu de vie. Malgré leurs
tentatives d’inclure madame Parent au groupe, cette derniere refusait de participer aux
activités en groupe et évitait de tisser des liens sociaux avec les autres. Dans le cas ou
I’'usager démontre une résistance a collaborer aux interventions, I’ACP propose au PPA
d’adopter un attitude bienveillante et de centrer ses interventions sur les forces et les
réussites du proche-atteint (Carr & al., 2002). En partant d’une hypothése soumise par
monsieur Parent, nous avons convenu que si madame Parent participait a une activité
proche de ses intéréts personnels cela pourrait lui permettre de créer des liens avec d’autres
personnes partageant les mémes intéréts qu’elle. Ainsi, dans le but d’élargir les
compétences sociales de sa sceur, monsieur Parent a proposé un atelier de cuisine. Avec
I’accord de madame Parent, nous avons enclenché le processus d’inscription a un
programme externe d’une cuisine populaire. Cependant, lors de la procédure d’incription,
madame Parent ne nous transmettait pas les informations nécessaires pour finaliser son
admission au programme. Aprés un suivi a ce sujet, madame Parent nous informe qu’elle
¢tait bel et bien intéressée par 1’activité cuisine, mais qu’elle n’avait pas le désir de changer
sa routine actuelle. N’osant pas dévoiler cela a son frére, nous supposons que madame
Parent a volontairement entravé son inscription pour ne pas avoir a intégrer I’activité

cuisine.

Notre intervention inspirée de ’ACP ne nous a pas permis d’élargir le champ de
compétences de madame Parent. Néanmoins, les informations regues de monsieur Parent
nous ont permis de rediriger la trajectoire de nos interventions. Le souci de monsieur Parent
et son lien significatif avec sa sceur nous ont permis de découvrir qu’elle ne participait pas
a ses activités. Cela nous a permis de réfléchir a diverses fagons de 1’accompagner dans ses
sorties tout en évitant la perte des acquis au plan de I’hygiéne et le maintien de son

autonomie. Comme le propose I’ACP, monsieur Parent a été¢ en mesure d’identifier des
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solutions au probléme qui concordaient avec les forces de sa sceur afin de poser des actions

cohérentes dans 1’intervention.

b) Monsieur Duvernay
Monsieur Duvernay étant un homme agé et assez sédentaire, nous avions peu de pistes
d’interventions sur lesquelles fonder nos objectifs. Il était décrit par madame Harvey
comme un homme routinier. D’autant plus, monsieur Duvernay avait déja un plan
d’intervention actif lors de notre arrivée en stage. Alors, comment est-ce que la
participation de madame Duvernay nous aurait permis de bonifier sa trajectoire

d’intervention?

Selon I’ ACP, pour encourager un proche-atteint a renforcer son mode de vie, il importe de
s’attarder a des solutions qui seront bénéfiques pour toutes les sphéres de son
environnement (Carr. & al. 2002). La majorité des professionnels-les ont mentionné que la
sceur de monsieur Duvernay collaborait avec I’équipe traitante seulement lors d’urgence
ou de crise. A travers la lecture des notes de suivi, nous observons que madame Duvernay
s’implique uniquement dans les cas ou son frere est hospitalis€. Nous avons conclu, a partir
des principes de I’ACP, qu’une contribution plus réguliere de madame Duvernay dans le
suivi de son frére pourrait favoriser non seulement la création de liens fraternels autour
d’un contexte hors crise, mais aussi 1’intervention collaborative que propose le projet de
stage. A I’annonce de ce plan & monsieur Duvernay ainsi que madame Harvey ont
manifesté leurs appréhensions. Monsieur Duvernay a expliqué que sa sceur percoit que les
symptomes «négatifs» de son TSM et qu’il a I’impression d’étre une représentation d’un
diagnostic plutdt qu’une « vraie personn e» a ses yeux. Pour sa part, madame Harvey
redoutait que la participation proposée par le projet de stage ne soit pas compatible avec
les responsabiltés personnelles de madame Duvernay (travail, vie personnelle, loisirs, etc.)
L’intervention mise en place aupres de cette famille visait a batir un lien de confiance entre
madame Duvernay et son frere, plutot que de travailler sur une collaboration plus réguliére
dans son processus de rétablissement. Nous avons décidé de laisser & monsieur Duvernay
le soin de choisir dans quel contexte et a quelle fréquence il aurait des échanges avec sa

sceur, mettant ainsi I’emphase sur I’autodétermination et le respect de son rythme. Apres
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quelques discussions, monsieur Duvernay a décidé qu’il aimerait visiter un musée avec sa
sceur et si tout se passe bien, I’inviter a souper dans sa ressource d’hébergement. Cette
intervention n’a pas répondu directement aux objectifs de stage. Toutefois, elle s’est
accordée aux principes de I’ACP qui encouragent les PPA a adopter une bienveillante dans

le but de renforcer le lien entre la PPA et son proche.

Nous voyons qu’avant méme d’introduire le projet de stage a madame Duvernay certaines
appréhensions en lien avec la création de stigmas/préjugés et le fardeau social des PPA
avaient ¢ét¢ soulevées. Ces observations révelent que I’implication de la PPA dans
I’intervention dépend de plusieurs facteurs : la disponibilité du PPA, les stigmas et préjugés
sur les TSM, le consentement du proche a divulguer certaines informations et de plusieurs

autres facteurs.

6. Analyse critique du projet de stage

Si notre hypothése de stage supposait que la place des PPA dans le processus de
rétablissement était prédéterminé par les professionnels-les de santé et des services
sociaux, les résultats du stage démontre que la non-reconnaissance de leurs savoirs
expérientiels n’en est pas la seule cause. Nos résultats tendent a démontrer que I’intégration
optimale de I’expertise des PPA ne s’agence pas aux réalités du travail des travailleurs

soclaux.

Selon Rousset (2015), les familles sont considérées comme des alliées au changement ou
a la collaboration, mais ne sont pas considérées comme acteur a rapport ¢galitaire aux
professionnels-les de la santé et services sociaux et des services sociaux. Notre analyse du
projet de stage laisse supposer que les savoirs expérientiels sont valorisés et accueillis, mais
qu’il existe une disparité entre la portée de ceux-ci et les savoirs académiques et
professionnels. Toutefois, il faut spécifier que I’ESH fait un pas vers 1’avant en intégrant
une PAF dans leur équipe. Issue d’une entente de service entre la direction de santé mentale
du CCSMTL et la Société québécoise de la schizophrénie, 1’intégration des PAF dans

certaines équipes en santé mentale permet aux familles et aux usagers d’obtenir du soutien,
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de I’accompagnement et de I’information de personnes ayant un vécu similaire au leur.
Cela nous dit que les savoirs expérientiels, bien qu’ils n’aient pas la méme provenance que
les savoirs académiques et professionnels, détiennent une place dans le systéme de santé et

de services sociaux.

Aujourd’hui, il reste difficile d’identifier les limites de la place des PPA dans le processus
de rétablissement de leur proche-atteint. Peut-étre que cette ambiguité laisse une porte
ouverte a une hiérarchie des savoirs. L’incertitude dans 1’attribution de taches et dans la
définition du role des personnes qui portent le savoir expérientiel a I’intérieur du systéme
de sant¢ et de services sociaux pourrait avoir un effet sur la validité attribuée a leur savoir.
Sans directement discréditer les savoirs expérientiels, cette ambivalence confirme que ces
savoirs n’ont pas la méme place que les savoirs primés par le réseau de la santé public, soit

le savoir académique et le savoir professionnel.

Avec le recul, nous réfléchissons a la pertinence des outils proposées durant le stage
(préface du PI et questionnaire pour les familles) dans la concrétisation de notre objectif
principal d’intervention, soit de mettre a profit les savoirs des familles dans le programme
du services de santé et services sociaux. Malgré la pertinence de son contenu dans la
planification et la coordination des interventions, ces informations nous auraient-elles
permises de pousser plus loin nos interventions ? Comment ces outils nous rapprochent-t-
ils des objectifs de notre intervention ? En d’autres mots, comment est-ce que cette récole
d’information nous aurait permis de optimiser 1’intégration et la mise en application des

savoirs expérienciel dans le cadre du stage ?

Finalement, le nombre limit¢ de praticipants au projet n’a pas permis de favoriser le
déploiment d’un suivi €laboré aupreés de notre population cible. Ainsi, I’intervention
collaborative proposée dans ce projet n’a pas pu étre mis de I’avant de fagon a formellement

intégrer les savoirs des familles aux pratiques des travailleurs sociaux de I’ESH.

Bien évidemment, la contribution des familles a été un concept clé dans la construction de

nos interventions aupreés des familles. Cependant, un cadre de pratique qui découle
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d’avantage du travail social, comme 1’approche systémique, aurait pu permettre d’adresser
les difficultés obsevées dans le stage a partir d’une perspective différente. Par exemple,
dans la situation de madame Parent, le principe de la communication découlant de
I’approche systémique auraient permis de cibler les réserves de l’usagere avec une
approche éclairante. En effet, la rétroaction aurait ét€ un moyen intéressant pour identifier
les motifs pour lesquels madame Parent aurait manqué de transparence durant 1’inscription

a I’activité cuisine.

7. Les défis auxquels sont confrontés les personnes proches aidantes a travers

I’accompagnement de leur proche-atteint d’un trouble de santé mentale

Nous I’avons observé a travers le stage, différentes dynamiques familiales peuvent
s’intégrer dans cette relation aidant-aidé. Malgré tout, la contribution des familles pallie
aux besoins du systéme de santé et services sociaux québécois (Morin, 2012). Dans le cadre
du stage, nous avons échangé avec deux types d’aidants ; les PPA (faisant référence aux
familles) et les professionnels-les (membres de 1’équipe traitante). Bien que les PPA et les
pairs aidants détiennent des responsabilités différentes, ils partagent le méme but, soit
d’améliorer la qualité de vie et I’atteinte d’un niveau d’autonomie satisfaisant pour la

personne atteinte d’un TSM.

L’expérience des PPA doit étre considérée comme un phénomeéne évolutif. Une étude sur
I’accompagnement des PPA a travers le processus de rétablissement de leur proche-atteint
ne fournit qu'une partie de la réalité que représente ce role. Pendant que 1’état mental du
proche-atteint évolue, les taches de la PPA s'accumulent (Antoine & al., 2010). De méme,
la relation entre la PPA et le proche-atteint est, elle aussi, en constante évolution (Antoine

& al., 2010).

Rappelons-nous, plusieurs auteurs s’accordent a dire que le role des PPA entraine une
diminution de la qualité de vie (Bigoni, 2012; Lamoureux-Lamarche, 2021; Beck &
Lieblang, 2013; Reine & al. 2004). Beck et Lieblang (2013) affirment que la supervision

du proche-atteint est la responsabilité la moins préoccupante pour les PPA dans le cadre de
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leurs fonctions. En effet, il semblerait selon Parabiaghi et al. (2007) et Roick et al. (2006),
que la plus grande préoccupation des PPA soit I’inquiétude omniprésente sur la santé et les

conditions de vie de leur proche-atteint.

En suivant cette trajectoire, une question émane : quels sont les défis auxquels sont
confrontés les PPA durant la recherche de soins et de services pour leur proche-atteint ?
Dans la section suivante, nous analyserons plus profondément le role qui est porté par les
PPA a travers la quéte de soins pour leur proche-atteint. En effet, les PPA vascillent entre
deux mandats contradictoires; le mandat de soin et le mandat de contréle. Nous le verrons,
ces deux mandats s’accompagnent de fondements difficilement compatibles. Cette partie
du projet s’interessera a la position ambigue que le double mandat occasionne chez les
PPA. Nous nous attarderons aussi a analyser les contextes dans lesquels ce double mandat
se traduit a travers la recherche de soins et services en santé mentale pour leur proche-
atteint. Bien que ce travail ne pourra cibler I’ensemble des défis auxquels sont confrontés
les PPA, il permettra de documenter des difficultés qui s’ajoutent aux nombreux défis
vécus par les PPA dans I’accompagnement de leur proche-atteint a travers son processus

de rétablissement.

7.1. Le mandat de soin

7.1.1. La responsabilité de soins des personnes proches aidantes et 1’acces aux soins et
services en santé mentale

Comme il I’a été établi ultérieurement, le mandat de soins qui devrait revenir aux
professionnels-les de la santé et services sociaux est porté par les familles'® qui se doivent
de pallier les nombreux manquements du systéme de santé et de services sociaux (Paradis-
Gagné & al., 2020). Les embuches que peuvent traverser les PPA durant la recherche de
soins et de services sont nombreuses (Lamourecux-Lamarche, 2021). Au Québec, les

problémes d’acces aux soins et services en santé mentale et les problématiques associées a

16 Ceci est une généralisation qui ne prend pas en compte tous les facteurs menant I’acceptation du mandat
de prise en charge d’une personne atteinte d’un TSM. La dynamique familiale au préalable de cette décision
est un facteur important dans la balance décisionnelle.
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la continuité de 1’offre de services en santé mentale sont notables (Fleury & Grenier, 2009).
La souffrance vécue par les proches-atteints d’un TSM et leur PPA n’est pas compatible
aux délais d’attente actuelle et a la rigidité des services (Larose-Hébert, 2020). De plus, les
événements autour de la crise!” du proche-atteint peuvent étre difficiles a gérer pour les
PPA (Band-Winterstein & Avieli, 2015). La détresse vécue par le proche-atteint durant
I'état de crise est ressentie collectivement par les familles, les proches significatifs et les
différents services d’urgence (policiers, tribunaux, intervenants communautaires, etc.)

(Larose-Hébert, 2020).

Cette appréciation négative de 1’offre de services en santé mentale est d’ailleurs un
prédicteur important de détresse psychologique chez les PPA (Katz & al., 2015). Le
manque d’offre de services adaptés en santé mentale ajoute aux responsabilités des PPA
qui devront user des ressources disponibles dans leur environnement pour aider leur
proche-atteint (Hazif-Thomas & al. 2012; Provencher, 2010). Cependant, les PPA ne
détiennent pas toujours les outils nécessaires pour subvenir aux besoins diversifiés et

complexes de leur proche-atteint (Hodé, 2011).

L’acces difficile a des services de soins et santé pour les personnes atteintes d’un TSM
mene les PPA a se retrouver dans des situations précaires (Provencher, 2010). Plusieurs
PPA priorisent la santé de leur proche-atteint au détriment de la leur (Hodé¢, 2011) ce qui
fait en sorte que le TSM peut devenir le centre de la dynamique relationnelle. Ainsi, lors
d’événement de crise avec une possibilité de passage a I’acte violent, la PPA sera portée a
subir la violence'®, plutdt que de se protéger en raison du sentiment de responsabilité

envers le proche-atteint (Band-Winterstein & Avieli, 2015).

C’est ainsi que les familles, démunies face aux difficultés d’accés aux soins en santé

mentale se retrouvent avec peu et parfois aucune ressource externe pour les accompagner

17 La notion de crise référe a un processus complexe ou un événement déclencheur qui provoque un stress
per¢u comme dépassant les capacités adaptatives de la personne atteinte d’un TSM (Bergeron, 2021).
1811 est important de noter qu’un état de crise peut subvenir sans risques de passage a I’acte violent
(Paradis-Gagné et Holmes, 2019).
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avec leur proche-atteint (Copeland & Heileman, 2008; Paradis-Gagné et Holmes, 2019).
La réalité est que I’intervention en santé mentale au Québec est défaillante et les familles
subissent les conséquences directes a travers 1’accompagnement de leur proche-atteint
(Fradet, 2009). Ces enjeux prédisposent les familles a des troubles de santé (anxiété,
dépression, trouble du stress post-traumatique, etc.) et a des problémes sociaux (isolement,

exclusion sociale, etc.) (Band-Winterstein & Avieli, 2015).

7.1.2. Les responsabilités de soins et la bienveillance

Pour pallier aux lacunes du systeme de santé et services sociaux, les PPA prennent en
charge le mandat de soin de leur proche-atteint (Paradis-Gagné et al. 2020). Etant donné
les limites dans 1’acces a I’informations et I’innaccessibilité des soins et services en santé
mentale, cette prise en charge se produit sans que les familles ne recoivent les ressources
nécessaires (savoir-faire et savoir-€tre) pour intervenir aupres de leur proche-atteint
(Copeland & Heileman, 2008). Malgré tout, plusieurs PPA acceptent de prendre cette
responsabilité en supportant, accompagnant et assistant leur proche-atteint a travers
I’évolution du trouble de santé mental (Larose-Hébert, 2020). Avant d’étre une PPA,
I’aidant est un conjoint, un parent, un sceur, un frére ou un enfant. Ainsi, la relation aidant-
aidé a travers le mandat de soins se base fondamentalement sur le don et la réciprocité
intergénérationelle (Hazif-Thomas & al. 2012). Le fait de veiller sur 1’équilibre et le bien-
étre psychologique et physique d’une personne requiert de la bienveillance (Hazif-Thomas

& al. 2012).
Outre les soins physiques et psychologiques recgus, les PPA doivent apprendre 1’univers
biomédical, gérer les difficultés autour de la symptomalogie du TSM, faire face aux

représentations sociales négatives des TSM, s’adapter aux nouvelles réalités de leur

environnement, etc. (Hazif-Thomas & al. 2012).

7.2 Le mandat de controle

7.2.1 Les responsabilités de soins et I’intervention coercive
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Lorsque les PPA se sentent dépassés par les responsabilités qui s’accompagnent du mandat
de soin, elles ont tendance a appliquer des mécanismes pour gérer directement ou
indirectement les conséquences de la dégradation de I’état mental de leur proche. Pour ce

faire, les PPA font appel a divers moyens de controle et de coercition.

Beaucoup d’études s’attardent sur I’implication des PPA a travers le continuum de soins
de leur proche-atteint. Cependant, peu d’études se centrent sur le soutien des familles
spécifiquement en lien avec la prise de médication, le soutien financier, I’hébergement, etc.
Il est commun en santé mentale que la personne avec le diagnostic de TSM refuse 1’aide
offerte par ses proches (Hallam, 2007). Dans ce contexte, les personnes atteintes d’un TSM
auront plus tendance a se négliger, a entraver leurs relations interpersonnelles, a avoir une
mauvaise gestion de leurs finances et, dans les cas plus grave, a mettre leur santé/sécurité
ou celle des autres en péril (Rugkusa & Canvin, 2017). Ainsi, lorsqu’une PPA s’implique
activement dans la vie de son proche, elle peut involontairement adopter une posture
d’autorité dans le but de prévenir les conséquences potentielles liées a la dégradation de

I’état mental (Rugkusa & Canvin, 2017).

Notons aussi que les spheres de vies dans lesquelles les PPA s’impliquent, par exemple les
finances ou la gestion de la médication, relévent généralement du domaine « privé ». Par
conséquent, le soutien offert risque d’influencer, de coercer ou sinon d’étre pergu comme

tel par le proche-atteint (Rugkusa & Canvin, 2017).

7.2.2 La gestion de la médication

Dans la littérature, une variété de techniques est recencée pour faire état des différents
moyens utilisés par les PPA pour assurer la prise de médication du proche-atteint.
Notamment, les PPA peuvent faire des rappels, gérer la distribution de la médication,
accompagner le proche-atteint a la pharmacie pour son renouvellement, administrer
personnellement la médication quotidiennement et encore (Rugkasa & Canvin, 2017).
Certaines PPA peuvent aller jusqu’a dissimuler le médication dans la nourriture ou dans

les boissons (Hallam, 2007). D’autres peuvent implicitement ou explicitement menacer
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leur proche-atteint de le dénoncer a la police ou a I’hopital s’il n’adhére pas a son traitement

psychopharmacologique (Rugkasa & Canvin, 2017).

7.2.3 L’implication excessive

Toujours dans 1’objectif de limiter les conséquences de la dégradation de 1’état mental du
leur proche-atteint, les PPA peuvent imposer un controle excessif (Boukpessi, 2021;
Copelan & Heileman, 2008 et Kageyama & al., 2016). Leurs stratégies de résolution de
problémes étant défaillantes, plusieurs PPA tenteront de contrer les conséquences de la
dégradation de 1’état mental de leur proche en s’impliquant excessivement dans diverses

spheres de sa vie (réseau social, endroits fréquentés, etc.) (Lessard & al., 2020).

A travers le soutien de leur proche, les PPA peuvent faire face a de la résistance, de
I’opposition, étre visées par d’insultes et de menaces, et dans certains cas, étre victimes
d’aggression physique (Copelan & Heilman, 2008). Bien qu’une personne puisse vivre un
¢tat de crise sans avoir de comportements violents (Bergeron, 2021), les stratégies de
résolution de probleme des PPA ne sont généralement pas suffisantes pour répondre aux
besoins complexes de leur proche-atteint. Ainsi, elles finissent souvent par faire appel a
une stratégie plus coercive (Larose-Hébert, 2020). Dans d’autres dynamiques
relationnelles, par exemple la violence conjugale, le dévoilement et la dénonciation de la
violence est encouragés dans les médias sociaux et plusieurs textes scientifiques abordent
cet enjeu. Toutefois, la violence verbale et physique vécue par les PPA est un sujet peu
abordé. Ainsi, les PPA se sentent stigmatisées et culpabilisées, mais n’osent pas dénoncer
par crainte d’étre jugés par les autres (Kageyama & al., 2016). Nous supposons que cela
figure comme 1’une des raisons pour laquelle les PPA se sentent responsables des soins de

leurs proche-atteints, et ce, malgré le risque de victimisation qu’elles peuvent vivre.

Kageyama et ses colleégues (2016) établissent un lien entre la stigmatisation des capacités
parentales des parents de personnes atteintes d’un TSM et la détresse des PPA. Par crainte
d’étre jugés par les autres en coupant les contacts avec leurs proches-atteints, les PPA ont

tendance a rester dans des dynamiques violentes (Kageyama & al., 2016). Notamment en
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raison de la répétition d’expériences négatives et des déceptions a 1’égard de 1’organisation
de service médical et juridique, les PPA ont tendance a ne plus se tourner vers les
mécanismes de santé ou juridiques pour obtenir de 1’aide (Larose-Hébert, 2016). Le
contexte de violence peut créer une attitude hostile chez la PPA (isolement social, déni de
la victimisation, attitude méfiante envers les autres, etc.) qui la pousserait a s’isoler
davantage dans sa dynamique relationnelle conflictuelle avec son proche-atteint (Yum

Chang, 2006).

Egalement, de peur que personne d’autre ne prenne la charge de soin de leur proche-atteint
si elles décident de cesser les contacts, les PPA hésitent a quitter la dynamique relationnelle
et se retrouvent dans un cycle de violence complexe a briser (Kageyama & al., 2016).
Comment est-il possible de sortir d’une dynamique violente avec un proche lorsqu’on se
sent socialement et moralement responsable de celui-ci ? Si I’Etat se désengage et que le
proche-atteint demande de I’aide, les PPA deviennent les personnes-ressources dans I’ offre
de soin. D’autant plus, les responsabilités parentales s’accompagnent d’un mandat de soin
moral' influencant le pouvoir d’agir des PPA qui se retrouvent contraintes & demeurer
dans la relation violente avec leur proche-atteint. Cependant, la PPA peut s'impliquer
excessivement aupres de la personne atteinte d'un TSM au point ou cette derniere perd du
pouvoir d'agir sur ces propres decisions, ce qui augmente les frustrations du proche-atteint

et accentue le risque qu’un acte violent ait lieu (Yum Chang, 2006).

7.2.4 L’intervention en contexte de crise

La crise ou I’état de crise est le fruit de ’accumulation de divers facteurs : inégalités
sociales, isolement, injustice, stigmatisation, discrimination, demande d’aide sans réponses
appropriées, etc. (Larose-Hébert, 2020). Toute la détresse présente durant la situation de
crise est vécue autant individuellement que collectivement. Les PPA vivent eux aussi une

détresse importante durant la crise (Larose-Hébert, 2020). En situation de crise, on

19 Au Québec, I’autorité parentale remet aux parents la responsabilité parentale de leurs enfants jusqu’a I’Age
de 18 ans a partir d’'un ensemble de droits et d’obligations (éducaloi, 2023). Toutefois, certains parents
gardent moralement cette responsabilitt méme apres la majoration de leur enfant (souvent dans le cas
d’inaptitude de I’enfant) (Kageyama & al., 2016).
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remarque souvent chez les personnes atteintes d’un trouble grave de santé mentale des
sentiments de persécution, de colére, de confusion et de négation de la crise (Fradet, 2009).
Ces affects fragilisent la personne en état de crise qui sera alors plus a risque de se mettre
ou de mettre une autre personne en danger (Bergeron, 2021). Copeland et Heileman (2008)
ont réalisé une recherche portant sur 1I’expérience des familles durant les épisodes violents
d’une personne atteinte d’un TSM. L’une des conclusions de 1’étude mentionne que la
totalit¢ des participants parvenait a prédire les épisodes violents qui apparaissent
généralement durant 1’état de crise (Copeland et Heileman, 2008). De fait, les PPA
traduisent la désorganisation du proche-atteint comme un cri a I’aide pour du soutien

médical (Fradet, 2009).

Dans le cas ou le proche-atteint refuse de se rendre dans un lieu de soin et ou son état
mental risque de le mettre ou une autre personne en danger, les PPA peuvent demander
une garde provisoire. La demande de garde provisoire est le seul recours 1égal auquel les
PPA peuvent faire appel pour venir en aide a leur proche-atteint réfractaire au traitement
(Fradet, 2009). Tel que rapporté précedement, 1’article 8 de la loi P-38 permet aux PPA de
se présenter a la Cour pour déposer une demande d’évaluation psychiatrique pour leur
proche-atteint (MSSS, 2022b). Toutefois, I’objectif de la P-38 est de diminuer, ou
d’éliminer, si possible, le risque de dangerosité¢ d’une personne (MSSS, 2022b) et non pas
d’assurer I’offre de soins et services en santé mentale. Dans son étude sur la judiciarisation
de I’acces aux services, Larose-Hébert rapporte que 27% des personnes ayant recu une
ordonnance de fin de garde sont sorties sans traitement ou services en santé mentale
(Larose-Hébert, 2020). Ainsi, le seul recours 1égal offert aux PPA pour venir en aide a leur
proche-atteint ne permet pas d’avancer dans leur quéte de soins. Pour les PPA, la
judiciarisation peut étre le seul levier vers une prise en charge spécialisée de leur proche-
atteint (Gaulin, 2018). Larose-Hébert rapporte dans la méme étude que 60% des personnes
qui sont demeurées hospitalisées ont regu une ordonnance de garde autorisée (Larose-
Hébert, 2020). De plus, 77% des personnes ayant déposé une requéte au tribunal pour un
proche déclarent aussi avoir eu recours au systeme judiciaire dans le passé pour tenter
d’obtenir des services pour leurs proches-atteints (appels a la police ou accusations

judiciaires) (Larose-Hébert, 2020).
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7.2.5 Le dévoilement de la violence aux policiers

De fagon générale, les PPA vivent difficilement la dénonciation ou 1’arrestation de leur
proche-atteint (Bergeron, 2021). L’accumulation de ces frustrations s’avere d’autant plus
douloureuse puisqu’elles assistent en premier plan a la dégradation de la santé mentale de
leur proche-atteint (Larose-Hébert, 2020). Cependant, il s’avere encore plus difficile pour
elles d’assister a la désorganisation du proche-atteint considérant que le proche-atteint peut
facilement se retrouver dans une situation ou « le passage a I’acte de violence ne tient qu’a
un fil » (Fradet, 2009 p. 33). A force de vivre des épisodes émotionnellement chargés, les
PPA deviennent épuisées et peuvent ainsi décider de faire appel aux policiers pour gérer le

risque de violence (Larose-Hébert, 2020).

8 L’instrumentalisation des personnes proches aidantes a partir du double mandat de

soins

Le double mandat (mandat de soins et mandat de contrdle) imposé aux PPA dans
I’accompagnement de leur proche-atteint crée un fardeau qui influence directement les
dynamiques relationelles entre la personne atteinte d’un TSM et le proche-aidant. D’autant
plus, ce double mandat est contradictoire. Le mandat de soins requiert de la bienveillance,
de la compasion et de la bonne volonté envers la personne atteinte d’un TSM alors que le
mandat de controle installe une dynamique de contrdle et, parfois, une position d’autorité.
La contradiction entre ces attentes semble prédisposer les PPA a I’échec face a leurs
responsabilités d’aidant. En effet, puisqu’elles sont encouragées a prendre des
responsabilités plus grandes que ce que leur demande leur rdle, elles ne parviennent pas a
remplir leur role de fagon efficace. Cela pourrait les mener a remettre en question leurs
capacités en plus d’augmenter leur niveau de détresse émotionnelle.

Bien que les PPA souhaiteraient étre présentes pour leur proche-atteints, les lacunes du
systeme de santé et service sociaux au Québec accentuent ainsi le fardeau que portent déja

les PPA (Gaulin, 2018).
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Les résultats de 1’article de Larose-Hébert (2020) démontrent que I’approche curative que
promeut I’organisation des services en santé mentale au Québec risque d’instrumentaliser
I’aide que les PPA et les professionnels-les de la santé et services sociaux pourront
apporter aux personnes atteintes d’'un TSM (Larose-Hébert, 2020). En effet, les modalités
d’évaluation de la santé et du bien-étre sont interprétées a partir du paradigme de
dangerosité de la personne atteinte du TSM (Larose-Hébert, 2020). De ce fait, le systéme
de santé et de services sociaux ne priorisera pas 1’offre de service a une personne qui n’a
pas atteint un état nécessitant une intervention immédiate ou iminente. Ainsi, la personne
se retrouvant en état de crise se verra recevoir des services beaucoup plus rapidement.
« C’est donc face a [I’inaccessibilité des services en santé¢ mentale], a la détresse aigué de
I’entourage et de la personne elle-méme, que le recours au systéme judiciaire se
concrétise » (Larose-Hébert, 2020 p. 57). En plus de fragiliser les liens familiaux (Hazif-
Thomas & al., 2012), la dénonciation de la crise a la police nourrit les préjugés de violence

et d’instabilité qui visent les personnes atteintes d’un TSM (Provencher, 2010).

Conclusion

La contribution des PPA au processus de rétablissement est essentielle au bien-étre de leur
proche-atteint d’un TSM. Elle est aussi nécessaire pour pallier au manque de ressource
dans le systéme de santé et services sociaux québécois qui peine a répondre a lui seul aux
besoins des communautés. En revanche, en comblant ces manques de services de soins,
les PPA vivent des conséquences qui se traduisent au quotidien dans les spheres affectives,
physiques, psychologiques, sociales et financieres. Ces conséquences, ajoutées aux
responsabilités qui s’accompagnent de leur rdle, alourdissent I’exercice de leur fonction

aupres de leur proche atteint d’un TSM.

Durant la prestation de soin, les PPA sont soumises a un double mandat (mandat de soin et
mandat de contrdle) qui est contradictoire et non bénéfique aux démarches d’acces aux
soins et services en santé mentale. L’un des résultats de cet essai vise a sensibiliser les
différents professionnels-les qui ceuvre en partenariat avec une PPA afin de saisir les
nombreux impacts qu’a ce role, non seulement sur leur fardeau personnel des PPA, mais

aussi sur le processus de rétablissement de leur proche-atteint. Il permet d’encourager

50



I’amorce de réflexions sur des changements organisationnels a effectuer au sein du systéme
de sant¢ et de services sociaux québécois afin de diminuer les conséquences négatives que
les PPA peuvent subir lors de leur contribution au processus de rétablissement. Finalement,
les résultats de cette recension d’écrits restent a la portée des professionnel-les travaillant
aupres des PPA afin qu’ils puissent appuyer cette communauté a travers les défis durant la

quéte de soins et services en santé¢ mentale de leur proche-atteint.

A la suite des résultats tirés de la recension des écrits, il est pertinent et nécessaire de
formuler des recommandations pour les études futures. Cet essai invite a revoir les services
disponibles pour les PPA dans le réseau de la santé, et ce, pour I’ensemble du processus de
rétablissement du proche-atteint. La reconnaissance, I’empowerment, la participation et
I’estime de soi sont des concepts clés pour les intervenants qui travaillent partenariat avec
les PPA. 1l s’agit plus précisément d’éviter d’isoler ces personnes et de reconnaitre I’impact
positif de leur contribution sur le systéme de santé et services sociaux québecois afin
d’éviter la création d’un sentiment d’incapacité, d’ impuissance et d’infériorité de leur coté.
Afin de bonifier la présence d’étude explorant des liens semblables a la notre, une réflexion
continue doit tre faite pour assurer a la fois le respect des personnes atteintes d’'un TSM

et une offre de services adaptés aux besoins PPA.
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Introduction

Le travail présent contient un rapport du stage de pratique spécialisé réalisé au sein de
I’équipe suivi-hébergement de 1’hopital Notre-Dame sous la supervision de Johnny
Destiné, travailleur social. Nos intéréts de recherche se sont dirigés vers I’implication de
la famille en contexte d’intervention. A travers notre pratique spécialisée, nous avons
analyser I’attribution du role de la famille, la considération des savoirs des familles et
I’incidence de la participation de la famille sur le processus de rétablissement de leur
proche-atteint d’un TSM. Ci-dessous, nous décrirons le milieu de stage ainsi que les
objectifs déterminés avant I’entrée en stage, nous ferons une bréve description des activités
réalisées en stage, et finalement, apporterons un jugement critique sur 1’intégration de notre

pratique spécialisée au milieu de stage.

Description du milieu de stage

Lors de la création des CISSS et CIUSSS en avril 2015, certains programmes ont maintenu
leur gestion régionale. Pour la cohésion et I’efficacité des services, chacun des CIUSSS de
I’1le-de-Montréal a recu des mandants régionaux. Notamment, lors de la séparation des
services, le CIUSSS Centre-Sud de I’ile-de-Montréal (CCSMTL) recoit le mandat de
gestion de la Direction de la Protection de la Jeunesse (DPJ), la déficience intellectuelle
(DI) et de la dépendance. Ce mandat implique donc que peu importe la position
géographique du point de service de I’'un ou I’autre de ces directions, le CCSMTL détient
I’assignation du gestionnaire de ces services. Cependant, la sant¢ mentale n’est pas un
mandat régional, mais plutdt un mandat individuel a chacun des CIUSSS. La construction

de programme et de continuum de services en santé mentale demeure a la discrétion des
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différents CIUSSS?’. Cela signifie donc que certaines directions seront sectionnées selon
les différents mandats. Notamment, la direction de la santé mentale et de la dépendance
dans le CCSMTL est fractionnée en deux mandats soit, régional (pour la dépendance), et

CIUSSS (pour la santé mentale).

L’équipe suivie hébergement

L’équipe suivie hébergement (ESH) émane d’un projet ministériel sous la direction de
santé mentale du CCSMTL. Cette équipe est identifiée comme étant les gestionnaires de
cas pour la clientéle hébergée en ressource d’hébergement en santé mentale publique du
CCSMTL. Comme le détermine le cadre de référence des ressources intermédiaires et des
ressources de type familial (RI/RTF), ’ESH ne détient pas le mandat d’accompagner les
personnes hébergées en secteur privé ni dans les services publics qui ne sont pas sous la
direction de la santé mentale. Par exemple, un usager ayant un diagnostic de santé mentale
hébergé en CHSLD n’obtiendra pas de services avec ’ESH, mais plutot avec une autre

coordination du CCSMTL.

En assurant la mise en place des services autour de 1’usager, ’ESH favorise son
rétablissement et son processus de réadaptation dans le but éventuel, dans le cas ou c’est
possible, de I’amener a cheminer dans le continuum d’hébergement public. Entre autres,
annuellement, ’ESH réévalue les usagers pour s’assurer qu’ils sont toujours localisés dans
la ressource d’hébergement qui correspond a leurs besoins. Cette équipe va contrer le
phénomene de manque de ressource artificiel. Cela se crée lorsque les services semblent
non disponibles en raison d’une utilisation par des usagers qui sont localisés dans un
hébergement dont les services ne correspondent pas a leurs besoins, empéchant ainsi les
usagers sur la liste d’attente qui nécessitent de ce méme service d’y accéder. Leurs taches
connexes consistent aussi, a mettre les bons services autour des usagers pour qu’il puisse
travailler la réadaptation, a veiller a ce que la ressource mette des objectifs d’intervention

qui vont dans le méme sens que son cheminement de rétablissement, etc. Ultimement,

20 A 'exception des services du suivi a intensité dans le milieu (SIM), du suivi a intensité variable (SIV) et
du guichet d’accés en santé mentale (GASMA) qui demeurent un service obligatoire dans chacun des
services.
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I’ESH s’assure que tous les membres de 1’équipe traitante travaillent & mettre en place des

services autour du client vers la méme direction.

L’ESH est composé d’une équipe de quatre travailleurs sociaux, un psychiatre, une
infirmiere et une paire aidante famille (PAF) qui se partagent entre eux prés de 350 usagers.
Malgré la présence de personnel médical dans I’équipe, la clientele hébergée en ressource
d’hébergement en santé mentale publique du CCSMTL ne détient pas nécessairement d’un
suivi avec le psychiatre ou I’infirmicre de 1’équipe de I’ESH. En effet, ’ESH est mandatée
d’offrir un suivi psychosocial a la clientele hébergée en ressource d’hébergement en santé
mentale publique, mais elle ne détient aucune obligation psychiatrique ou médicale. Les
familles qui obtiennent des services par I’entremise de la PAF sont recommandées par les
professionnels de 1’équipe traitante de leur proche. Pour sa part, la PAF se doit
d’accompagner les familles volontaires et d’offrir un espace permettant la liberté
d’échanger et s’exprimer. Elle est le pont d’accés qui permet aux familles d’accéder a

divers services.

Description du projet de stage et de ses objectifs

Durant ce stage nous avons construit et appliqué nos interventions dans le but de (1) mettre
au profit les savoirs et expérientiels des familles en contexte institutionnel (2) intégrer les
savoirs et I’expertise des professionnel-le-s/les de la santé et services sociaux pour co-
construire et coordonner le plan d’intervention et (3) permettre aux usagers de service
d’atteindre un objectif qui les permettraient d’acquérir des aptitudes favorables a leur
rétablissement. Pour ce faire, nous avons construit une préface de plan d’intervention dans
le but d’encourager la collaboration famille-équipe traitante. Composée de deux sections,
cette préface analyse les besoins et les ressources que détient 1’usager au début de
I’intervention pour avoir les outils nécessaires pour construire un plan d’intervention
correspondant a ses besoins. La premicre section énumere les besoins de 1’usager en
s’interrogeant sur les changements dans les conditions sociales, environnementales,

physiques, personnelles et/ou socioaffectives qui permettraient d’améliorer sa qualité de

66



vie. La deuxiéme section s’intéresse aux aptitudes de 1’usager, soit aux compétences et

ressources qu’il détient actuellement pour agir sur ces conditions.

Tout au long du stage, nous nous sommes basés sur les postulats de I’approche positive
pour construire et structurer nos interventions. Ainsi, 1’'usager, son proche ainsi que le la
stagiaire ont échangé pour déterminer les conditions environnementales, physiques,
personnelles et socioaffectives qui pourraient permettre a I’individu d’améliorer sa qualité
de vie. Ainsi, suite a cette réflexion commune, les différents acteurs mentionnés se sont
concertés pour construire des stratégies d’intervention qui permettrait a 1’usager de
cheminer dans son processus de rétablissement tout en impliquant les familles, leurs
besoins ainsi que leurs compétences. Lors des premiers échanges avec les familles, nous
avons administrées un questionnaire sur leur perception concernant la fréquence et la
qualité des contacts et suivis entretenus avec 1’équipe traitante. Composé de six (6)
questions fermées, les familles participantes (n= ?) au projet ont répondu a nos questions
semi-structurées dans 1’optique d’évaluer, a la fin du stage, leur niveau de satisfaction suite

a la collaboration famille-équipe traitante proposée par ce projet de stage.

L’objectif du projet étant d’inclure les savoirs expérientiels d'un membre significatif de la
famille dans le processus de rétablissement et d’analyser la nature de la relation entre
I’équipe traitante et la famille a travers les épisodes de collaboration, nous considérons que
la collaboration famille-équipe sollicitée par ce projet de stage a permis d’optimiser ou de
préserver le bon cheminement du processus de rétablissement de I’usager ainsi que la

nature des relations entretenues entre la famille et 1’équipe traitante.

Les activités réalisées au cours du stage

Tel que le mentionne notre objectif de stage principal, I’intégration et la valorisation des
savoirs des membres de la famille dans le processus de rétablissement furent notre plus
grand intérét au cours des interventions mises en place. Ici, nous détaillerons comment
nous avons optimis¢ I’intégration de ces savoirs aux interventions et, aussi, de quelles
facons cette intégration a été regue par les différents acteurs au cours stage incluant les

usagers participants et les familles eux-mémes.
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Perspective du rétablissement dans le cadre des interventions

D’abord, il importe de discuter de la perspective de rétablissement intégrée au cours du
stage. Comme le relate bien notre projet de stage, le rétablissement comprend toutes les
expériences qui accompagnent les obstacles ainsi que toutes les contraintes que peut vivre
une personne atteinte de limitations, dans notre cas, d’un TSM. Toutefois, ce concept étant
large, dynamique et unique a chacun, comment pouvons-nous nous assurer qu’il soit mis
de l’avant a travers chacune des interventions mises en place avec les familles
participantes? Pour répondre a cette question, nous avons convenu avec notre superviseur
de stage de sélectionner les aspects du rétablissement qui se rattachent le plus a notre projet.
Sans pour autant écarter les autres spheres de ce concept, notre désir étant uniquement de
clarifier nos propres critéres quant a 1’atteinte ou non de I’objectif n.3 soit : « permettre a
I’'usager de service d’atteindre un objectif qui le permettrait d’acquérir des aptitudes
favorables a son rétablissement ». Par conséquent, en alliant nos objectifs avec notre
concept théorique (I’approche positive), nous avons déterminé que les aspects du
rétablissement qui seront a prioriser dans le cadre du stage seront : I’autodétermination, la
quéte d’un fonctionnement optimal, la priorisation du bien-étre et, finalement, le respect
du rythme de chacun. Nous croyons fortement que ces quatre aspects pourront transparaitre
alors que nous décrirons ci-dessous les interventions, réflexions et analyses qui ont eu lieu

durant le stage.

La sélection des participants

Semaine un et deux

Durant les deux premieres semaines du stage, nous avons procédé a la sélection des
participants. Lors de la rédaction du projet de stage, nous envisagions un groupe de dix
participants pour mettre notre intervention en place. Rapidement en entrant dans le milieu
de stage, nous avons réalisé¢ a quel point cet objectif serait difficile a atteindre. Tout
d’abord, une présélection de dix usagers sur soixante avait été faite au préalable de notre

arrivée en correspondance avec les critéres de sélection?! prévus pour les participants. Sur

21 Les critéres de sélections utilisés pour la recherche de participants proposaient que (1) la personne
sélectionnée obtienne des services de la clinique externe en psychiatrie de I’'H6pital Notre-Dame, (2) la
personne sélectionnée a un contact régulier avec un minimum d’un membre significatif de son réseau
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un échantillon de dix usagers, les probabilités que la totalité d’entre eux accepte de
participer au projet de stage étaient faibles. Cela a donc, dés le début du stage, influencé la

cible de participants prévus pour le projet.

Ensuite, plus de la moitié des usagers dans la charge de cas de notre superviseur n’avaient
pas de contact régulier avec des membres de leur famille. Certaines familles s’impliquent
et accompagnent leur proche depuis plusieurs années, elles arrivent parfois a un stade ou
elles sont émotionnellement et physiquement épuisées. A cette étape, elles considérent
d’user des services sociaux qu’offrent 1’équipe traitante comme une forme de répit ou un
relais d’intervention. Suites aux discussions avec notre superviseur, nous avons compris
que parfois les familles prennent la décision de s’éloigner pendant un certain temps, de
prendre contact de fagon sporadique sans engagement alors que d’autres décident de couper
les liens définitivement et ne reviennent pas dans la vie de ’usager. Il y a aussi tout le
spectre de la stigmatisation des troubles mentaux. Malgré les nombreuses campagnes de
sensibilisation, de nombreuses familles portent avec eux les nombreux stigmas rattachés
aux troubles mentaux. Les médias et la mauvaise perception des troubles mentaux,
notamment des troubles psychotiques, encouragent la création et la propagation de fausses
conceptions a ce sujet. Ces fausses conceptions peuvent amener des émotions comme la
honte, le souci et la culpabilité qui, a long terme, peuvent affaiblir le lien entre les membres
d’une famille. Dans d’autres cas, certains usagers décident volontairement de ne pas
prendre contact avec leur famille en raison de dynamiques difficiles, de séquelles familiales
et méme en raison de cas d’abus physiques ou sexuels. Soulignons que toutes les familles
ont des dynamiques différentes et parfois nébuleuses. La présence d’'un membre avec un
TSM peut parfois augmenter les tensions et les climats conflictuels. Les usagers atteints de

TSM souffrent autant ou méme plus de ces tensions que les autres membres de leur famille.

Pour poursuivre avec les limites de notre cible de participants, avec un recul, nous nous

sommes rendu compte que les limitations en termes de délai rendaient notre objectif de dix

familial (3) la personne ainsi que son proche acceptent de participer au projet de fagon éclairée et
volontaire en signant le formulaire de consentement de partage de certaines informations (4) la personne
sélectionnée réside dans un des hébergements résidentiels suivants, famille d’accueil, ressource
intermédiaire, appartement supervisé ou milieu familial.
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participants irréaliste. Le stage étalé sur un total de 90 jours??, atteinte des objectifs
d’apprentissage ainsi que le respect des échéances du calendrier de programmation auraient
été¢ compromis. En fonctions des éléments présentés ci-dessus, nous avons convenu qu’un

total de trois participants serait une cible plus réaliste.

Semaine trois a cinq

A partir de la troisiéme semaine, nous avons débuté les rencontres avec les participants
potentiels. Avant les rencontres, Johnny Destiné a présenté certaines inquiétudes en lien
avec la divulgation d’informations concernant les participants potentiels avant d’obtenir
leur consentement. De notre coté, nous ressentions un certain inconfort a présenter le projet
de stage a une personne sans avoir eu des informations globales a son propos. Nous
considérions que le projet de stage impliquait un volet personnel qui créait chez nous une
certaine insécurité quant a I’inconnu des informations de I’usager. Avec du recul, nous
réalisons que la révision du dossier ainsi que la transmission d’informations avant la
premiere rencontre s’inscrivent dans les habitudes professionnelles encouragées par la
pratique biomédicale. L’inconfort ressenti était probablement un malaise quant a un
comportement qui s’¢éloignait des automatismes professionnel-les intégrés a travers mon
cheminement académique et professionnel. Ce malaise a notamment été intéressant a
analyser puisqu’il représente un comportement contraire au cadre théorique du projet de
stage, 1’approche positive. En effet, ces automatismes professionnels peuvent influencer
les processus de pensée d’une personne et entraver le cheminement vers I’amélioration des
comportements. Ces comportements contredisent les principaux fondements de I’approche
positive qui pronent une diversification du répertoire de comportements pour encourager
I’amélioration de la qualité de vie. Bien que ce principe se centre principalement sur les
capacités de l'usager, il a été intéressant de faire le parallele avec nos habitudes
professionnelles. Toutefois, nous avons réalisé que 1’expérimentation de ce malaise nous a

permis, d’une part, d’aller au-dela de nos sentiments pour explorer la fondation de nos

22 Les journées de stages ont di étre étalée en raison de nos rendez-vous médicaux suite a I'accident de
travail vécu quelques semaines avant I'entrée en stage.
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ressentis et de ’autre part, de prendre du recul et d’avoir une position critique sur notre

propre pratique professionnelle.

La rencontre des participants

Entre la troisiéme semaine et la cinquiéme semaine, nous avons rencontré les usagers qui
avaient été présélectionnés pour participer au projet. A la fin de la semaine cing, trois
usagers ont accepté de participer au projet de stage : Mme Parent, M. Duvernay et M.
Simon?*. Mme Parent a été la premiére a accepter de participer au projet. Agée d’une
quarantaine d’années, elle réside dans un foyer de groupe dans I’est de I’ile-de-Montréal.
Dans son quotidien, Mme participe 3 fois par semaines a des activités de loisirs offerts par
un organisme en sant¢ mentale de son arrondissement et aime passer du temps a la
bibliotheque de son quartier qu’elle rejoint en se déplacant de fagon autonome en transport
en commun. Elle n’a pas d’emploi rémunéré et ne nomme aucun lien d’attachement avec
des personnes a I’extérieur de sa cellule familiale. Lors de notre premiére rencontre, Mme
a souligner un lien significatif avec son frére et sa mere. Tous deux habitent prés de la
ressource d’hébergement, elle affirme les voir et les parler fréquemment. Tel que le propose
le projet de stage, nous demandons @ Mme si elle voudrait sélectionner une ou plusieurs
personnes comme proche désigné dans la démarche que nous entreprendrons. Mme choisie

son frére en raison des aller-retour fréquents de sa mére dans son pays d’origine.

En discutant avec M. Parent (fréere de Mme Parent), il nous souligne son inquiétude par
rapport au moral de sa sceur. Il nomme qu’il a observé une baisse de moral chez elle et
selon ses propos, une baisse de motivation a participer a ses activités de loisirs. Durant
notre échange, il nous mentionne I’intérét de sa sceur pour les activités culinaires. Nous
nous sommes entendus pour vérifier les intéréts de Mme Parent et de lui proposer une
activité culinaire par la suite. En répondant aux Questionnaire destinés aux familles de
personnes atteintes de TSM, M. Parent a nommé une difficulté a obtenir des mises a jour
sur I’état de santé de sa sceur. Il coche la case « au moins 1x|Année », a toutes les questions

et précise qu’il n’a pas recgu les informations lorsqu’elles ont été¢ demandées alors il n’a pas

2 Pour respecter la confidentialité des usagers et de leurs proches, tous les noms soumis pour le rapport
de stage ont été modifiés.
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voulu explorer davantage. M. Parent a nommé une difficulté a obtenir des mises a jour sur
I’état de santé de sa sceur. Il a avancé qu’il aimerait que nous nous attardions a ce qu’il ait
des informations plus précises sur le quotidien de sa sceur ainsi que son état de santé
puisque son statut 1égal auprés de sa sceur lui permettait de recevoir ces informations.
Notons que le frére de Mme a été désigné comme étant fiduciaire de ses biens. Etant donné
que M. Parent n’est pas le représentant légal de Mme Parent, la ressource ne peut
légalement pas divulguer des informations sur 1’état de santé de sa sceur sans son
consentement. Il nomme qu’il a un trés bon lien avec Mme April, responsable de ressource
d’hébergement ou réside sa sceur, et qu’elle le contacte parfois pour discuter d’enjeu. Tout
de méme, il détermine étre « pas du tout satisfait » la fréquence des suivis et des contacts
qu’elle entretient avec 1’équipe traitante de son frére. A la suite de notre entretien avec M.
Parent, nous avons donc déterminé que nous informerons M. de son role, ses
responsabilités ainsi que ses droits en tant que fiduciaires pour qu’il puisse pleinement agir

dans ses fonctions et supporter sa sceur au quotidien.

Pour sa part, nous rencontrons M. Duvernay a la quatrieme semaine. M. est un homme agé
d’une soixantaine d’années résidant dans une ressource de type familiale & Repentigny.
Lorsqu’il est questionné sur ses activités en général, M. mentionne qu’il ne participe a
aucune sortie de type récréative ou officielle. Tout de méme, M. rapporte étre un grand
admirateur de physique quantique et d’archéologie. Il mentionne fierement que son passe-
temps préféré consiste a écouter des documentaires a la télévision qui abordent ces sujets
et de collectionner des pierres. Présente lors de notre premiére rencontre, Mme Harvey
(responsable de la ressource) affirme qu’il est un homme autonome et a ses affaires. Elle
explique par la suite que M. a trés peu besoin de supervision au quotidien, qu’il aime faire
ses choses a son rythme et qu’il les gére assez bien. Mme Harvey est celle qui mentionne
en premier que M. Duvernay a une sceur. Dés I’entrée dans le sujet M., démontre un
malaise. Son discours tourne autour du fait qu’elle ne le connait pas bien et qu’elle
I’identifie beaucoup a son TSM et que pour ces raisons, il n’est pas certain qu’elle puisse
étre utile au projet de stage. Malgré son inconfort, il accepte tout de méme que nous

contactions sa sceur pour lui présenter le projet de stage.

Monsieur Duvernay a été le seul usager a exprimer de lui-méme des tensions dans la

relation familiale. En explorant la nature de la relation fraternelle lors de 1I’échange avec sa
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sceur quelques jours plus tard, nous avons découvert une dynamique fraternelle rigide et
tendue. Tous deux placés et séparés par la DPJ a un trés jeune age, ils ont été déplacés de
foyer en foyer jusqu’a I’age de 18 ans. A sa sortie des foyers, la sceur de M aurait retrouvé
son frére, a ce moment détenu en prison, par I’entremise d’une agence. Depuis lors, une
perte de confiance au systeme s’est encrée chez elle, nomme-t-elle. Lors de notre
discussion, Mme porte un discours tres critique envers le systéme de santé et de services
sociaux. En répondant aux Questionnaire destinés aux familles de personnes atteintes de
TSM, elle développe notamment sur sa difficulté¢ a obtenir des informations sur 1’état de
santé de son frére. Elle coche la case « jamais », a toutes les questions et détermine étre «
pas du tout satisfaite » la fréquence des suivis et des contacts qu’elle entretient avec
I’équipe traitante de son frére. Elle dénonce principalement sa relation utilitaire avec
1’équipe traitante qui la contacte uniquement en cas d’urgence. A la fin de notre discussion,
Mme accepte de participer a notre projet de stage pour le bien du rétablissement de son
fréere selon ses propos. Nous avons donc déterminé durant cet échange que la cible
d’intervention serait principalement de créer des liens affectifs qui permettrait a cette fratrie
d’avoir une relation a I’extérieur des épisodes de crises ainsi que d’informer Mme des

services que son frere obtient actuellement.

M. Simon a accepté de participer au projet a la cinquieme semaine. M. vit dans un foyer
de groupe a Pointe-Aux-Trembles. Dans son quotidien, il ne rapporte aucun intérét
particulier. Il nomme cependant avoir un bon lien avec sa sceur qui est trés présente pour
lui et I’encadre dans la majorité de ses démarches. Il rapporte visiter sa sceur du vendredi
au dimanche chaque semaine. Nous avons donc pris les coordonnées de Mme Simon pour
lui proposer le projet de stage. Nous avons tenté de contacter Mme via téléphone a plusieurs
reprises sans retour. Nous avions prévu une période d'attente de 3 semaines avant de cesser
les démarches. Cela étant dit, nous n'avons pas eu de retour de la part de Mme Martel
depuis notre derniere tentative de contact téléphonique le vendredi 15 avril dernier. Pour

cette raison, nous avons pris la décision de cesser les démarches.

Considération des savoirs des familles dans le cadre des interventions
Dans cette section nous nous attarderons a analyser I’intégration des savoirs tout au cours
du stage. En débutant par une analyse des échanges puis en poussant notre réflexion en

commentant I’efficacité de nos interventions sur les objectifs de ce stage.

73



Mme Parent

Nous entretenions avec M. Parent des échanges bi-hebdomadaire, majoritairement par
courriel suivi de courts appels téléphoniques. A I’introduction du projet de stage a I’équipe
traitante, les différents acteurs, notamment Mme April (responsable de ressource), furent
peu surpris de la grande ouverture de M. a la collaboration. En effet, M. Parent était déja
trés impliqué aupres de sa sceur et communiquait, lorsque nécessaire, avec la ressource au
besoin. Pour exemple, il s’était chargé de coordonner les rencontres entre 1’équipe de la
ressource et sa mere lorsque ceux-ci avaient comme objectif de créer un plan d’hygiéne
pour aider Mme Parent dans sa routine quotidienne. Nous avons donc considéré que la
participation de M. Parent au projet de stage nous permettrait de bonifier la trajectoire
d’intervention de 1’équipe traitante dans la mesure ou Mme Parent est une usagere avec
trés peu d’encrage dans la communauté. Ayant un bon lien avec sa fratrie, M. Parent
consistait a étre un levier pertinent en termes de cohésion des interventions puisque Mme

t24

accueille mieux la participation familiale en ce qui concerne son rétablissement™ que celle

des professionnelles de la santé.

Lors du 1° échange avec M. Parent, nous avons abordé son inquiétude par rapport aux
centres d’intérét de sa sceur. M. mentionne qu’elle semblait avoir une perte d’intérét pour
les loisirs auxquels elle participait assidument et volontairement autrefois. Aprés nous étre
concertés avec 1’équipe traitante et la famille, nous avons fait des démarches aupreés d’un
organisme offrant des cours de cuisine pour inscrire Mme Parent. En se basant sur
I’hypothese que la baisse de moral pourrait étre contrée si Mme participait a une activité
qu’elle apprécie plus. Nous avons d’abord exploré les intéréts de Mme pour s’assurer que
cela lui conviendrait et, avec son accord, avons enclenché le processus d’inscription. Nous
nous sommes rendu compte durant la procédure d’inscription que Mme ne nous
transmettait pas les informations nécessaires pour finaliser 1’entrée dans I’activité. Apres
une discussion avec elle, nous avons appris qu’elle était bel et bien intéressée par la cuisine,

toutefois, sans désir de changer sa routine actuelle. N’osant pas exprimer cela a I’équipe et

2 Nous faisons ici référence au rétablissement en prenant en compte les aspects qui ont été ciblés pour le
stage comme il I'a été mentionné a la page 7.
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a son frere, nous supposons que Mme a volontairement entravé son inscription pour ne pas
avoir a intégrer I’activité cuisine.

Notons aussi que durant cette période, Mme se présentait 3 fois par semaine a un organisme
communautaire pour personnes atteintes de TSM, selon les propos de I’équipe de la
ressource. Ils nommaient aussi qu’elle se présentait aussi a la bibliothéque environ 2 fois
par semaine pour lire des magazines ou utiliser I’ordinateur. M. Parent s’opposait toutefois
a ces propos en soutenant toujours 1’apathie de sa sceur par rapport a ses loisirs. Face a ces
propos contradictoires, nous avons décidé de contacter 1’organisme pour recenser ses
inscriptions aux activités. Nous avons regu par la suite que Mme ne s’était pas inscrite pour

la saison d’hiver dans aucune activité, n’ayant ainsi aucune participation a son dossier.
9

Lors de la divulgation de ces informations a M. Parent, il nous a informés avoir vécu une
situation similaire a celle-ci, quelques années plus tot avec sa sceur. Il a rapidement identifi¢
la basse de motivation, la perte d’intérét pour les loisirs ainsi que la période de détérioration
des acquis en matiére d’hygiéne comme des comportements précurseurs d’un épisode
psychotique. Ayant vu les conséquences de cet épisode dans le passé, il a voulu mettre en

place un filet de sécurité.

Nous pouvons faire une corrélation entre I’expérience de M. Parent avec sa sceur ainsi que
la mise en place du projet activité cuisine ainsi que le plan d’hygiéne établit entre la
ressource et la famille avant notre entrée en stage. En soi, dans ce cas, la contribution de
M. Parent ne s’est pas terminée avec I’atteinte des objectifs d’interventions due a la non-
coopération de Mme néanmoins, [’acquisition des informations regues de M. Parent nous
ont permis de rediriger la trajectoire de nos interventions. Ici, nous nous €loignerons des
critéres de réussite impliquant la mise en place de I’intervention pour nous rapprocher de
la considération des savoirs des familles dans le processus d’intervention. Le souci de
Monsieur et sa familiarité avec sa sceur, nous a permis non seulement de découvrir que
Mme ne participait pas a ses activités, mais aussi de réfléchir de fagcon commune a diverses
facons d’encadrer Mme Parent dans ses sorties tout en évitant la perte des acquis et le

maintien de son autonomie.

D’autres discussions nous ont aussi permis de pousser nos réflexions quant aux

interventions a mettre en place. Mme sortait de la ressource environ 5 jours par semaine
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pour une durée de 3 a 4 heures. Nous nous sommes questionnés sur ses déplacements et
ses fréquentations. Ou allait Mme durant ses périodes? S’était-elle créé de nouveaux
intéréts? Aurait-elle rencontré de nouvelles personnes? Si oui, cela aurait pu déconstruire
notre hypothése que Mme n’a pas d’ancrage social. Peut-étre s’¢était-elle créé des intéréts
hors normes la contraignant ainsi de divulguer ses déplacements avec sa famille et la
ressource. Malheureusement, la fin du stage ne nous a pas permis d’explorer davantage ces
pistes. Sans aucun doute, ces discussions et réflexions n’auraient pas pu avoir lieu sas la
participation de M. Parent dans les interventions. Mettant ainsi en lumiére notre toute la

pertinence de sa contribution durant le stage.

M. Duvernay

M. Duvernay étant un homme agé et assez sédentaire, nous avions peu de pistes
d’interventions sur lesquelles fonder nos objectifs. Il était décrit par Mme Harvey
(responsable de la ressource) comme étant trés routinier et comblé par ¢a son style de vie.
D’autant plus, M. avait déja un plan d’intervention actif lors de notre arrivée en stage.
Alors, comment est-ce que la participation de Mme Duvernay nous aurait permis de

bonifier la trajectoire d’intervention?

Avec du recul, nos discussions avec 1’équipe traitante ne nous dictaient pas de trajectoire
problématique a exploiter avec M. Duvernay. La ressource ne se plaignait pas de
comportements en particulier et I’ESH ne semblait pas viser une nouvelle trajectoire
d’intervention pour Monsieur. Par contre, il a été trés clairement exprimé par la majorité
des acteurs que Mme Duvernay ne participait aux interventions qu’en contexte d’urgence
ou de crise a travers la lecture du dossier. Nous observons que Mme était trés présente dans
les cas ou il était temps de défendre les droits de son frere ainsi que d’apporter un support
émotionnel lors de crises. Nous avons donc, avec 1’accord de tous les acteurs, décidé
d’agrandir notre champ de vision pour déterminer s’il y avait possibilité d’optimiser le role
de la sceur dans le processus de rétablissement de son frére. L’objectif principal de M.
Duvernay était de créer des liens fraternels autour d’un contexte hors crise. A I’annonce de
ce plan a M. Duvernay ainsi que Mme Harvey, nous avons recu de la réticence. M.
Duvernay avait trés clairement expliqué que sa réticence était fondée en raison des
disparités dans la fagon que sa sceur et lui ont de percevoir un TSM. Monsieur faisait

référence a plusieurs reprises que Mme ne le connait pas. Mme Harvey pour sa part

76



décrivait ses réserves face a I’horaire de travail de Mme Duvernay. Elle redoutait que sa

participation au projet de stage dérange ses occupations professionnelles.

Nous voyons qu’avant méme de proposer le projet de stage a Mme Duvernay, certaines
parties avaient déja exprimé leurs craintes, voyant ainsi la participation d’un membre de la
famille comme 1’ajout de stigmas/préjugés ou comme un fardeau social. Ces croyances,
bien que non formulées de cette fagon lors de nos discussions, relévent d’un fait important
pour notre projet de stage. Les membres de la famille jouent un role dépendant de plusieurs
facteurs dans le processus de leur proche. Contrairement a notre hypothése principale, ce
role ne dépend pas uniquement de 1’équipe traitante. A une certaine mesure, le role de la
famille peut dépendre de la proximité avec le proche, de la disponibilité de la famille, des
stigmas et préjugés portés, de 1’ouverture de 1’usager a divulguer certaines informations.

Tout cela nous permet de nous ¢éloigner de plus en plus de notre hypothése.

Lorsque nous avons communiqué a Mme Duvernay notre projet de stage, elle était enjouce
que nous lui laissions une place, contrairement aux craintes de Mme Harvey. Elle a tout de
méme admis avoir peu de connaissances sur son frére et son processus de rétablissement.
Dans I’optique de retisser les liens familiaux pour déconstruire les craintes et optimiser la
contribution des apprentissages de Mme Duvernay, nous avons exploré le confort de M.
Duvernay ainsi que ses intéréts pour voir quel environnement serait propice pour passer du
temps de qualité avec sa sceur. L objectif étant qu’éventuellement M. aura bati une relation
de confiance avec sa sceur et pourra accueillir sa contribution dans le processus de
rétablissement. Nous avons jugé de laiss¢é a M. Duvernay le soin de choisir dans quel
contexte et a quelle fréquence il aurait des échanges avec sa sceur. Mettant ainsi de
I’emphase sur I’autodétermination et le respect de son rythme. Aprées quelques discussions,
M. Duvernay a décidé qu’il aimerait visiter un musée avec sa sceur et si tout se passe bien,

I’inviter a souper dans la ressource d’hébergement.

Analyse critique de 1’approche positive en stage
L’approche positive ayant été primée tout au long du stage, il sera intéressant d’en faire

une analyse réflective et critique. L’importance apportée au rapport égalitaire entre les
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professionnel-s/les de la santé et services sociaux, I’usager et la famille durant le stage a
été notable. Etant une approche applicable dans toutes les sphéres de vie de 1usager,
I’approche positive nous a permis d’avoir des critéres de sélection assez vastes en matiere
de particularités environnementales de 1’usager. Notre concept théorique nous ayant ainsi
permis d’avoir une grande flexibilité sur la sélection des proches participants au projet de

stage.

Particulierement, avec M. Duvernay, nous avons vu toute la pertinence de I’application des
principes de 1’approche positive face aux procédures plus biomédicales de I’équipe ESH.
Rappelons-nous que M. Duvernay avait accepté de retisser les liens fraternels. Il aurait été
conforme aux habitudes de ’ESH de rediriger M. et sa sceur vers la paire-aidante famille
de I’équipe. Ayant le consentement de 1’usager, Mme aurait pu exercer ses fonctions en
trouvant un atelier en lien avec nos objectifs d’intervention. En revanche, ’approche
positive stipule que la sélection des services offerts doit étre choisie en fonction des besoins

et aptitudes déterminés par I’usager et/ou sa famille.

Dans ce but, nous avons eu le désir de (1) préserver la relation de confiance entre nous et
M. Duvernay et (2) conserver 1’autodétermination de celui-ci en le laissant choisir quel
type d’activité lui conviendrait le mieux pour tisser des liens avec sa sceur. Monsieur a su
user de ses compétences pour choisir de passer un aprés-midi dans un Musée ou ils offraient
une présentation archéologique pour que sa sceur puisse en apprendre davantage sur ses
passe-temps et se détacher de son TSM. Tout comme le décrit ’approche positive,
I’emphase sur I’autodétermination a permis a 1’usager de lui-méme prendre position sur les
facteurs extérieurs a son TSM et d’apporter un changement significatif a sa vie, notamment,

aux relations qu’il entretient.

Limites du projet de stage

Le concept théorique

Bien que notre concept théorique fiit un grand allier dans 1’application de nos interventions,
nous avons pu identifier plusieurs limites a sa mise en pratique. A travers les discussions

entretenues avec quelques membres de I’ESH, nous avons pu constater le 1éger malaise de
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certains lorsque nous avons décrit que, dans nos objectifs de stage, nous désirions solliciter
les membres de la famille pour qu’ils puissent participer activement aux interventions.
Plusieurs membres de 1’équipe, en incluant notre superviseur de stage, ont jugés bon de
nous raconter leurs expériences négatives lors de 1’intégration de membres de familles dans
une ou plusieurs interventions. Notre superviseur de stage a, pour sa part, tenu a nous
exprimé comment les objectifs que nous nous étions fixés étaient ambitieux et tres différent
des pratiques professionnelles de I’ESH. Malgré tout le support et 1’aide que nous avons
recu au cours de notre stage, ce malaise, autant valide qu’il soit, a su créer un doute dans

la fondation de notre projet.

L’approche positive demande a son applicateur d’étre disponible sur une longue période.
Diverses contraintes administratives empéchent le travailleur social d’appliquer une
intervention a long terme. Ici nous faisons référence aux les réglementations
administratives et organisationnelles, au changement fréquent d’employé, a la charge de
cas, a la pandémie et a la disponibilité des familles. En intégrant 1’approche positive, il faut
aussi étre prét a déployer de vastes interventions (p. ex : solliciter des membres de la famille
pour faire une rencontre de groupe) en usant de I’environnement de 1’usager comme source
de ressource potentielle. La famille, le voisinage, la communauté sont, par exemple, des
ressources souvent primées dans cette approche pour s’assurer d’un changement dans la
qualité de vie dans toutes les spheres possibles. Pour les travailleurs du systeme de santé
publique, ces ressources peuvent étre pergues de facons atypiques. Les CIUSSS font affaire
avec de nombreux organismes. IIs ont une liste de référence assez diversifiée pour répondre
aux besoins de leurs usagers sans avoir a considérer I’aide de son environnement. Nous
croyons que les professionnel-s/les de la santé et services sociaux solliciteront les
personnes a méme I’environnement de 'usager uniquement s’ils participent déja au
processus de rétablissement de 1’usager. Ils auront moins tendance a aller eux-mémes
chercher des ressources potentielles dans I’environnement s’il ne semble en avoir aucune
volontaire (nous pouvons faire référence au cas de M. Duvernay et de sa sceur). Nous
pouvons ainsi dire qu’il est difficile dans un contexte d’intervention de déroger des

habitudes professionnelles.

Finalement, pour appliquer 1’approche positive comme le proposent ces principes, il faut

fondamentalement considérer les savoirs expérientiels des familles au méme titre que les
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savoirs professionnels et académiques. En reflétant sur notre expérience en stage, ceci est
un enjeu qui brime I’application de cette approche en contexte public. Lors d’une
discussion avec notre superviseur, nous abordions la place de la famille dans le projet de
stage. Dans nos échanges, il a soulevé que les familles et les professionnel-s/les de la santé
et services sociaux détiennent chacun des rdles essentiels et pertinents au rétablissement
de I’usager, mais que les formes de savoirs que chacun d’entre eux amene ne peuvent pas

étre comparées en raison de la dissemblance en termes de provenance.

Ainsi, il semble que les familles soient considérées comme allier bénéfique au changement
ou a la collaboration mais ne sont pas considérées comme acteur a rapport égalitaire au
professionnel-le de la santé et services sociaux et des services sociaux. Les savoirs
expérientiels sont valorisés et accueillis, mais il semble y avoir une disparité entre la portée
de ceux-ci et la leur. A partir des observations faites en stage, nous nous permettons
d’avancer que les milieux institutionnels sont encore réticents a I’intégration de différentes
formes savoirs. Toutefois, nous nous permettons aussi de dire que I’ESH fait un pas vers
I’avant en intégrant une PAF dans leur équipe. Cela nous dit que les savoirs expérientiels,
bien qu’ils n’aient pas la méme provenance que les savoirs académiques et professionnels,
ont une place dans le systéme de santé. En date d’aujourd’hui, nous éprouvons toujours de
la difficulté a identifier les limites de cette place. Peut-&tre est-ce cette ambiguité qui laisse
une porte ouverte a une hiérarchie des savoirs. L’incertitude dans la définition du réle des
personnes qui portent le savoir expérientiel pourrait avoir un effet sur la validité que le
systtme de santé lui donne. Sans directement discréditer les savoirs expérientiels,
I’incertitude confirme que les savoirs expérientiels n’ont pas la méme place que les savoirs

primés par le réseau de la santé public, soit le savoir académique et le savoir professionnel.

Préface du plan d’intervention

Nous réalisons que nous n’avons pas utilisé la préface du plan d’intervention durant le
stage. Nous avons deux hypothéses pour cette sous-utilisation. La premicre est que nous
n’avons pas eu la chance de mettre en place un plan d’intervention formel au cours de nos
démarches. Notons aussi que Mme Parent et Mme Duvernay avaient déja, lors de notre
arrivée en stage, un plan d’intervention actif au dossier. Alors, nous avons probablement

mis de coté cet outil inconsciemment en nous concentrant sur les autres aspects du projet
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de stage. La deuxiéme hypothése est que nous avons abordé en profondeur la majorité des
besoins et des ressources des usagers aux nombreuses discussions entretenues avec les
différents acteurs de I’équipe (famille, responsable de ressource, intervenante de milieu,
Johnny Destiné) et avons ensuite résumé ces discussions a travers des notes d’évolution.
Avec du recul, nous nous questionnons sur la pertinence que cet outil aurait eue sur nos
interventions. Bien que les éléments qu’il cible sont essentiels a la construction d’un plan
d’intervention, nous aurait-il permis de pousser nos réflexions et/ou nos stratégies
d’interventions plus loin ? En quoi cette préface nous aurait permis de nous rapprocher de

nos objectifs d’intervention ?

Sous systématisation des savoirs des membres de la famille.

En rencontrant les usagers et en discutant avec les responsables de milieu de vie, nous
avons pu nous détacher de I’hypothése initiale de notre projet de stage stipulant que les
professionnel-s/les de la santé et services sociaux sont les acteurs principaux du processus
de rétablissement, laissant aux membres de la famille un réle secondaire. Au contraire, les
familles sont souvent sollicitées durant les démarches d’interventions. Dans notre milieu
de stage, elles sont un pilier important pour 1’équipe traitante. Notamment, les familles
permettent d’agir comme personne-ressource lors d’événement important (défense des
droits, épisode psychotique, déménagement, intégration dans un centre d’activité de jour,
etc.). Elles sont les actrices principales permettant de peser la balance lorsqu’une démarche
nécessite la collaboration d’un usager réfractaire et elles peuvent aussi participer
activement en raison de leur statut 1égal aupres de leur proche (fiduciaire, représentant

1égal, etc.).

Toutefois, si le savoir expérientiel des familles n’est pas banalisé par les professionnels du
milieu de stage, il est utilisé de fagon informelle. Le savoir expérientiel des familles n’est
pas formalisé ou systématisé par des outils d’intervention ou des documents de suivi de
collaboration. Dans notre expérience professionnelle et selon nos connaissances
académiques, lorsqu’un professionnel-le de la santé et services sociaux et des services
sociaux sollicite un autre professionnel pour entreprendre une démarche aupres d’un
usager, toutes les démarches sont documentées et officialisées a travers divers formulaires

(document de transfert de dossier, plan d’intervention, note d’arrimage de services, etc.).
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Cependant, dans le milieu de stage, la collaboration des familles avec 1’équipe traitante
suivit a travers les notes évolutives, comme une trace au dossier qu’il y a eu contact entre
le proche et un professionnel-le de la santé et services sociaux et des services sociaux. Il
est important de mentionner qu’avant notre arrivée en stage. 1’équipe ESH avait apporté
des modifications au document de plan d’intervention utilisé par toutes les équipes en santé
mentale. Dans leur plan d’intervention, la section « participants » a la section objectifs a
ét¢ modifiée dans I’objectif d’encourager la collaboration entre les différents acteurs
significatifs pour I’usager. Ils ont établi trois niveaux de collaboration. Dans le premier cas,
la personne a ét¢ informée de la démarche en cours aupres de 1’usager. Dans le second, la
personne a été consultée avant ou pendant 1’¢laboration de la démarche en cours.
Finalement, la personne a participé a 1’élaboration de la démarche en cours. Ceci était une
fagon pour 1’équipe ESH de pouvoir cibler le niveau d’implication de chaque acteur dans

I’¢laboration du plan d’intervention.

COVID-19 et les restrictions sanitaires

Dans le meilleur des mondes, cette transformation au plan d’intervention assurerait la
participation de tous les membres a la création du plan d’intervention. Selon nous, plusieurs
enjeux briment cette possibilité. Notamment, la COVID-19 et ses nombreuses vagues qui
ont entrainé des restrictions sanitaires rendant difficile les rencontres en présentiel.
Plusieurs professionnels ont eu a étre délestés durant une certaine période alors que d’autres
¢taient en télétravail. Ces changements ont eu un effet direct sur la méthodologie du stage
puisqu’il était encouragé, pour la sécurité de tous, de travailler en silo. Dans ce contexte,
les familles ne figuraient pas comme étant les acteurs les plus accessibles. Bien que le
télétravail n’empéche pas la collaboration virtuelle, nous croyons que la distanciation
sociale a influencé la pratique dans la mesure ou la collaboration avec les acteurs hors de
I’équipe est plus complexe qu’avant la pandémie. Les professionnels ont dii pendant
plusieurs mois apprendre a travailler en évitant plus que possible les contacts de proximité
Les enjeux associés aux mesures sanitaires, aux différentes vagues et plusieurs autres

contextes post-pandémie ont complexifi¢ la collaboration méme lorsqu’elle était possible.
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Disponibilité

Un autre enjeu qui a grandement influencé la participation des membres de la famille au
plan d’intervention est la disponibilité. Nous irons méme jusqu’a dire que cet enjeu a été
la limite principale tout au long du stage. Ainsi, lorsqu’il était temps pour nous de prévoir
une rencontre avec un membre de la famille, la plus grande difficulté était de trouver une
plage horaire qui (1) conviendrait aux deux parties et (2) entrait dans les heures de stage.
Comme dans la majorité des milieux hospitaliers, les professionnel-s/les de la santé et
services sociaux ont un horaire du lundi au vendredi avec des heures de travail qui peut
varier de 8h a 17h. Ce que nous n’avions pas prévu, c’est que les membres de la famille,
eux aussi, travaillent majoritairement les jours de semaine autour des mémes heures. Alors,
les disponibilités des familles étaient souvent de soir ou de fin de semaine. A plusieurs
reprises lors du stage, nous avons eu a attendre 1 a 2 semaines avant de faire une
intervention ou de consulter un proche en raison de 1I’incohérence entre nos horaires. Face
a cet enjeu, nous avons pris la décision que 1’échange via courriel serait notre principal
moyen de communication. Bien que ce ne soit pas le moyen le plus favorable pour
échanger, cela a été 1’outil le plus privilégié durant nos échanges avec les familles, les

responsables de ressource et autres acteurs.

Confidentialité

La confidentialité n’est pas une limite au stage, mais plutot une obligation déontologique
qui a grandement influencé 1’implantation de notre projet. Cela étant dit, si I’usager ne nous
autorise a transmettre des informations a son sujet & son proche, nous sommes dans
I’obligation éthique de nous conformer a son désir. Tous les professionnels doivent se
soumettre a cette norme sans exception. Dans le cadre du stage, avant chaque intervention
avec un proche, nous devions nous assurer que 1’usager consentait a ce que la transmission
d’informations soit permise. Nous avons identifié¢ la confidentialité comme étant une limite
parce qu’a certains moments durant nos interventions, nous aurions voulu nous avancer et
mettre quelque chose en place avec un proche. Toutefois, par soucis éthiques, nous avons
préféré attendre le compte rendu avec 1’usager pour nous assurer qu’il soit confortable avec

le contenu échangg.
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Charge de cas

La charge de cas des travailleurs sociaux de I’équipe ESH (entre 50 a 60 usagers) ne les
permet pas de collaborer avec chacune des familles qui est impliqué dans la vie des usagers.
L’impossibilit¢ de conjuguer les nombreuses exigences organisationnelles avec les
stratégies d’interventions qui impliquent une collaboration famille-équipe traitante peut
donc étre considérée comme une des limites du projet de stage. Logistiquement parlant, il
serait presque qu’impossible de favoriser un espace de collaboration sain en additionnant

les limites nommées ci-dessous a la charge de cas des travailleurs sociaux.

Connaissances acquises

Objectifs d’apprentissage

Lors de la rédaction du projet de stage, nous avions prévu deux objectifs d’apprentissage.
Le premier objectif d’apprentissage était de développer une analyse critique suite a
I’implantation de notre pratique innovante. D&s notre entrée en stage, nous nous sommes
attardés a nous familiariser avec le milieu ainsi qu’avec les diverses missions de 1’équipe
ESH. Le tout dans I’objectif de pouvoir prendre une posture critique face aux théories et
aux mod¢les d’interventions privilégiés dans 1’équipe et leur incidence sur mon projet de
stage. Pour cette raison, nous croyons avoir atteint le premier objectif d’apprentissage a

travers le stage.

Le deuxiéme objectif d’apprentissage consistait a acquérir des méthodes d’intervention
intégrant les familles et les proches des personnes en santé¢ mentale en respectant le cadre
théorique choisi ainsi que les modalités d’interventions prévues. Notre premier souci en
intégrant le stage a été de s’assurer que les familles et les usagers participent aux diverses
démarches du projet de stage de fagon éclairée et volontaire. Conformément a 1’approche
positive, le rapport égalitaire ainsi que le respect des participants a guider toutes nos
interventions. Nous nous sommes assurés de construire chacune de nos démarches en nous
inspirant de notre cadre théorique et en respectant ses principes de bases soit, encourager
I’autodétermination, construire des interventions qui permettront 1’amélioration de la
qualité de vie de I'usager et ses proches et le rapport €galitaire entre les différents acteurs.

C’est pourquoi nous considérons que cet objectif a été atteint.

84



Habiletés spécifiques

En ce qui concerne les habiletés spécifiques, nous en avions déterminé deux au préalable.
La premiére, pouvoir identifier nos forces ainsi que nos limites professionnelles et de fagon
a apprendre comment exploiter les premicres et diminuer I’effet des secondes sur notre
pratique professionnelle. Nous croyons que cette habileté a été développée lorsque nous
avons eu la discussion avec notre superviseur par rapport a la divulgation des informations
des usagers avant d’obtenir leur consentement. A ce moment, nous avons pu mettre le doigt
sur un aspect de la pratique avec lequel nous étions moins confortables (dans ce cas,
rencontrer des usagers sans avoir eu d’informations a leur propos). Suite a cela, nous avons
eu des discussions et des réflexions qui nous ont permis d’explorer ce malaise et de trouver
des outils qui nous ont permis d’y faire face. La stratégie principale utilisée pour confronter
ce malaise a été de préparer nos rencontres avec les usagers et de structurer la présentation
de notre projet en laissant toujours une place a I’usager de partager son confort a participer

ou non au projet. Nous croyons donc avoir développé cette habileté a travers le stage.

La deuxieme habileté spécifique était de développer notre identité professionnelle par
I’acquisition de confiance et de maturité en renforgant nos aptitudes pratiques. A travers le
stage, nous avons développé notre capacité a faire des interventions, a avoir une opinion
professionnelle et prendre des décisions cliniques, le tout, sans supervision. Bien que nous
ayons eu a faire un compte rendu de nos interventions avec notre superviseur, la grande
majorité des interventions mises en place ont été faites lorsqu’il n’était pas présent. Avec
du recul, ces capacités nous ont permis de prendre de la confiance et de la maturité

professionnelle.

Retour sur I’atteinte des objectifs

Somme toute, au début du stage, nous nous étions donné trois objectifs d’interventions a
atteindre durant le stage. Notamment, nous désirions mettre en place un projet de stage qui
permettrait de (1) mettre au profit les savoirs expérientiels des familles en contexte
institutionnel (2) de profiter des savoirs et de I’expertise des professionnel-s/les de la santé
et services sociaux pour co-construire et coordonner le plan d’intervention et (3) permettre
a I'usager de service d’atteindre un objectif qui le permettrait d’acquérir des aptitudes

favorables a son rétablissement.
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Objectif 1

Comme nous 1’avons mentionné a quelques reprises, I’implication des membres de la
famille dans la mise en place de nos diverses interventions était, tout au long du stage, notre
intérét premier. Nous avons pris soin de laisser une place a la discussion et d’informer les
familles lors réflexions, construction d’interventions, etc. D’autant plus, lors de discussions
sur la mise en place d’interventions, nous avons informé acteurs impliqués de 1’équipe
traitante de notre désir de laisser une place a la famille pour discuter avec nous en
mentionnant que nous aimerions les consulter avant de prendre une décision. Toutefois,
nous remarquons que les familles elles-mémes ne profitaient parfois pas de la place que
nous les avons laissées dans le processus. A quelques reprises, nos deux familles
participantes ont volontairement décidé de laisser I’équipe se charger de 1’intervention en
mentionnant vouloir étre mis a jour au fur et & mesure de la progression de I’intervention.
Donc, de notre c6té, nous considérons avoir mis a profit le savoir expérientiel des familles

en créant toujours de 1’espace pour leur contribution dans nos discussions, malgré leur

décision de parfois se mettre en retrait.

Objectif 2

Dans le cadre du stage, nous n’avons pas eu la chance de faire un partenariat avec un autre
professionnel de 1’équipe traitante (ex.: ergothérapeute, infirmier, médecin de famille,
psychiatre, etc.) dans nos interventions. Cependant, nous avons eu un bon lien avec les
responsables de ressource tout au long du stage. Ayant une proximité et un contact plus
fréquent avec les usagers, la grande majorité de nos interventions ont été mises en place en
fonction de leurs observations au quotidien ainsi que leur jugement professionnel. Pour ces
raisons, nous ne pouvons pas exactement affirmer avoir profité des savoirs et de I’expertise
des professionnel-s/les de la santé et services sociaux pour co-construire et coordonner nos
interventions. Par contre, les autres membres de 1’équipe traitante ont fortement été

sollicités.
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Objectif 3

Conformément a notre cadre théorique, I’approche positive, toutes les interventions mises
en place avaient comme objectif a long terme d’améliorer la qualité de vie de I’usager ainsi
que des personnes qui I’entourent. Pour se faire, notre superviseur, les responsables de
ressource, les familles et nous-mémes nous sommes attardés a distinguer les
comportements dysfonctionnels de 1’usager, a cibler les éléments sur lesquels un impact
est envisageable et a adapter le niveau des défis proposé au potentiel adaptatif de I’'usager
pour maximiser sa réussite. Le but principal était de favoriser le maintien des acquis pour
encourager une trajectoire de changements significatifs durables dans différentes sphéres
de vies de I’usager. Alors, nous considérons avoir permis aux usagers de service d’atteindre
un ou plusieurs objectifs qui les permettraient d’acquérir des aptitudes favorables a leur

rétablissement a long terme.

Discussion

Les familles de personnes atteintes de TSM sont considérées comme leurs « aidants
naturels ». Nous ’avons observé a travers le stage, différentes dynamiques familiales
peuvent s’intégrer dans cette relation aidant-aidé. Malgré tout, la contribution des familles
contribue massivement aux systemes de santé québécois. Dans le cadre du stage, nous
avons échangé avec deux types d’aidants; les proches aidants (ou aidant naturels, faisant
référence aux familles) et les aidants professionnels (€quipe traitante). Tous deux exercant
des responsabilités différentes, ils travaillent dans le méme but : améliorer la qualité de vie
de la personne atteinte d’un TSM dans 1’objectif, lorsque possible, de cheminer dans le
continuum de services en sant¢ mentale pour atteindre le niveau d’autonomie le plus

optimal.

Les résultats du stage nous ont poussés a nous demander, quelles sont les conséquences
d’étre aidant familial? Nous avons grandement abordé¢ les bienfaits du soutien des familles
au processus de rétablissement de leur proche-atteint de TSM, mais trés peu discutée des
conséquences de celui-ci dans la qualité de vie des familles. A cet égard, nos deux

participants ont semé¢ le terrain pour nos réflexions actuelles.
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Monsieur Parent, frére trés impliqué dans la vie de sa sceur depuis plusieurs années, a su
se montrer trés ouvert a participer au projet. Toutefois, nous avons rencontré a plusieurs
reprises des difficultés dans la disponibilité. Nous pouvons supposer que le temps alloué a
aider son proche a su exercer une influence, grande ou moindre, sur sa qualité¢ de vie.
Monsieur étant aussi pere de famille et travailleur a temps plein, il a dii conjuguer avec ses
diverses responsabilités pour aider sa sceur. Sachant qu’étre aidant familial n’est pas une
légére responsabilité, nous supposons que ce rdle, a long terme, aurait pu engendrer des
conséquences financieres. Le fait de concilier responsabilités d’aidant et obligations
professionnelles peut mener a une baisse de la productivité au travail. Les diverses

responsabilités telles que le transport pour le proche, le support financier et les nombreux

déplacements peuvent avoir un impact sur le revenu annuel et I’épargne personnelle.

Pour sa part, Mme Duvernay et son frére ont mentionné¢ des dynamiques familiales
difficiles. Nous supposons qu’a long terme le fardeau familial pourrait mener a de la
détresse psychologique. Les séquelles familiales abordées auraient pu causer de I’angoisse,
de la colére, du mécontentement et plusieurs autres émotions qui influenceraient le
fonctionnement quotidien de Mme Duvernay. Etant elle aussi mére de famille et
travailleuse a temps plein, nous pouvons supposer que ces conséquences psychologiques
transparaitront dans ses activités quotidiennes. Donc, le fardeau causé par la participation
de Mme Duvernay dans le processus de rétablissement de son frére aurait pu engendrer

une diminution de sa qualité de vie.

Conclusion

Nous soutirons un bilan positif de ce stage, qui fut une expérience enrichissante autant sur
le plan professionnel que personnel. La combinaison d’une méthodologie de travail
appliquée transmise par I’ESH a notre formation académique a permis d’accentuer les
réflexions quant a notre sujet de recherche. Ayant le désir d’approfondir nos connaissances
en ce qui a trait a la contribution de la famille en contexte d’intervention public, nous
cherchons a pousser plus loin les discussions scientifiques autour de ce sujet. Suite a notre
expérience en stage, nous désirons explorer les retentissements sociaux que la place
d’aidant puisse avoir sur les familles. Notamment, les limites rencontrées lors du stage tel

que la disponibilité nous ont poussés a apprécier davantage effets du role d’aidant sur le
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travail et la santé. Nous nous questionnons actuellement a savoir si la contribution d’un
membre de la famille au processus de rétablissement de son proche-atteint d’une maladie
mentale peut entrainer des répercussions économiques, sociales et psychologiques et
physiques sur sa qualité de vie en général. Ces éléments seront explorés et analysés au sein

de 1’essai final.
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Annexe 2. Plan d’intervention

PLAN D’INTERVENTION
Date: = - -

Nom, prénom :

Numéro de dossier :

Nom, prénom membre de famille:

BESOINS

Quelles sont les conditions sociales,
environnementales, physiques,
personnelles  et/ou  affectives  qui
permettraient d’améliorer votre qualité de

vie?

APTITUDES

Actuellement, quelles sont les compétences et

les ressources que vous détenez qui permettrait

d’agir sur ces conditions?

90




Annexe 3. Questionnaire destiné aux familles de personnes atteintes de TMS

Questionnaire destiné aux familles de personnes atteintes de TSM

Aumoins 1| Au moins 1] Au moins Jamais
fois/sem fois/mois 1
fois/année

Etes-vous en contact avec un ou
plusieurs membres de 1’équipe
traitante de votre proche

(les médecins, infirmicres,
travailleurs sociaux,

stagiaires, employés du

milieu de vie, etc.)?

Sollicitez-vous les membres de

I’équipe traitante de votre proche
pour des informations a propos :
- de la maladie ou du
cheminement du processus
d’intervention?
- de la médication et de

leurs effets secondaires?

- comment faire face aux
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comportements de votre proche
a ’extérieur des services de la
clinique externe (sortie d’une
hospitalisation, au quotidien, lors

d’une crise)?

- des ressources alternatives
ou des services d’aides dans votre

arrondissement ?

Tres satisfait

Satisfait

Peu satisfait

Pas du tout

satisfait

De facon générale, vous
considérez-vous satisfait de la
fréquence des suivis et des
contacts que vous entretenez
avec I’équipe traitante

de votre proche?
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Annexe 4. Formulaire de consentement d’échange d’informations a la page suivante.
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6. Formulaire de consentement de partage certains renseignement de santé me concernant

Je soussigné(e) , donne I'autorisation aux personnes

suivantes d’accéder aux renseignements et aux documents contenus dans mon dossier médical lorsque ces
renseignements et ces documents sont nécessaires pour leur permettre de me prodiguer les soins de santé
et les services sociaux requis par mon état de santé et pertinents au projet de stage effectué par Lysa

Marcellus, stagiaire a la clinique externe de Psychiatrie de I'hopital Notre-Dame :

e |es médecins et les autres professionnel-s/les de la santé et services sociaux et des services sociaux
(tels que les infirmieres, les travailleurs sociaux, stagiaire, etc.) de la clinique psychiatrique externe;

e e membre de ma famille sélectionné pour participer au projet de stage soit :

Le présent consentement est valide tant et aussi longtemps que j'aurai recours aux services de la clinique
ci-haut mentionnée durant le stage de Mme Marcellus. Je comprends également que je ne suis pas
obligé(e) de donner ce consentement et que je peux le retirer par écrit en tout ou en partie, et ce, en tout
temps. Je reconnais avoir lu et compris I'information présentée dans ce formulaire et avoir obtenu, le cas

échéant, les explications nécessaires a sa compréhension.

le affirme avoir recu le consentement verbal.

ou

Signature : Date: - -
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