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Bulletin de veille 

du Curateur public du Québec 

Volume 2 – Numéro 1 – Mars 2013 

Les guides d’aide à l’accompagnement 
– l’autonomie mise de l’avant 

Plusieurs guides sont parus au Québec et ailleurs ces dernières années pour 
soutenir les familles dans l’accompagnement de proches vivant avec une 
maladie dégénérative cognitive, un problème de santé mentale, une défi-
cience intellectuelle, ou encore, qui sont en perte d’autonomie. 

En plus des multiples conseils pratiques qu’ils offrent, la majorité de ces 
guides soulignent l’importance de préserver l’autonomie de la personne que 
l’on souhaite protéger, qu’elle soit légalement reconnue inapte ou non. 

Ce survol des guides d’accompagnement n’est pas exhaustif. Plusieurs 
d’entre eux contiennent d’ailleurs de nombreuses références à d’autres do-
cuments tout aussi pertinents. 
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nion du Curateur public 
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textes sur les dispositifs de 
protection des personnes 
inaptes des pays étrangers, 
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Le Québec bien outillé 
– neuf guides d’aide à l’accompagnement 

Préparé par Mylène Des Ruisseaux, DPSR. 

 
1. L’indispensable : Guide à l'intention 

des membres de l 'entourage d'une 
personne atteinte de maladie mentale 

« Votre proche a son vécu, vous avez le vôtre. 
De part et d’autre, vous ressentez les choses 

différemment et, en ce sens, vous devez 
départager ce qui vous appartient et ce qui 

appartient à votre proche. » (p. 33) 

Le guide L’indispensable est né du constat de la simili-
tude des réalités des familles françaises et québécoi-
ses qui accompagnent un proche atteint de maladie 
mentale. Des collaborateurs de deux regroupements 
nationaux ont créé un guide répondant aux questions 
les plus souvent formulées par les membres de l’en-
tourage au sujet des troubles mentaux d’un être cher. 

Le guide est divisé en 11 parties, qui peuvent être 
abordées indépendamment selon les besoins liés aux 
différents rôles des membres de l’entourage du pro-
che, soit à titre de « client », « d’accompagnateur » 
ou de « partenaire », ce que l’on nomme le modèle 
CAP. Ce guide permet à chacun d’identifier son rôle et 
ses besoins. 

Le modèle « CAP » 

Client 
L’aidant est lui-même un utilisa-
teur du réseau de la santé et des 
services sociaux 

Accompagna-
teur 

L’aidant accompagne la personne 
atteinte de maladie mentale 

Partenaire 
L’aidant peut participer aux méca-
nismes de concertation des asso-
ciations de familles 

Ainsi, plusieurs sections du guide s’adressent directe-
ment aux membres de l’entourage en tant que clients. 
C’est le cas de celles qui portent sur la gestion du 
stress, comment lâcher prise, les services disponibles, 
où trouver de l’aide et comment réagir aux préjugés 
et aux mythes entourant la maladie mentale. 

D’autres sections s’attardent principalement aux inter-
actions entre l’entourage et son proche et traitent 
alors des besoins reliés au rôle d’accompagnateur. 

On y trouve aussi de l’information sur les cinq princi-
pales maladies mentales : la schizophrénie, le trouble 
bipolaire, la dépression sévère et persistante, le trou-
ble de personnalité limite et le trouble obsessionnel-
compulsif. L’ouvrage comprend une description de 
chacune, ses causes, ses symptômes, ses traitements 
et surtout, comment agir lorsqu’un proche en souffre. 

Les sections sur la communication efficace avec ce 
proche et sur son agressivité poursuivent dans cette 
voie. On y aborde les règles d’or à respecter, com-
ment réagir si notre proche ne veut pas nous parler, 
comment reconnaître les indices d’agressivité, com-
ment réagir et ce qu’il faut éviter de faire. Enfin, le 
guide explique comment parler de la maladie mentale 
de notre proche. 

Une section sur l’alliance thérapeutique aborde le rôle 
d’accompagnateur des membres de l’entourage d’un 
proche malade dans sa relation avec les profession-
nels de la santé. Comment l’aider, comment s’impli-
quer dans son traitement; les plus grands obstacles à 
cette implication y sont présentés. 

Élément novateur, une Charte franco-québécoise des 
droits des membres de l’entourage a été créée pour 
énoncer les droits de ceux qui entourent une person-
ne atteinte de maladie mentale à titre de client, 
d’accompagnateur ou de partenaire. 

Source : Fédération des familles et amis de la per-
sonne atteinte de maladie mentale et Union nationa-
le de familles et amis de personnes malades et/ou 
handicapées psychiques, L'indispensable : Guide à 
l'intention des membres de l'entourage d'une per-
sonne atteinte de maladie mentale, Montréal et Pa-
ris, FFAPAMM et Unafam, 2012, 83 p. 

http://www.avantdecraquer.com/entourage/documents/indispensable.pdf
http://www.avantdecraquer.com/entourage/documents/indispensable.pdf
http://www.avantdecraquer.com/entourage/documents/indispensable.pdf
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Charte franco-québécoise des droits des membres de l’entourage  

En fonction de votre situation, de votre rôle d’accompagnateur et de votre implication actuelle ou future à titre 
de partenaire dans l’organisation des services de santé mentale, vous avez des droits que vous avez tout intérêt 
à défendre. 

CONSIDÉRANT que les maladies mentales sont porteuses de nombreux préjugés; 

CONSIDÉRANT la détresse occasionnée par la maladie mentale d’un proche; 

CONSIDÉRANT que les membres de l’entourage sont interpellés et impliqués dans le processus de rétablisse-
ment de leur proche; 

CONSIDÉRANT qu’il faut assurer le respect des limites des uns et des autres; 

CONSIDÉRANT que les membres de l’entourage détiennent un savoir acquis par l’expérience. 

VOUS AVEZ LE DROIT : 

À TITRE DE CLIENT de réclamer des services en vue de diminuer votre détresse et vous aider à vous adapter au 
mieux à la situation. 

À TITRE D’ACCOMPAGNATEUR d’être considéré pour le soutien que vous accordez à votre proche, en étant res-
pecté dans vos limites et en pouvant transmettre et recevoir des informations de la part des professionnels. 

À TITRE DE PARTENAIRE de donner votre opinion sur l’organisation des services de santé mentale de votre ter-
ritoire par la voix de votre mouvement associatif. 

ET SURTOUT, À TITRE D’ÊTRE HUMAIN… Vous avez le droit d’être heureux! 

Source : FFAPAMM et Unafam, L’indispensable, Montréal et Paris, 2012, pages 74-75. 

 

Lorsqu’il s’agit d’agir à titre d’accompagnateur, L’indis-
pensable fait mention de l’importance du respect de 
l’autonomie du proche soutenu et de celle de distin-
guer ce qui appartient à l’entourage en termes 
d’émotions, d’expériences vécues, de compréhension 
et de décisions et ce qui appartient à la personne at-
teinte de maladie mentale. 

À cet effet, les suggestions sont de bien distinguer la 
prise en charge du soutien, le conseil de l’écoute, le 
vécu de l’un par rapport à celui de l’autre. 

« Accompagner un être cher fait référence au 
soutien que vous pouvez lui offrir et non pas une 
prise en charge de sa vie. Il s’agit d’un rôle res-
pectueux envers votre proche qui n’enlève en 
rien les sentiments que vous éprouvez envers lui, 
et ce, tout en respectant son autonomie » (p. 12). 

« Écoutez-le plutôt que lui donner des conseils » 
(p. 21). 

Conserver l’autonomie de la personne signifie égale-
ment lui laisser la possibilité d’agir pour elle-même. 

« En évitant de faire les choses à sa place, vous 
l’encouragez à être autonome et à se prendre en 
main. » (p. 34) 

De plus, respecter l’autonomie d’un proche demande 
que celui-ci conserve le choix des renseignements sur 
son état qui seront divulguées ou non. 

« Il est d’abord important de demander à votre 
proche s’il consent à ce que vous dévoiliez cer-
taines informations sur sa condition ainsi que les 
personnes à qui vous désirez les partager. » 
(p. 35) 

Le rôle d’accompagnateur s’inscrit également dans 
l’implication auprès de l’équipe traitante pour le 
mieux-être de la personne traitée. Dans le cas où 
celle-ci est apte à prendre soin d’elle-même, toutes 
les décisions la concernant lui appartiennent. Si elle 
décide d’écarter les membres de son entourage, ils ne 
peuvent que respecter sa décision.  

« […] votre implication auprès de l’équipe soi-
gnante est souhaitable, mais il faut d’abord faire 
quelques constats : […] à moins qu’il soit recon-
nu comme étant inapte (incapacité à prendre 
soin de lui-même), votre proche a le droit de 
prendre les décisions qui le concernent. » (p. 48) 

« Si votre proche refuse votre implication auprès 
des professionnels, il est inutile d’insister. Vous 
devez respecter ses raisons, son rythme et ses 
décisions. » (p. 49) 

http://www.avantdecraquer.com/entourage/documents/indispensable.pdf
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2. Guide d'information et de soutien 
destiné aux membres de l'entourage 
d'une personne atteinte de mal adie 
mentale 
« Il est possible que les résultats aillent à l’encontre 
de vos choix, mais rappelez-vous que votre proche 

est maître de ses choix et de sa vie. » (p. 21) 

Préparé par l’équipe de l’Institut universitaire en santé 
mentale de Québec, le Guide d’information et de 
soutien vise à outiller les familles et les amis d’une 
personne atteinte de maladie mentale dans le but de 
favoriser la communication entre la personne atteinte 
et les membres significatifs de son entourage et aussi 
avec l’équipe traitante. 

Le guide est complémentaire au premier guide pré-
senté (L’indispensable) puisqu’il comprend des rensei-
gnements concrets sur l’organisation des soins et des 
services de première, deuxième et troisième lignes : 
ceux des centres de santé et de services sociaux, 
ceux des urgences des hôpitaux et ceux qui sont of-
ferts durant l’hospitalisation d’un proche. 

La confidentialité et le secret professionnel sont 
expliqués, ainsi que les dérogations possibles. Par 
exemple, lorsqu’une personne est mise sous garde en 
établissement, l’information sur cette procédure, sur 
la fin de la garde et sur le plan de soins peut être 
communiquée au représentant légal. L’information 
peut également être communiquée au plus proche 
parent lorsqu’une personne majeure est inapte à 
consentir à recevoir des soins ou qu’elle est soumise à 
une démarche légale visant l’ouverture d’un régime de 
protection. Les conditions gagnantes pour accom-
pagner un proche pendant son traitement sont aussi 
décrites. 

La section du guide sur les repères comprend de 
l’information sur les nouvelles connaissances et les 
différentes stratégies d’adaptation qui permettent 
l’accompagnement d’un proche atteint de maladie 
mentale. À cet égard, une partie des renseignements 
porte directement sur les membres de l’entourage, sur 
leur capacité personnelle à agir et sur les éléments 
qui peuvent les aider. Les autres concernent le proche 
atteint de maladie mentale, sa situation, ses réactions 
et les façons de réagir face à divers éléments. On y 
aborde la prévention des rechutes, les facteurs favo-
rables au rétablissement et les facteurs nuisibles. On 
explique comment prévoir une crise, comment faire 
face à des comportements menaçants et comment 
réagir à l’agressivité.  

Les interventions relatives aux idées suicidaires sont 
aussi évoquées, tout comme les moyens de composer 
avec les symptômes de la maladie mentale, les hallu-
cinations et les délires, et comment réagir aux senti-
ments dépressifs et au comportement d’isolement. 

Des informations sont également offertes sur la 
désorganisation, la communication interrompue, le 
stress et la perte de contrôle. Le guide est complété 
par des annexes qui listent les associations membres 
et non membres de la Fédération des familles et amis 
de la personne atteinte de maladie mentale sur le ter-
ritoire du Québec, ainsi que les liens utiles et sites 
Web où trouver de l’information additionnelle. 

Dans le Guide d’information et de soutien, les mem-
bres de l’entourage sont aussi appelés à respecter 
l’autonomie de leur proche lorsqu’ils ont comme rôle 
de l’accompagner. On rappelle que les choix, les déci-
sions, reviennent au proche et qu’ils sont faits 
en fonction de ses valeurs, de ses priorités, de sa per-
sonnalité et de son rythme personnel.  

Le fait que les choix ne conviennent pas à l’accom-
pagnateur est une critique sans fondement dans la 
mesure où la personne atteinte de maladie mentale 
est apte à prendre des décisions qui la concernent. 
Dans le cas où elle ne serait plus en mesure de le fai-
re, le guide insiste sur son droit à être informée des 
démarches qui pourraient être prises pour assurer sa 
sécurité. 

« La personne que vous accompagnez a toute 
son intelligence ainsi que sa propre personnalité. 
Elle peut faire les choses à son rythme, selon ses 
valeurs et ses priorités. Il est important de faire 
une distinction entre son rythme et le vôtre ainsi 
qu’entre ses priorités et les vôtres. Évitez d’agir à 
sa place. La maladie et les rechutes sont hors de 
votre contrôle et vous n’avez pas de pouvoir sur 
les choix et les comportements de votre proche. 
Par contre, vous en avez sur les vôtres. » (p. 22) 

« […] si votre proche n’est plus en mesure de 
prendre de décisions relatives à son traitement, il 
faut l’informer des démarches qui peuvent être 
entreprises pour assurer sa sécurité dans le cas 
où son état présente un danger pour sa propre 
personne ou pour les autres. » (p. 25) 

Source : L’Institut universitaire en santé mentale de 
Québec, Guide d'information et de soutien destiné 
aux membres de l'entourage d'une personne atteinte 
de maladie mentale, Sherbrooke, IUSMQ, 2012, 28 p. 
Également disponible en version anglaise. 

http://www.institutsmq.qc.ca/fileadmin/publications/guide-soutien-membre-entourage.pdf
http://www.institutsmq.qc.ca/fileadmin/publications/guide-soutien-membre-entourage.pdf
http://www.institutsmq.qc.ca/fileadmin/publications/guide-soutien-membre-entourage.pdf
http://www.institutsmq.qc.ca/index.php?eID=pub_push&docID=2926
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3. L'homme qui parlait aux autos : code 
de conduite pour faciliter les contacts 
avec une personne présentant un 
trouble mental 

Le respect de la personne étant au cœur du respect 
de son autonomie, depuis quelques années une for-
mation reposant sur une approche respectueuse de la 
personne atteinte de maladie mentale est offerte au 
Québec. Elle s’intitule L'homme qui parlait aux autos 
et est basée sur le guide du même nom sorti quelques 
années plus tôt.  

L’objectif du guide comme de la formation est de 
changer les mentalités de manière à favoriser une 
meilleure compréhension et donc une meilleure inté-
gration des personnes souffrant de maladies menta-
les. Pour y parvenir, l’auteure prend le parti de mieux 
outiller la population pour faire face aux comporte-
ments parfois déconcentrants qui résultent de ces ma-
ladies. 

Distinguant d’abord les concepts de maladie et de 
santé mentale, l’auteure aborde les principaux troubles

mentaux, leurs causes, leurs manifestations et leurs 
traitements. Elle présente la méthode D.O.U.C.E. : 

• Délimiter l'espace vital; 

• Observer ce qui se passe; 

• Utiliser ses observations; 

• Clarifier son rôle; 

• Encourager la personne à demander de l'aide. 

Chaque lettre spécifie ainsi les conduites de base à 
adopter pour faciliter les contacts avec les personnes 
qui manifestent un trouble mental et, plus particuliè-
rement, celles qui souffrent de paranoïa, d'hallucina-
tions, d'humeur dépressive et d'idées suicidaires, de 
panique ou d'agressivité. 

Sources : La Boussole, L'homme qui parlait aux 
autos : code de conduite pour faciliter les contacts 
avec une personne présentant un trouble mental, 
Québec, La Boussole, 2005, 32 p. Disponible via La 
Boussole en versions française et anglaise. 

La Boussole, Formation L’homme qui parlait aux 
autos (page Web). 

 

 

4. Vieillir avec une déficience intellec-
tuelle : outil de référence 

« Il est important que l'entourage de la personne 
vieillissante ayant une déficience intellectuelle fasse 

appel à sa capacité d'être elle-même partie prenante 
des décisions qui la concernent. » (p. 11) 

L’Association de Montréal pour la déficience intellec-
tuelle a conçu le guide Vieillir avec une déficience in-
tellectuelle pour répondre aux besoins d’une popula-
tion dont l’espérance de vie augmente, mais pour qui 
la gravité et le cumul de déficiences peut entrainer un 
vieillissement précoce. Vieillir en santé est un défi in-
timement lié à la bonne qualité de vie pour ces per-
sonnes et le guide a pour but d’outiller les proches 
d'une personne vieillissant ayant une déficience intel-
lectuelle pour attendre cet objectif. 

Le lecteur trouvera dans cette publication de l'infor-
mation utile sur les signes du vieillissement physique 
et mental à observer, mais également sur d’autres su-
jets de préoccupation, tels que la famille et le réseau 
social, l’hébergement, la préparation de la retraite et 

la planification de la succession. Chaque thème abor-
dé dans l’outil de référence comprend une partie in-
formative, une section intitulée Quoi observer ou Que 
faire, suivie des ressources disponibles. Élément inté-
ressant, une grille d’observation accompagne chaque 
thème, par exemple : 

• Qu’est-ce que j’observe sur le plan de la santé 
mentale chez mon proche? 

• Qu’est-ce que j’observe chez mon proche m’indi-
quant qu’il est temps de préparer sa retraite?  

• Comment vais-je procéder pour assurer l’avenir fi-
nancier de mon proche après mon décès? 

Le respect de la personne vivant avec une déficience 
intellectuelle, incluant le respect de son autonomie, 
est présent partout dans l’outil de référence. 

Source : Association de Montréal pour la déficience 
intellectuelle, Vieillir avec une déficience intellectuel-
le : outil de référence, Montréal, 2011, 28 p. Acces-
sible via l’Association de Montréal pour la déficience 
intellectuelle. 

http://www.laboussole.ca/la-documentation.html
http://www.laboussole.ca/la-documentation.html
http://www.laboussole.ca/homme-qui-parlait-aux-autos.html
http://www.laboussole.ca/homme-qui-parlait-aux-autos.html
http://www.amdi.info/pdf/BON%20DE%20COMMANDE%20-%20Vieillissement.pdf
http://www.amdi.info/pdf/BON%20DE%20COMMANDE%20-%20Vieillissement.pdf
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D’abord, malgré la perte de certaines capacités reliée 
au vieillissement d’une personne, le guide accorde 
une attention particulière au renforcement de ses ac-
quis pour maintenir ses compétences existantes. Ce 
faisant, on espère qu’elle conservera une partie de 
son autonomie. 

« Renforcer le maintien des acquis plutôt que de 
viser l'acquisition de nouveaux comportements; 
éviter les changements de routine et d'environ-
nement; maintenir chez la personne un bon ni-
veau de conscience de soi en lui parlant de ses 
expériences passées chaque fois que cela est 
approprié […]. » (p. 8) 

Ensuite, l’outil de référence suggère fortement d’in-
clure et d’impliquer la personne ayant une déficience 
intellectuelle quand vient le temps de faire face aux 
événements liés à son vieillissement et, par le fait 
même, à celui de son entourage. 

Le guide explique que les décisions qui concernent 
directement la personne sont importantes en termes 
de respect de ses capacités, de ses besoins, de ses 
désirs et de ses préférences; son implication est gran-
dement privilégiée lorsque cela est faisable. 

« Encore une fois, lorsque c'est possible, il im-
porte de permettre à la personne ayant une 
déficience intellectuelle de prendre ses propres 
décisions quant aux personnes avec qui elle 
vivra, au lieu de résidence et à ce qu'elle fera de 
ses temps libres. » (p. 15) 

« Faire preuve de souplesse à l'égard de la per-
sonne concernée en tenant compte de ses be-
soins mais aussi de ses préférences. » (p. 15) 

De plus, la participation de la personne peut avoir un 
effet bénéfique sur sa compréhension des événe-
ments, tels que le deuil ou le changement de son lieu 
d’hébergement, par exemple. 

« Permettez à la personne d'assister aux funé-
railles ou au service commémoratif et impliquez-
la dans tous les rituels qui auront lieu. » (p. 13) 

« Permettre à la personne ayant une déficience 
intellectuelle ou à son mandataire de participer 
directement à la planification et au choix du 
logement et des services de soutien qui répon-
dront le mieux à ses besoins. » (p. 15) 

« Envisager une large gamme de logements et 
d'options en matière de services de soutien qui 
tienne compte de l'écart entre les capacités, les 
besoins et les désirs de la personne concernée et 
ceux de ses proches. » (p. 15) 

C’est également vrai d’un départ à la retraite qui, s’il 
n’est pas préparé correctement avec le concours de la 
personne concernée, peut être vécu comme une for-
me d’exclusion. 

« Que faire pour réussir le départ à la retraite 
d'une personne présentant une déficience intel-
lectuelle? Autant que possible, il serait intéres-
sant de : aborder la question progressivement en 
présentant la retraite non pas comme une obli-
gation mais comme une option; […] maintenir la 
personne au centre du processus et de la prise 
de décision; respecter ses choix; une fois la re-
traite entamée, prévoir des alternatives au travail 
comme des activités de loisir ou de bénévolat 
que la personne aura choisies et dans lesquelles 
elle se sentira valorisée. Cela permettra une 
structuration de son temps libre et renforcera 
son autodétermination. » (p. 19) 

Enfin, faire confiance à la capacité de la personne de 
vivre de façon autonome est une suggestion mise de 
l’avant. 

« Faire preuve de confiance envers ces person-
nes et leur capacité à vivre de façon autono-
me. » (p. 15) 

« S'assurer que les lieux d'hébergement retenus 
offrent des activités individuelles ou collectives 
qui préservent le lien social tout en respectant 
l'autonomie. » (p. 15) 
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5. Guide pour les proches aidants et les 
intervenants - Problèmes rencontrés 
dans la maladie d'Alzheimer 

« Malgré ses difficultés, la personne [atteinte 
d’Alzheimer] a des capacités encore préservées qu'il 

faudra continuer de valoriser afin de protéger son 
estime d'elle-même. » (p. 5) 

En 2012, l’Institut universitaire de gériatrie de Sher-
brooke a publié la troisième édition de son Guide pour 
les proches aidants et les intervenants – Problèmes 
rencontrés dans la maladie d'Alzheimer.  

Produit par des infirmières cliniciennes et des géronto-
psychiatres, ce document explique les difficultés de 
fonctionnement et de comportement reliées à la perte 
des capacités cognitives que vivront les personnes at-
teintes de la maladie d’Alzheimer. L’accent est mis sur 
le caractère unique des individus dans leurs réactions 
à la maladie et donc, de l’importance d’adapter tant 
l’aide offerte que la façon d’intervenir. Tout au long 
du guide, les conseils offerts vont dans le sens de la 
préservation autant que possible de l’autonomie de la 
personne, selon les capacités qu’il lui reste. 

« Plusieurs facteurs influencent les réactions de 
la personne atteinte tels que sa personnalité, ses 
valeurs et son vécu. Chaque personne étant uni-
que, ses besoins le sont également. Il n'y a donc 
pas de recette. Ce guide propose des interven-
tions et des stratégies qui devront être adaptées 
à chaque personne touchée par la maladie et 
ajustées tout au long de son évolution, car les 
problèmes rencontrés ne sont pas les mêmes 
pour tous et diffèrent également selon le stade 
de la maladie. De plus, malgré ses difficultés, la 
personne a des capacités encore préservées qu'il 
faudra continuer de valoriser afin de protéger 
son estime d'elle-même. » (p. 5) 

Le guide aborde d’abord les difficultés cognitives qui 
affectent spécifiquement la concentration, la mémoi-
re, l’orientation et le langage des personnes atteintes 
de la maladie d’Alzheimer. Chaque type de difficulté 
est expliqué, à la suite de quoi des suggestions sont 
proposées pour y faire face à titre d’aidant ou d’inter-
venant de manière à soutenir la personne malade. Se-
lon le stade de la maladie, le guide insiste sur la né-
cessité de préserver les habiletés de la personne en 
lui permettant de les utiliser selon sa capacité. Cela 
n’exclut pas de lui apporter l’aide nécessaire, par 
exemple lui offrir des choix restreints pour faciliter sa 
prise de décisions. Il est tout aussi important de con-
server sa dignité en s’adressant à elle avec respect. 

« […] les habiletés anciennes ou manuelles peu-
vent être préservées longtemps et devraient être 
utilisées le plus possible. » (p. 7) 

« Simplifier les décisions en lui donnant des 
choix (deux au maximum). » (p. 13) 

« Éviter de parler avec la personne comme on 
parle à un enfant. » (p. 13) 

C’est également vrai des difficultés relatives aux acti-
vités de la vie quotidienne, soit marcher, manger, 
s’habiller et faire ses soins d’hygiène. Les suggestions 
encouragent la connaissance des capacités de la per-
sonne selon le stade d’évolution de la maladie de ma-
nière à favoriser sa participation aux activités qui la 
concernent. 

« Les interventions devront être adaptées aux 
capacités de la personne, selon le stade de sa 
maladie. Il faudra en tenir compte, dans toutes 
les activités quotidiennes, respecter son rythme 
et lui permettre d’en faire le plus possible par 
elle-même. » (p. 14) 

« Encourager la personne à choisir ses vête-
ments en lui simplifiant la tâche (ex. : lui donner 
le choix entre deux ensembles. » (p. 18) 

« Permettre autant que possible qu’elle mange 
seule en donnant des ustensiles plus faciles à 
utiliser comme une cuillère. » (p. 21) 

Pour terminer, le guide aborde la gestion et la préven-
tion des problèmes de comportement d’une personne 
atteinte de la maladie d’Alzheimer et, ici encore, il of-
fre des conseils à l’aidant et à l’intervenant au sujet 
des problèmes nocturnes, de l’errance, de l’agitation 
et de l’agressivité. Accepter les décisions de la per-
sonne en respectant qui elle est, sa personnalité, ses 
valeurs, ses goûts et son vécu, est l’une des condi-
tions gagnantes que le guide mentionne pour que les 
interventions auprès du malade soient réussies. 

« Accepter son refus de faire une activité. » 
(p. 27) 

« Pour qu’une intervention soit efficace, elle doit 
être : […] Respectueuse de la personnalité, des 
valeurs, des goûts et du vécu de la personne. » 
(p. 29) 

Source : Institut universitaire de gériatrie de Sher-
brooke, Guide pour les proches aidants et les inter-
venants - Problèmes rencontrés dans la maladie 
d'Alzheimer, 3e éd., Sherbrooke, CSSS-IUGS, 2012, 
32 p. 

http://www.csss-iugs.ca/images/from_fckeditor/fichiers/Guide_Alzheimer_NON%20IMPRIMABLE.pdf
http://www.csss-iugs.ca/images/from_fckeditor/fichiers/Guide_Alzheimer_NON%20IMPRIMABLE.pdf
http://www.csss-iugs.ca/images/from_fckeditor/fichiers/Guide_Alzheimer_NON%20IMPRIMABLE.pdf
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6. Les soins de confort en fin de vie dans 
la maladie d'Alzheimer et les autres 
maladies dégénératives du cerveau : 
Un guide pour les proches 

« Le respect des désirs du patient devrait être 
recherché et c’est souvent à ce moment que 

s’amorcent les discussions avec la famille pour 
décider de l’approche appropriée à la 

situation. » (p.15) 

Marcel Arcand, de l’Institut universitaire de gériatrie 
de Sherbrooke, et Chantal Caron, de l’Université de 
Sherbrooke, ont préparé en 2005 un guide portant sur 
les soins de confort en fin de vie dans les maladies 
dégénératives du cerveau qui est toujours à propos et 
complémentaire aux autres guides présentés ici. 

La particularité de ce guide est de porter sur les déci-
sions de fin de vie des personnes ayant des difficultés 
à comprendre et donc, à participer aux décisions mé-
dicales qui les concernent. Une autre personne, en 
général leur conjoint, un de leurs enfants ou de leurs 
proches, devra alors les représenter auprès de 
l’équipe soignante, mais elle n’est pas toujours prête à 
remplir ce rôle. Ce guide offre des réponses aux inter-
rogations sur les événements et les caractéristiques 
spécifiques à la fin de vie des personnes atteintes 
d’une maladie dégénérative du cerveau.  

Il offre d’abord des renseignements sur le pronostic et 
l’évolution naturelle des maladies dégénératives du 
cerveau dans leurs stades tardifs. On y trouve des 
éléments d’information médicale, expliqués en termes 
simples, sur l’hydratation, la nutrition, les traitements, 
le transfert à l’hôpital et la réanimation. On indique les 
pratiques médicales relatives à chacun des sujets 
abordés et les raisons sur lesquelles reposent les 
choix. Par exemple, des raisons médicales et éthiques 
sont abordées dans le choix entre donner un traite-
ment antibiotique ou un traitement à visée palliative 
dans le cas d’une personne atteinte de pneumonie 
rendue à un stade avancé d’une maladie neurologi-
que. 

Le guide s’attarde ensuite aux questions auxquelles 
les représentants de la personne malade peuvent être 
confrontés lorsque cette dernière ne peut plus partici-
per aux décisions de fin de vie qui la concernent : 

• Qui prend les décisions à caractère médical en fin 
de vie, le médecin ou le représentant du malade? 

• Quel est le rôle du mandataire ou du représentant 
du malade dans la prise de décisions? 

• Quoi faire en cas de doute ou de conflit? 

• Si l’on opte pour ne pas donner de traitement à vi-
sée curative, est-ce qu’on abandonne le malade à 
lui-même?  

• Dans ces circonstances, les autorités religieuses sont 
elles d’accord avec la décision de s’abstenir ou de 
cesser des traitements qui peuvent prolonger la vie?  

• L’euthanasie est-elle une option acceptable? 

Chaque question est abordée de façon brève et préci-
se. Les représentants du malade sont encouragés à 
s’informer le plus possible, à privilégier les solutions 
de compromis lors de conflits et à garder en tête le 
meilleur intérêt de la personne malade au moment de 
prendre une décision. Dans le cas du cadre des choix 
liés aux convictions religieuses ou à la loi actuelle, les 
informations sont claires quant aux limites et aux res-
sources accessibles pour compléter la réflexion. 

L’approche préconisée tout au long du guide est 
d’assurer une fin de vie confortable à la personne ma-
lade. Une section s’intéresse au soulagement des 
symptômes les plus fréquents à cette étape de la vie, 
c’est-à-dire le contrôle de la douleur et des difficultés 
respiratoires. Des explications médicales, éthiques et 
morales permettent aux représentants de mieux com-
prendre la situation du malade et de prendre des dé-
cisions éclairées quant aux traitements envisagés.  

Le guide explique également les derniers moments de 
la personne malade, les manifestations physiques pré-
cédant son décès, mais aussi les comportements à 
avoir et les gestes à faire en sa présence, même dans 
le cas où elle est inconsciente. Les moments suivant 
le décès et le deuil comme tel sont également décrits. 

L’information offerte dans ce guide touche principale-
ment les décisions substitutives qui doivent être prises 
pour une personne rendue à un stade avancé de sa 
maladie, c’est-à-dire alors qu’elle n’a plus les capaci-
tés qui lui permettaient de prendre des décisions la 
concernant. Des conseils qui favoriseraient la conser-
vation de son autonomie n’y sont donc pas fournis, 
puisque ce stade est malheureusement dépassé. 

Source : Institut universitaire de gériatrie de Sher-
brooke, Les soins de confort en fin de vie dans la 
maladie d'Alzheimer et les autres maladies dégéné-
ratives du cerveau : Un guide pour les proches, 
Sherbrooke, CSSS-IUGS, 2005, 28 p. Également dis-
ponible en version anglaise.

http://www.expertise-sante.com/modules/AxialRealisation/img_repository/files/documents/Guide_Arcand_fr_avril2009.pdf
http://www.expertise-sante.com/modules/AxialRealisation/img_repository/files/documents/Guide_Arcand_fr_avril2009.pdf
http://www.expertise-sante.com/modules/AxialRealisation/img_repository/files/documents/Guide_Arcand_fr_avril2009.pdf
http://www.expertise-sante.com/modules/AxialRealisation/img_repository/files/documents/guide_eng.pdf?phpMyAdmin=8a61dddec18f61b0bf60d388e324eac2
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De plus, si les auteurs préconisent des décisions pri-
ses à la fois dans le meilleur intérêt de la personne et 
dans le respect de ses volontés, celles-ci n’ont pas 
toujours été exprimées clairement par écrit ni même 
verbalement. Les décisions substitutives sont donc 
orientées vers le meilleur intérêt de la personne mala-
de, soit l’option thérapeutique. 

« Nous avons recommandé […], en cas de dou-
te, une approche de type soins palliatifs axée sur 
la recherche du confort physique et psychologi-
que parce que la perspective d’une démence 
grave et prolongée apparaît pire que la mort 
pour la majorité de nos concitoyens. » (p. 25) 

 

7. Aider un proche au quotidien - Trucs 
et astuces pour les aidants 

« Décider de l’orientation des soins d’un être cher 
peut amener les aidants à vivre des moments intenses 
et difficiles. C’est pourquoi il est préférable d’en avoir 

déjà discuté préalablement avec votre proche et ainsi, 
le moment venu, être en mesure de transmettre ses 

directives et volontés aux équipes soignantes. » 
(p.15) 

S’appuyant sur son site Web aidant.ca, l’Institut uni-
versitaire de gériatrie de Montréal a préparé un guide 
en collaboration avec la Chaire Desjardins en soins 
infirmiers à la personne âgée et à la famille de 
l’Université de Montréal. En offrant des « trucs et as-
tuces » pour les aidants, ce guide vise à faciliter au-
tant la vie de la personne aidée que celle de l’aidant. 

Aider un proche au quotidien permet d’abord de dé-
terminer si la personne peut se considérer comme un 
proche aidant. Il s’attarde aussi sur l’importance pour 
le proche aidant de savoir demander et obtenir du 
soutien émotionnel, matériel ou financier. 

Comme ce guide s’adresse aux aidants qui offrent leur 
assistance à des personnes ayant des problèmes dis-
tincts, l’information est ciblée sur des aspects pouvant 
survenir quel que soit le cas. On y mentionne par 
exemple l’importance de faire rédiger un mandat en 
prévision de l’inaptitude par la personne aidée alors 
qu’elle est en mesure de le faire. Tout en respectant 
son autonomie décisionnelle, ce geste permettra 
d’alléger les situations de stress liées aux décisions 
concernant les soins. Les discussions à ce sujet sont 
recommandées pour bien connaître les choix de la 
personne de manière à pouvoir les respecter le mo-
ment venu. 

 
© Gouvernement du Québec 

Une section aborde les soins palliatifs en fin de vie 
sous l’angle du contrôle des symptômes ou du soula-
gement de la douleur et une autre section porte sur 
l’hébergement de la personne aidée dans un milieu de 
soins de longue durée. 

À ce sujet, le guide décrit les éléments d’information à 
obtenir pour faire de bons choix, les ressources d’aide 
disponibles, et la continuité du rôle d’aidant sous 
d’autres angles, tels que la représentation du proche 
auprès du personnel soignant en cas de perte 
d’autonomie cognitive importante. 

Source : Institut universitaire de gériatrie de Mon-
tréal, Aider un proche au quotidien - Trucs et astu-
ces pour les aidants, Montréal, 2011, 28 p. Égale-
ment disponible en version anglaise. 

http://aidant.ca/
http://www.mfa.gouv.qc.ca/fr/publication/Documents/F-5220_proches-aidants.pdf
http://www.mfa.gouv.qc.ca/fr/publication/Documents/F-5220_proches-aidants.pdf
http://www.mfa.gouv.qc.ca/fr/publication/Documents/A-5220_proches-aidants_en.pdf
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8. Guide d'accompagnement à l'atten-
tion du proche aidant 

« Il est essentiel de définir le plus clairement possible, 
avec la personne aidée, ses besoins, ses goûts et ses 

attentes. » (p. 76) 

Le Conseil des aînés et des retraités de la Municipalité 
régionale de comté des Appalaches a préparé en 2011 
le Guide d'accompagnement à l'attention du proche 
aidant. Plus volumineux que le précédent guide (Aider 
un proche), cet ouvrage a pour objectif de procurer 
au proche aidant des outils, des conseils et des res-
sources pour l’aider à reconnaître et à définir sa 
contribution, mais également ses limites. Bien que ce 
guide offre certains renseignements se rapportant à la 
région des Appalaches, il offre aussi de nombreux 
conseils qui peuvent profiter à tous les Québécois. 

Une grande part de l’information contenue dans le 
guide s’attarde aux besoins du proche aidant. Les 
moyens qui peuvent être mis à sa disposition pour 
prévenir, par exemple, des situations d’épuisement ou 
des gestes de frustration y sont détaillés. 

À titre d’illustration, un des exercices proposés permet 
au proche aidant de détecter ses signaux d’alarme 
personnels et d’interpréter ses résultats en matière de 
fatigue physique et émotionnelle de manière à y ré-
pondre en allant chercher le soutien nécessaire. Un 
autre exercice permet de faire état du partage des tâ-
ches entre la personne aidée, les proches aidants, les 
ressources communautaires, les CLSC, les coopérati-
ves de soins à domicile, etc. Cela peut mener à de 
nouvelles ententes avec les membres de la famille ou 
la recherche d’autres ressources d’aide selon l’am-
pleur des tâches et des responsabilités. 

Un autre outil intéressant prend la forme d’un aide-
mémoire détaillé à l’intention de la personne qui 
prend la relève lorsque le principal proche aidant 
s’absente. On peut y inscrire les besoins en soins 
d’hygiène, la médication, les habitudes de vie, les 
numéros d’urgence, etc. Des informations sur les res-
sources de répit et de soutien à domicile ainsi que sur 
les autres ressources connexes dans la région de 
Chaudière-Appalaches sont aussi présentées en détail. 

Les autres chapitres du guide se concentrent sur le 
rôle d’accompagnateur du proche aidant. Ainsi, un 
chapitre s’attarde exclusivement à l’adaptation néces-
saire de la personne aidée lors du passage de son 
domicile à un nouveau milieu de vie. On y présente, 
entre autres, l’évaluation de ses besoins sous forme 
d’un questionnaire, mais aussi de l’information sur les 
lieux d’hébergement des réseaux public et privé pour 
les personnes en perte d’autonomie. 

 
© Conseil des aînés et des retraités de la 
MRC des Appalaches 

C’est dans ce chapitre que le Guide d'accompagne-
ment à l'attention du proche aidant met de l’avant le 
respect de l’autonomie de la personne aidée dans le 
déroulement des événements marquants de l’exis-
tence, comme la nécessité d’un nouveau milieu de 
vie. Ce changement important dans la vie de toute 
personne l’est d’autant plus pour quelqu’un dont la 
capacité physique ou cognitive décline (perte de repè-
res, modification des habitudes, etc.). 

Le guide exprime bien la complexité du rôle du proche 
aidant qui doit accompagner la personne aidée dans 
un cheminement qui la conduira à une acceptation 
libre et volontaire de son changement de domicile, 
tout en ne versant pas dans l’âgisme lorsque vient le 
temps d’offrir des conseils et d’apporter son aide. 

« La personne aidée n’est pas toujours prête à 
envisager ce changement qui la confronte aux 
enjeux associés à la fin de sa vie : la perte de 
repères familiers, la modification des habitudes 
de vie, du rythme et du voisinage. D’une maniè-
re ou d’une autre, tôt ou tard, il faudra faire face 
à ces questions. Nous ne pouvons pas contrain-
dre notre personne aidée à casser maison. Mal-
gré cela, nous pouvons lui en parler directement 
et laisser l’idée faire son chemin. Procurez-vous 
de l’information sur les maisons de retraite et fai-
tes même une visite des lieux et partagez vos 
découvertes. » (p. 75) 

Source : Conseil des aînés et des retraités de la 
MRC des Appalaches, Guide d'accompagnement à 
l'attention du proche aidant, Thetford Mines, 2011, 
114 p. 

http://www.sderegionthetford.com/imagesSDE/FichiersUpload/Softsystem/Guide-accompagnement-proche-aidant.pdf
http://www.sderegionthetford.com/imagesSDE/FichiersUpload/Softsystem/Guide-accompagnement-proche-aidant.pdf
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« En parallèle, continuez à veiller sur sa sécurité 
(sans toutefois verser dans l’âgisme), à la res-
ponsabiliser face aux risques qu’elle prend et aux 
enjeux que cela engendre. Ces moyens permet-
tront de guider sa réflexion vers, souhaitons-le, 
l’acceptation libre et volontaire de cette alterna-
tive. » (p. 75) 

L’aide à la décision sur l’hébergement qui conviendra 
le mieux à la personne aidée passe par la connaissan-
ce de ses besoins, de ses goûts et de ses attentes. 

« Il vaut la peine de se préparer à l’avance et de 
prendre son temps avant de faire un choix aussi 
important. Il est essentiel de définir le plus clai-

rement possible, avec la personne aidée, ses be-
soins, ses goûts et ses attentes. » (p. 76) 

Un exercice du guide permet d’ailleurs, grâce à quel-
ques questions qui commencent toutes par Désire-t-
elle…?, de mieux connaître ses goûts et ses attentes 
en rapport avec le choix d’un nouveau milieu de vie. 

Les deux derniers chapitres font un survol des aspects 
légaux et juridiques, tels que le mandat en prévision 
de l’inaptitude et l’ouverture d’un régime de protec-
tion, mais aussi des aspects économiques, dont les 
types de soutiens financiers. Des renseignements sur 
les crédits d'impôt et les programmes gouvernemen-
taux disponibles y sont fournis. 

 

9. Je prends soin de mes parents : guide 
complet conçu au Québec 
« Écoutez-les. Ne cherchez surtout pas à influencer 

leurs décisions ni à imposer votre point de vue ou 
vos valeurs. » (p. 25) 

Le livre Je prends soin de mes parents, de Sylvie 
Khandjian, part du constat que le Québec est la socié-
té qui vieillit le plus rapidement, après le Japon. Plus 
d’un million de Québécois s’occuperaient déjà d’un pa-
rent âgé et cette tendance devrait s’accroître dans les 
années à venir. L’objectif de ce guide est de répondre 
au questionnement des enfants sur l’avenir de leurs 
parents vieillissants, qu’ils soient encore en santé ou 
en perte progressive d’autonomie. 

Le guide est un outil d’aide à la réflexion qui offre au 
lecteur l’occasion de réfléchir sur les façons d’envi-
sager l’avenir du parent, ou encore sur le rôle que 
l’enfant adulte est prêt à jouer à cet égard. Certains 
exercices proposent des questions à poser aux pa-
rents pour connaître leurs souhaits sur les différents 
sujets abordés, et ce, sans chercher à les influencer. 

« Demandez-leur franchement quelle serait la 
meilleure option pour eux si la santé (physique 
ou mentale) de l’un d’eux venait à se détériorer 
rapidement […] Proposez-leur diverses options : 
Préféreraient-ils continuer à vivre dans leur 
domicile avec une aide régulière et certains 
services? […] S’imaginent-ils aller vivre dans une 
résidence pour personnes âgées? Écoutez-les. 
Ne cherchez surtout pas à influencer leurs déci-
sions ni à imposer votre point de vue ou vos 
valeurs. » (p. 25) 

Ce livre est également un outil d’aide à l’action qui 
propose à l’aidant une méthode de collecte et d’or-
ganisation des renseignements liés au vieillissement 
d’un parent, tels que la nécessité de mettre les docu-
ments légaux à jour et les conséquences de ne pas 
les utiliser.  

Par exemple, l’auteure explique que préparer un 
mandat en prévision de l’inaptitude éviterait éventuel-
lement de devoir procéder à une demande d’ouver-
ture d’un régime de protection – une procédure judi-
ciaire définie comme étant plus lourde et pouvant 
conduire à une décision éloignée de celle que souhai-
terait le parent en perte d’autonomie, particulièrement 
s’il n’est plus en mesure d’être consulté quant au 
choix de la personne qu’il aimerait voir le représenter. 

« Dans la mesure du possible, votre parent doit 
être informé, et s’il est encore apte à le faire, 
être consulté à propos de toute décision qui se 
prend à son sujet. » (p. 57) 

L’autonomie décisionnelle est aussi mise de l’avant 
dans la section qui propose l’utilisation d’un testament 
de vie (aussi appelé testament de fin de vie, testa-
ment biologique, directives de fin de vie ou directives 
anticipées). Un tel document, en expliquant claire-
ment les volontés de la personne en matière de soins 
de santé en fin de vie, a pour effet non négligeable de 
décharger les proches de décisions émotives très diffi-
ciles à prendre, que ce soit seul ou en famille. 

Source : Sylvie Khandjian, Je prends soin de mes 
parents : guide complet conçu au Québec, Montréal, 
Éditions Caractère, 2011, 259 p. Accessible via 
Éditions Caractère. 

 

http://www.editionscaractere.com/doc.php?id=9782896424399&motscles=Khandjian
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Une autre section du guide s’attarde à l’implication de 
l’aidant dans la santé, le dossier et l’historique médical 
du parent vieillissant. Par exemple, elle renseigne le 
lecteur sur les signes à vérifier pour distinguer le vieil-
lissement normal de problèmes de santé réels, tels 
que la perte d’autonomie physique (vision, surdité) ou 
encore, la démence. La gestion de la médication est 
abordée sous l’angle de la conservation de l’auto-
nomie de la personne vieillissante, l’organisation pro-
posée permettant une gestion simplifiée ou un ac-
compagnement souple. 

Tout au long, le guide propose des outils d’aide à la 
prise de décisions sur tous les aspects du vieillisse-
ment d’un parent. C’est notamment le cas de la sec-
tion sur l’hébergement, qui fait le tour de nombreux 
cas de figure envisageables (vivre à domicile avec de 
l’aide, chez un proche, en résidence, en ressource in-
termédiaire ou en CHSLD…) et s’attarde sur les infor-
mations factuelles en termes d’organisation et de 
coûts, mais également sur l’implication émotive des 
choix pour les parents aidés, pour les enfants adultes 
qui offrent l’aide ainsi que pour leurs conjoints et leurs 
enfants. Des explications et des suggestions sont of-
fertes pour aider les uns et les autres à cheminer vers 
une décision qui conviendra aux principaux intéressés. 

L’auteure spécifie qu’idéalement, nombre de décisions 
devraient être prises en famille et que le parent de-
vrait y participer dans la mesure où son état de santé 
le permet. 

« Il s’agit, rappelons-le encore une fois, de son 
avenir. Malgré sa perte d’autonomie, il devrait 
être intégré dans le processus décisionnel. » 
(p. 123) 

Une section porte d’ailleurs sur le conseil de famille. 
L’auteure suggère fortement d’y recourir lorsqu’elle 
aborde la question de qui devrait y participer et offre 
de l’information sur son organisation, son déroule-
ment et ses résultats. 

Le guide insiste sur le maintien de l’autonomie du pa-
rent le plus longtemps possible, entre autres en ne se 
substituant pas à lui pour les tâches qu’il est toujours 
capable d’accomplir. La conservation de l’autonomie 
peut également passer par l’acquisition de nouvelles 
connaissances, de nouvelles habitudes, dont celles de 
l’usage des technologies de l’information et de la 
communication. Faire ses commandes d’épicerie et 
payer ses factures en ligne, rester en contact avec ses 
enfants et petits-enfants par webcam, utiliser les ser-
vices de livraison de la pharmacie sont autant de 
moyens permettant de préserver l’autonomie des per-
sonnes vieillissantes. 

Des explications sont données sur les différentes for-
mes d’aide financière gouvernementale (crédits fédé-
raux et provinciaux) pour l’aidant et pour le parent 
âgé. On y offre une brève description de ces mesures 
de soutien financier ainsi que la démarche à suivre et 
des critères d’admissibilité. 

Enfin, le guide permet de prendre connaissance des 
ressources accessibles dans chaque région du Qué-
bec, selon tous les budgets. Il présente des rensei-
gnements sur les services gouvernementaux, les ser-
vices pour connaître et faire respecter ses droits, les 
ressources de diverses formes d’aide spécifiques aux 
aînés, mais aussi sur la santé, les documents légaux, 
l’hébergement, l’aide à domicile, les transports et les 
ressources pour les aidants. 
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Autres guides québécois 

Préparé par Mylène Des Ruisseaux, DPSR. 

Québec 
Al Etmanski, En toute sécurité : un plan d'avenir per-
sonnalisé en six étapes à l'intention des personnes 
handicapées, Montréal, Éditions Francine Breton / Ré-
seaux pour l’avenir, 2006, 171 p. Accessible via Édi-
tions Francine Breton. Également disponible en braille 
au Service québécois du livre adapté. 

Jean-Luc Hétu, Guide des proches aidants : L'accom-
pagnement des aînés à domicile, Montréal, Groupédi-
tions, 2011, 158 p. Accessible via Groupéditions. 

Les Amis de la santé mentale (banlieue ouest), Coping 
with Mental Illness, A Regional Family Guide, Mon-
tréal, 2003, 41 p. 

Ministère de la Santé et des Services sociaux, Guide 
pratique sur les droits en santé mentale, 2e éd., Qué-
bec, 2009, 134 p. Également disponible en version 
anglaise. 

Office des personnes handicapées du Québec, Guide 
des besoins en soutien à la famille pour les parents 
d’un enfant ou d’un adulte handicapé, 3e éd., Mon-
tréal, 2011, 28 p. L’OPHQ publie des suppléments 
pour chacune des 17 régions administratives du Qué-
bec (site Web). 

Marilyn Piccini Roy, Une responsabilité à partager : 
Considérations financières et juridiques dans le cadre 
de la planification pour les personnes atteintes de dé-
ficience mentale au Québec, Montréal, BLG et AMI-
Québec, 2010, 87 p. 

Société de l'assurance automobile du Québec, Le 
traumatisme cranio-cérébral. Brochure à l’intention 
des familles et des personnes atteintes, 2e éd., Qué-
bec, SAAQ, 2002, 73 p. Également disponible en ver-
sion anglaise. 

Le Curateur public du Québec 
Le Curateur public du Québec publiera dans les pro-
chains mois un guide modernisé et amélioré à l’usage 
du tuteur aux biens du mineur. D’autres guides sont 
disponibles sur son site Web. 

 

Liens vers les organismes ressources 
québécois mentionnés dans ce numéro 

Association de Montréal pour la déficience intellec-
tuelle (site Web). 

Fédération des familles et amis de la personne at-
teinte de maladie mentale (site Web) qui supporte le 
site Avant de craquer.com et la ligne téléphonique 
unique pour le Québec : 1 855 CRAQUER (272-
7837). 

Institut universitaire de gériatrie de Montréal 
(site Web) qui supporte le site aidant.ca ainsi que la 
ligne téléphonique Info-aidant 1 855-8LAPPUI 
(1 855-852-7784). 

Institut universitaire de gériatrie de Sherbrooke 
(site Web). 

Institut universitaire en santé mentale de Québec 
(site Web). 

La Boussole – Aide aux proches d’une personne at-
teinte de maladie mentale (site Web). 

 

http://www.efb.net/bondecommande-entoutesecurite.html
http://www.efb.net/bondecommande-entoutesecurite.html
http://www.groupeditions.com/avancer-en-age-guide-d-accompagnement-pour-le-maintien-a-domicile.html
http://www.asmfmh.org/html/english/publications/coping_with_mental_illness.pdf
http://www.asmfmh.org/html/english/publications/coping_with_mental_illness.pdf
http://publications.msss.gouv.qc.ca/acrobat/f/documentation/2009/09-914-05F.pdf
http://publications.msss.gouv.qc.ca/acrobat/f/documentation/2009/09-914-05F.pdf
http://publications.msss.gouv.qc.ca/acrobat/f/documentation/2009/09-914-05A.pdf
http://publications.msss.gouv.qc.ca/acrobat/f/documentation/2009/09-914-05A.pdf
http://www.ophq.gouv.qc.ca/fileadmin/documents/Guides/GuidesBesoins/OPHQ_GuideSoutien.pdf
http://www.ophq.gouv.qc.ca/fileadmin/documents/Guides/GuidesBesoins/OPHQ_GuideSoutien.pdf
http://www.ophq.gouv.qc.ca/fileadmin/documents/Guides/GuidesBesoins/OPHQ_GuideSoutien.pdf
http://www.ophq.gouv.qc.ca/personnes-handicapees/soutien-a-la-famille.html
http://www.amiquebec.org/Documents/Care_Fr.pdf
http://www.amiquebec.org/Documents/Care_Fr.pdf
http://www.amiquebec.org/Documents/Care_Fr.pdf
http://www.amiquebec.org/Documents/Care_Fr.pdf
http://www.saaq.gouv.qc.ca/publications/victime/Trauma_Cranio-Cerebral_2011.pdf
http://www.saaq.gouv.qc.ca/publications/victime/Trauma_Cranio-Cerebral_2011.pdf
http://www.saaq.gouv.qc.ca/publications/victime/Trauma_Cranio-Cerebral_2011.pdf
http://www.saaq.gouv.qc.ca/publications/victime/trauma_cranio_an.pdf
http://www.saaq.gouv.qc.ca/publications/victime/trauma_cranio_an.pdf
http://www.curateur.gouv.qc.ca/cura/fr/outils/publications/depliants.html
http://amdi.info/wp/
http://www.ffapamm.com/
http://www.avantdecraquer.com/
http://www.iugm.qc.ca/
http://www.aidant.ca/
http://www.csss-iugs.ca/?L=fr
http://www.institutsmq.qc.ca/
http://www.laboussole.ca/
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Des guides étrangers d’aide à la prise de décisions 

La mise en valeur du principe d’autonomie décision-
nelle des personnes vivant avec des incapacités n’est 
pas unique au Québec. On en trouve des échos im-
portants ailleurs, comme c’est le cas dans les deux 

guides présentés ici – l’un en provenance du Royau-
me-Uni et l’autre de l’Australie. 

Préparé par Mylène Des Ruisseaux, DPSR.

 

1. La démence et la prise de décisions : 
un guide pratique pour les manda-
taires et curateurs familiaux 

Le premier guide a été préparé par la Société Alzhei-
mer de l’Écosse et s’adresse aux résidents de l’Écosse, 
de l’Angleterre et du Pays de Galles. Le guide La dé-
mence et la prise de décisions porte sur les décisions 
concernant les personnes affectées par une maladie 
dégénérative du cerveau. Il s’adresse en premier lieu 
aux membres de la famille, conjoints et amis ayant un 
rôle officiel de représentant légal auprès d’une per-
sonne malade, mais il peut aussi s’avérer fort utile 
pour toute personne lui apportant une aide informelle. 

L’auteure principale du guide, Jan Killeen, a joué un 
rôle clé dans la mise en œuvre du nouveau dispositif 
de protection des personnes inaptes en Écosse. Le 
guide constitue un exemple à suivre en termes de jus-
tesse, de clarté et de simplicité de l’information qu’il 
renferme. 

Signalons d’abord que la Loi sur les adultes inaptes de 
l’Écosse et la Loi sur la capacité mentale en Angleterre 
et au Pays de Galles (1) sont conformes à la Loi sur 
les droits de la personne de la Grande-Bretagne de 
1998 ainsi qu’à la Convention européenne des droits 
de l’homme (2). Le guide s’assure de démontrer que 
le respect des principes établis dans ces lois permet 
de prendre des décisions qui respectent les droits 
fondamentaux des personnes aidées. 

Le principe de base développé dans ce guide est le 
suivant : les personnes atteintes d’une maladie dégé-
nérative du cerveau ont les mêmes droits que toute 
autre, mais la nature de leur maladie signifie qu’elles 
ont de la difficulté à protéger ces droits de même que 
leurs intérêts.  

                                                
1. Écosse, Adults with Incapacity (Scotland) Act 2000, 

Londres, UK Statute Law Database, 2000, 88 p. et 
Royaume-Uni, Mental Capacity Act 2005, Londres, TSO, 
2005, 92 p. 

2. Le Royaume-Uni n’a pas de charte constitutionnelle des 
droits et libertés. 

Ainsi, prendre des décisions peut s’avérer difficile pour 
elles. Elles se font alors aider par leurs proches ayant 
le statut officiel de représentants, qui agissent légale-
ment par l’entremise d’une procuration durable 
(powers of attorney) ou encore ayant été nommés 
curateurs (guardian ou deputy, selon le pays). Ces 
derniers ont donc l’autorité de prendre des décisions 
pour la personne qu’ils protègent dans la mesure où 
ils respectent les principes et les règles contenus dans 
les lois.  

Par ailleurs, même en étant reconnu comme repré-
sentant officiel d’une personne malade, il n’en reste 
pas moins que remplir ce rôle comporte plusieurs dé-
fis, dont celui, et non le moindre, de respecter la loi. 
En effet, celle-ci est claire sur différents aspects qui 
complexifient la tâche des représentants légaux :  

• La loi spécifie qu’une personne n’est pas auto-
matiquement considérée inapte à la suite d’un dia-
gnostic de démence – elle n’a pas nécessairement 
besoin d’une aide lorsque vient le temps de prendre 
des décisions. 

• La loi reconnaît qu’une personne ayant un désordre 
mental a le droit, comme toute autre personne, de 
prendre de mauvaises décisions. 

Le guide explique la démarche à suivre pour respecter 
la loi.  

• Le représentant doit d’abord tenir pour acquis que 
la personne est apte à prendre ses décisions, à 
moins d’avoir une preuve claire du contraire.  

• Le fait de prendre une mauvaise décision ne signi-
fie pas que la personne soit inapte à décider. À cet 
effet, le mot d’ordre est de ne pas imposer son ju-
gement sur les décisions qu’elle prend.  

Source : Alzheimer Scotland, Dementia: making de-
cisions. A practical guide for family members, part-
ners and friends with powers of attorney, guardian-
ship or deputyship, Londres, Nuffield Foundation, 
2012, 68 p. 

http://www.opsi.gov.uk/legislation/scotland/acts2000/pdf/asp_20000004_en.pdf
http://www.opsi.gov.uk/acts/acts2005/ukpga_20050009_en_1
http://dementiascotland.org/news/files/Dementia-Making-Decisions.pdf
http://dementiascotland.org/news/files/Dementia-Making-Decisions.pdf
http://dementiascotland.org/news/files/Dementia-Making-Decisions.pdf
http://dementiascotland.org/news/files/Dementia-Making-Decisions.pdf
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• Enfin, le représentant doit offrir tout le soutien 
nécessaire à la personne pour qu’elle puisse pren-
dre ses décisions par elle-même avant d’en venir à 
la conclusion qu’elle n’a plus les capacités pour le 
faire.  

Ainsi, réfléchir à savoir si l’on peut ou non décider 
pour autrui n’est pas un exercice aisé. Le guide offre 
un appui pratique lorsque la réflexion conduit à la 
conclusion qu’il faut aider la personne protégée à dé-
cider pour elle-même. L’outil suggéré dans ce cas est 
un ensemble de 10 éléments d’aide à suivre et à 
adapter aux circonstances et aux caractéristiques de 
la personne protégée. 

10 astuces pour mieux soutenir 
la prise de décisions 

1. Rendre les choses simples. 
2. Être clair au sujet de la décision à prendre. 
3. Présenter les options d’une manière impartiale. 
4. Utiliser du soutien visuel (ex. : photos). 
5. Prendre son temps – choisir un moment où la 

personne est alerte, calme et ne ressent pas de 
douleurs. 

6. Choisir un endroit calme, sans distractions. 
7. Aider la personne à exprimer ce qui est important 

pour elle dans le moment présent. 
8. Aider la personne à communiquer (ex. : interpré-

ter son langage corporel). 
9. Se rappeler les éléments qui auraient influencé 

ses décisions par le passé. 
10. Demander de l’aide à un ami, un médiateur, ou 

un professionnel qui connaît bien la personne. 

Lorsque le représentant conclut que la personne n’a 
pas la capacité de prendre des décisions et qu’il doit 
donc décider pour elle, d’autres règles s’appliquent. 

5 principes de prise de décisions 
pour autrui 

1. La décision devra être prise au bénéfice de la 
personne et dans son meilleur intérêt. 

2. La décision doit limiter le moins possible sa liber-
té pour accéder au bénéfice envisagé. 

3. Le représentant doit faire tout en son pouvoir 
pour aider la personne à communiquer ses choix, 
ses désirs, ses valeurs et ses croyances, puis les 
prendre en compte dans la prise de décisions. Si 
la communication est difficile ou impossible, les 
préférences que la personne aurait eues par le 
passé sont à considérer. Ses directives de fin de 
vie spécifiées par écrit doivent être respectées. 

4. Les opinions des membres de sa famille et de ses 
amis, celles des intervenants, ainsi que de toute 
personne désignée par elle, devront être considé-
rées. 

5. Encourager la personne à utiliser ses habiletés et 
ses connaissances et à en développer de nouvel-
les fait également partie des éléments à considé-
rer lors de la prise de décision pour autrui. 

Enfin, un ensemble de questions permet au repré-
sentant de raffiner sa réflexion sur chaque principe 
présenté. Dans le cas de situations autrement plus 
complexes ou de dilemmes éthiques, des pistes sont 
offertes pour trouver de l’information plus pointue ou 
des spécialistes pour obtenir de l’aide. 

 

2. Appuyer la prise de decisions : un 
guide pour aider les personnes handi-
capées à prendre leurs décisions 

Le ministère des services sociaux du Victoria, Austra-
lie, a récemment préparé un guide d’accompagne-
ment axé sur l’aide à la prise de décisions dans le 
contexte du soutien des personnes ayant un handi-
cap, particulièrement de type cognitif ou de communi-
cation. 

L’implication de ces personnes dans les décisions qui 
les concernent est grandement privilégiée par deux 
récentes lois de l’État du Victoria : la Charte victorien-

ne des droits et des responsabilités de la personne, de 
2006, et la Loi sur le handicap, de 2006. Leur implica-
tion est aussi favorisée par la Convention des Nations-
Unies relative aux droits des personnes handicapées, 
ratifiée par l’Australie en 2008. 

En résumé, ces lois et la convention onusienne spéci-
fient qu’une personne ayant un handicap devrait : 

Source : Victoria. Department of Human Services, 
Supporting decision making: A guide to supporting 
people with a disability to make their own decisions, 
Melbourne, 2012, 32 p.

http://www.dhs.vic.gov.au/__data/assets/pdf_file/0011/690680/dsd_cis_supporting_decision_making_0212.pdf
http://www.dhs.vic.gov.au/__data/assets/pdf_file/0011/690680/dsd_cis_supporting_decision_making_0212.pdf
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• Avoir les mêmes libertés, les mêmes choix et les 
mêmes expériences de vie qu’une autre n’étant pas 
handicapée; 

• Être autonome et libre de ses choix; 

• Recevoir une information adéquate, accessible et 
juste au sujet de ses droits et de ses responsabili-
tés relativement à la prise de décisions; 

• Recevoir du soutien, de l’éducation et des ressour-
ces lui permettant de comprendre ses droits et res-
ponsabilités; 

• Être traitée avec dignité, respect, considération et 
délicatesse; 

• Respecter les droits et les responsabilités des au-
tres. 

Ce guide soutient donc une approche fondée sur les 
droits humains au service des personnes ayant un 
handicap. Il a été développé par le gouvernement du 
Victoria dans le cadre de la réorientation des services 
offerts aux personnes handicapées selon une appro-
che d’autogestion leur permettant de privilégier des 
modes de vie individualisés.  

Autrement dit, cette réorientation modifie les rôles 
des utilisateurs et des fournisseurs de services. Plutôt 
que d'être bénéficiaires de services, les personnes 
ayant un handicap deviennent des participants actifs 
dans la planification et l'obtention du soutien qui ré-
pondra, selon elles, le mieux à leurs besoins et à leurs 
objectifs.  

Pour que leurs intervenants ou leurs proches puissent 
bien les appuyer dans ce nouveau rôle, ces derniers 
doivent bien comprendre les droits et les responsabili-
tés en matière de prise de décisions. Le guide offre un 
tel soutien, toujours en se basant sur les lois relatives 
aux droits et aux responsabilités. Il est ainsi destiné à 
donner aux personnes ayant un handicap une plate-
forme leur permettant de comprendre et de renforcer 
leur droit à prendre les décisions qui les concernent. 

Le guide australien présente des principes permettant 
de maximiser les chances pour qu’une personne ayant 
un handicap puisse prendre des décisions sur tous les 
aspects de sa vie. Son autonomie décisionnelle est au 
cœur des informations offertes dans les principes 
énoncés. 

7 principes d’aide 
à la prise de décisions 

1. Toute personne a le droit de prendre des déci-
sions la concernant. 

2. On doit présumer que la personne a la capacité 
de prendre des décisions. Même dans certaines 
situations nécessitant une capacité légale pour 
agir, il faut présumer qu’elle a la capacité. 

3. Il faut consacrer beaucoup d’efforts pour aider la 
personne à prendre ses propres décisions. 

4. La capacité a trait à une décision spécifique et 
l’exercice d’évaluation de sa capacité doit être ré-
pété pour chaque décision. Toute personne ayant 
ses forces et ses faiblesses, les difficultés qu’elle 
aurait pu avoir à prendre des décisions par le 
passé ne signifient pas qu’elle ne peut plus pren-
dre de décisions de la même nature. 

5. Toute personne a le droit d’apprendre grâce à de 
nouvelles expériences – offrir à la personne des 
occasions de découvrir, d’explorer de nouvelles 
activités et d’expérimenter pour l’aider à se faire 
une idée qui lui permettra ensuite de décider ce 
qu’elle souhaite. 

6. Toute personne a le droit de changer d’opinion 
sans craindre des répercussions sur son droit de 
prendre d’autres décisions. 

7. Toute personne a le droit de prendre une déci-
sion même si ses proches ou ses aidants ne sont 
pas du même avis – on ne doit pas imposer ses 
propres valeurs et positions aux autres. En cas de 
conflit, un médiateur peut être appelé en renfort. 
La gestion du risque ne doit pas avoir pour effet 
de limiter indûment les libertés individuelles. 

Pour chaque principe, des suggestions sont offertes à 
savoir comment les intervenants ou les proches peu-
vent soutenir la personne. Voici quelques exemples 
présentés dans le guide : lui rappeler ses droits, 
l’aider dans sa recherche d’informations, l’encourager 
à s’exprimer et à essayer de nouvelles expériences, lui 
indiquer qu’il n’y a pas de bonne ou de mauvaise dé-
cision, mais aussi prendre la parole et agir lorsqu’on 
ne lui permet pas de prendre ses propres décisions. 
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Autres guides canadiens et étrangers 

Préparé par Mylène Des Ruisseaux, DPSR. 

Australie 
Australie méridionale. Public Trustee, South Australian 
private administrator's guide, Adélaïde, 2012, 53 p. 

Canada 
Rick Lauber, Caregiver's Guide for Canadians, North 
Vancouver, Self-Counsel Press, 2010, 139 p. Accessi-
ble via Self-Counsel Press. 

Alberta. Sage - Seniors Association of Greater Edmon-
ton, Guardianship orientation. An overview of the Al-
berta guardianship and trusteeship act: it's applica-
tions and implications as it pertains to supported deci-
sion making, Edmonton, Sage, 2010, 28 p. Disponible 
en version électronique via la Seniors Association of 
Greater Edmonton. 

États-Unis 
Robert L. Kane, The Good Caregiver : A One-of-a-kind 
Compassionate Resource for Anyone Caring for an Ag-
ing Loved One, Avery, New York, 2011, 328 p. Acces-
sible via Penguin. 

France 
Ministère de la Santé et des Solidarités, Le guide de 
l'aidant familial, Paris, MSS, 2006, 174 p. 

Romain Pager, Maladie d'Alzheimer : Comment com-
muniquer avec le malade?, Paris, Éditions Frison-
Roche, 2010, 141 p. Accessible via Éditions Frison-
Roche. 

Anglélique Pineau, « Le guide pratique du handicap » 
Vies de famille, 2010, novembre, p. 1-15. 

Jean-Pierre Polydor, Alzheimer mode d'emploi : Le li-
vre des aidants, Le Bouscat, L’Esprit du temps, 2011, 
2e édition, 350 p. Accessible via Les éditions l’Esprit 
du temps. 

Tribunal de Grande Instance de Beauvais, UDAF de 
l'Oise, Association de protection juridique des majeurs 
de l'Oise, Association de protection sociale et juridique 
de l'Oise, Guide du curateur ou du tuteur familial, 
Beauvais, 2012, 42 p. 

Liens vers les organismes étrangers 
mentionnés dans ce numéro 

Alzheimer Scotland (site Web). 

Department of Human Services, Victoria, Australie 
(site Web – section portant sur le handicap). 

Le Bulletin de veille 
est publié de quatre à cinq fois l’an par le Curateur public du Québec. Ce bulletin 
peut être téléchargé du site Web de l’organisme à www.curateur.gouv.qc.ca. 
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http://www.publictrustee.sa.gov.au/uploads/pdf/GuideforFinAdminsMay2012.pdf
http://www.publictrustee.sa.gov.au/uploads/pdf/GuideforFinAdminsMay2012.pdf
http://www.self-counsel.com/default/caregiver-s-guide-for-canadians.html
http://site1.mysage.ca.webguidecms.ca/help/guardianship-co-decision-making/information-sessions
http://site1.mysage.ca.webguidecms.ca/help/guardianship-co-decision-making/information-sessions
http://www.us.penguingroup.com/nf/Book/BookDisplay/0,,9781583334225,00.html?The_Good_Caregiver_Robert_L._Kane,__Dr.
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