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I 

RÉSUMÉ  

Introduction 

Actuellement, au Québec, les personnes de 65 ans et plus composent près du quart de 
la population et, selon les projections, cette proportion augmentera au cours des 
prochaines années. Certaines de ces personnes vivent chez elles, présentent des 
conditions chroniques entrainant une perte d’autonomie importante et ont recours aux 
services de soutien à domicile (SAD). En plus, les personnes proches aidantes (PPA) 
jouent un rôle précieux auprès des personnes qu’elles soutiennent, et ce, à travers les 
diverses étapes du parcours de vie de la personne aînée. Le rôle et les responsabilités 
des PPA peuvent toutefois avoir un effet sur leur santé ainsi que sur leur vie 
professionnelle et personnelle, d’où l’importance de les soutenir.  

Depuis les dernières années, au Québec, divers acteurs dans le domaine de la proche 
aidance se sont mobilisés afin de rehausser la reconnaissance, l’accompagnement et le 
soutien aux PPA. Publié en 2021, le Plan d’action gouvernemental pour les personnes 
proches aidantes - Reconnaître pour mieux soutenir propose un ensemble de mesures 
pour mettre en œuvre les principes directeurs de la Politique nationale pour les 
personnes proches aidantes, le tout dans le but de favoriser une réponse plus 
coordonnée, concertée et adaptée aux besoins des PPA tout au long de leur parcours 
d’aidance. 

Dans le cadre de ce plan d’action, le ministère de la Santé et des Services sociaux 
(MSSS) a mandaté l’Institut national d’excellence en santé et en services sociaux 
(INESSS) pour déterminer des services et des modalités qui pourraient mieux répondre 
aux besoins des PPA qui soutiennent des personnes aînées en grande perte 
d’autonomie vivant à domicile. 

Méthodologie 

Cet état des connaissances répond aux questions suivantes :  

• Quels sont les besoins des PPA qui soutiennent une personne aînée en grande 
perte d’autonomie vivant à domicile? 

• Quels services répondent aux besoins des PPA qui soutiennent une personne 
aînée en grande perte d’autonomie vivant à domicile et quelles modalités 
pourraient être privilégiées pour les offrir? 

Une revue rapide de la littérature a permis de colliger des données relatives aux besoins 
des PPA accompagnant une personne aînée en grande perte d’autonomie et aux 
services de soutien qui ont le potentiel d’y répondre. Des documents publiés depuis 
2018, issus de pays comparables au Canada et concernant la population de PPA 
accompagnant une personne aînée en grande perte d’autonomie vivant à domicile ont 
été retenus. Pour répondre à la première question, 25 documents de littérature grise et 
37 articles scientifiques ont été inclus. Pour la seconde question, 41 documents de la 
littérature grise et 50 articles scientifiques ont été retenus.  
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Des consultations ont permis de récolter des données expérientielles et contextuelles. 
Vingt-et-une PPA qui soutiennent une personne aînée en grande perte d’autonomie 
vivant à domicile ont été rencontrées en groupes de discussion virtuels et interviewées 
sur leur expérience ainsi que sur leur perspective quant aux services qui pourraient 
mieux répondre à leurs besoins. Un comité consultatif composé d’experts, dont des PPA, 
a accompagné l’équipe du projet en partageant leurs savoirs cliniques, organisationnels 
et expérientiels.  

Résultats 

Réalités des personnes proches aidantes 

La sous-population de PPA qui accompagnent une personne aînée en grande perte 
d’autonomie vivant à domicile est généralement composée d’enfants adultes qui 
prennent soin de leur parent ou de personnes accompagnant leur conjoint ou conjointe. 
Selon le contexte, ces PPA peuvent avoir à concilier des responsabilités auprès de leurs 
parents et de leurs enfants, en plus de leurs autres rôles sociaux, ou être elles-mêmes 
âgées et avoir, elles aussi, des problèmes de santé. Considérant le caractère souvent 
évolutif et dégénératif des conditions de la personne aînée qu’elles soutiennent, le rôle 
des PPA tend à s’intensifier au fil du temps. 

Même si le rôle de PPA peut être gratifiant et valorisant, le fardeau que celui-ci engendre 
peut entraîner des conséquences négatives sur la santé physique et psychologique des 
PPA. De plus, plusieurs d’entre elles peinent à concilier leur rôle d’aidant avec leurs 
obligations professionnelles, familiales et sociales. Certaines peuvent ressentir une 
pression quant à la poursuite de leur rôle, malgré ces impacts. Afin de mitiger ces effets 
négatifs, les PPA peuvent avoir différents besoins de soutien pour : identifier et 
coordonner les services requis pour la personne aidée, acquérir des connaissances et 
des compétences pour exercer leur rôle, se dégager temporairement de leur rôle, 
partager les responsabilités avec les intervenants et intervenantes en toute confiance et 
prendre soin de leur propre santé. 

Services destinés aux personnes proches aidantes 

La mobilisation des données a permis de décrire une variété de services pouvant 
répondre aux besoins des PPA qui soutiennent une personne aînée en grande perte 
d’autonomie vivant à domicile, notamment le soutien à la navigation, les services 
d’information et de formation, le soutien psychosocial, le soutien à la santé physique et 
les services de relève. Bien que ceux-ci fassent partie de l’offre de services actuelle 
destinée aux PPA au Québec, les travaux ont permis de documenter des pistes 
d’ajustement dans la manière de les offrir afin de rehausser la réponse aux besoins des 
PPA.  
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Modalités transversales des services 

Des modalités transversales ont été dégagées en vue de mieux répondre aux besoins 
des PPA. Une approche préventive, notamment grâce à une évaluation régulière des 
besoins et à l’adaptation des interventions, pourrait contribuer à prévenir les risques 
d’épuisement et autres conséquences négatives du rôle de PPA. De plus, puisque les 
PPA ne forment pas un groupe homogène, la personnalisation des services en fonction 
des besoins et préférences des PPA – que ce soient les sujets abordés, le format ou 
médium utilisé ou le moment auquel les services sont rendus – semble un élément qu’il 
est important de considérer. Les PPA qui soutiennent une personne aînée en grande 
perte d’autonomie ont généralement des besoins multiples; elles pourraient bénéficier 
d’une combinaison de services, offerts de façon concomitante ou successive, et ce, selon 
leurs disponibilités et leur réalité. En outre, des moyens favorisant la continuité - 
informationnelle, relationnelle et d’approche - ont le potentiel d’aider les PPA à avoir 
davantage confiance en ces services. Enfin, la qualification du personnel, 
particulièrement sa capacité à intervenir auprès de personnes aînées en grande perte 
d’autonomie, est importante pour de nombreuses PPA. 

Conclusion 

Le soutien offert par la PPA à la personne aînée en grande perte d’autonomie contribue 
à ce que celle-ci puisse choisir de demeurer à domicile. Les conditions souvent 
chroniques et dégénératives des personnes aidées font en sorte que le soutien offert par 
les PPA évolue au fil du temps et peut s’intensifier. Cet état des connaissances décrit les 
conséquences du rôle exercé par ces PPA, les besoins de ces dernières ainsi que les 
services et modalités qui pourraient mieux y répondre. Facilités par certaines initiatives 
déjà en place au Québec, des ajustements quant à la manière dont sont offerts ces 
services pourraient rehausser la réponse aux besoins de cette clientèle. 
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SUMMARY 

Support services for informal caregivers who assist community-dwelling seniors 
with significant loss of autonomy  

Introduction 

Currently, in Quebec, people aged 65 and over make up nearly a quarter of the 
population, and this proportion is projected to increase in coming years. A subset of 
seniors with chronic conditions causing significant loss of autonomy live at home and 
require home care services. In addition, informal caregivers (IC) play a valuable role in 
supporting aging individuals through the various stages of their lives. Caregiving 
responsibilities can however impact IC’s health as well as their professional and personal 
lives, which is why it is important to support them. 

In recent years, stakeholders in the field of caregiving in Quebec have worked to increase 
recognition, guidance, and support for IC. Published in 2021, the Plan d’action 
gouvernemental pour les personnes proches aidantes - Reconnaître pour mieux soutenir 
proposes a set of measures to implement the guiding principles of the Politique nationale 
pour les personnes proches aidantes, with the aim of promoting a more coordinated, 
concerted, and tailored response to the needs of IC throughout their caregiving journey. 

As part of this action plan, the ministère de la Santé et des Services sociaux (MSSS) has 
mandated the Institut national d’excellence en santé et en services sociaux (INESSS) to 
identify services and describe ways to provide these services to better address the needs 
of IC who support community-dwelling seniors with significant loss of autonomy. 

Methodology 

This report answers the following questions:  

• What are the needs of IC who support community-dwelling seniors with significant 
loss of autonomy? 

• What services address the needs of IC who support community-dwelling seniors 
with significant loss of autonomy, and how could these services be best provided? 

Data on the needs of IC supporting seniors with significant loss of autonomy and on the 
support services that have the potential to meet these needs have been collected through 
a rapid review of the literature. Documents published as of 2018, from countries 
comparable to Canada, and concerning the population of IC caring for community-
dwelling seniors with a significant loss of autonomy were included. To answer the first 
question, 25 grey literature documents and 37 scientific articles were included. For the 
second question, 41 grey literature documents and 50 scientific articles were selected.  
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Consultations were conducted to gather experiential and contextual data. Twenty-one IC 
who support community-dwelling seniors with significant loss of autonomy were met in 
virtual focus groups. They were interviewed about their experiences and asked to share 
their perspectives on services that could better meet their needs. An advisory committee 
of experts, including IC, assisted the project team by sharing their clinical, organizational, 
and experiential knowledge.  

Results 

Realities of informal caregivers 

IC assisting community-dwelling seniors with significant loss of autonomy are generally 
adult children caring for a parent or people who support their spouses. Therefore, 
depending on the context, some may have to take on responsibilities for both their 
parents and their children, in addition to other social roles, while some may be elderly 
themselves with their own health issues. Given that seniors with significant loss of 
autonomy often have degenerative and progressive conditions, the role of the IC who 
support them tends to intensify over time. 

Although caregiving can be rewarding and fulfilling, it can also have negative 
consequences on IC’s physical and psychological health. In addition, many of them 
struggle to balance the caregiving role with their professional, family, and social 
obligations. Some may feel pressured to continue in their role, despite these impacts. To 
mitigate these negative effects, IC could need different types of support related to: 
identifying and coordinating the services required by the person they care for, acquiring 
knowledge and skills to perform their role, taking a temporary break from their role, 
sharing responsibilities with care providers they can trust, and taking care of their own 
health. 

Services for informal caregivers 

The compiled data revealed that there is a variety of services than can address the needs 
of IC who assist community-dwelling seniors with significant loss of autonomy. These 
include navigation support, information and training services, psychosocial support, 
physical health support, and respite services. While such services are already available 
in Quebec, areas of improvements in the way they are delivered were identified in an 
effort to better address IC’s needs. 

Cross-cutting service modalities 

Cross-cutting service modalities that could better address the need of IC have been 
identified. A preventive approach, particularly through regular needs assessments and 
tailored interventions, could help prevent burnout and other negative consequences of 
the caregiving role. Furthermore, as IC do not form a homogeneous group, it seems 
important to customize services to individual needs and preferences, whether in terms of 
the topics covered, the format or medium used, or the timing of service delivery. Also, IC 
who support seniors with significant loss of autonomy generally have multiple needs; they 
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could, depending on their availabilities and circumstances, benefit from a combination of 
services, offered concurrently or in succession. In addition, measures that promote 
continuity — in terms of information, relationship, and approach — have the potential to 
increase trust in the offered services. Finally, staff qualifications, particularly their ability to 
work with seniors with significant loss of autonomy, are important for many IC. 

Conclusion 

The support provided by IC to seniors with significant loss of autonomy allows them to 
remain in their own homes if they wish. The often chronic and degenerative conditions of 
seniors receiving assistance mean that the support provided by IC evolves over time and 
may intensify. This report describes the consequences of the IC role, the support needs 
of IC, as well as the services and modalities that could best address those needs. 
Facilitated by certain initiatives already in place in Quebec, adjustments to the way these 
services are provided could enhance the response to the needs of this clientele. 
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INTRODUCTION  

Problématique 

Au Québec comme ailleurs dans le monde, on observe un vieillissement marqué de la 
population; les projections démographiques prévoient une hausse de la proportion de 
personnes aînées1 qui passerait de 20 % en 2021 à 27 % en 2066 (Institut de la 
statistique du Québec, 2023). Certaines personnes aînées sont en grande perte 
d’autonomie, c’est-à-dire qu’elles présentent des incapacités significatives et persistantes 
et qu’elles ont besoin d’aide pour la majorité des fonctions cognitives, de communication, 
de mobilité ou pour les activités de la vie domestique (Hébert et al., 2012; Ministère de la 
Santé et des Services sociaux, 2016). Au Québec, une augmentation massive des 
besoins en soutien à l’autonomie est projetée d’ici 2040, reflétant notamment le 
vieillissement anticipé de la population (Clavet et al., 2023). Les personnes aînées en 
grande perte d’autonomie vivent avec des conditions chroniques souvent dégénératives 
qui nécessitent du soutien, lequel tend à s’intensifier au fil du temps (Conseil du statut de 
la femme, 2020; Institut canadien d'information sur la santé, 2018). 

Ce soutien est offert, notamment, par les services de soutien à domicile (SAD), lesquels 
s’inscrivent en majorité (72,4 %) dans le cadre du programme-service Soutien à 
l’autonomie des personnes âgées (SAPA; Commissaire à la santé et au bien-être, 
2023d). Plus particulièrement, les personnes aînées en perte d’autonomie ont recours au 
SAD « à long terme », car elles requièrent souvent des soins et services durant plusieurs 
années. Selon la politique en vigueur au Québec (MSSS, 2023c), le maintien à domicile 
est la première option à envisager; toutefois, le Commissaire à la santé et au bien-être 
(CSBE) rapporte que l’offre actuelle, notamment pour le SAD « à long terme », ne 
parvient pas à répondre à la forte demande (CSBE, 2023a; 2023c).  

L’apport de personnes proches aidantes (PPA) contribue aussi au maintien à domicile 
des personnes aînées (MSSS, 2023c). Au Québec, près des deux tiers des personnes 
qui bénéficient du soutien de PPA auraient 65 ans ou plus. Dans cette tranche d’âge, 
l’incidence de perte d’autonomie liée au vieillissement, de troubles neurocognitifs (TNC) 
ou des maladies cardiovasculaires serait particulièrement élevée (L'Appui pour les 
proches aidants, 2022). De plus, selon l’Institut canadien d’information sur la santé 
(ICIS), 96 % des bénéficiaires de SAD « à long terme » obtiendraient aussi du soutien de 
la part de PPA (ICIS, 2020). Bien que le rôle de PPA puisse être gratifiant et même 
renforcer le lien avec la personne aidée, les responsabilités qui s’y rattachent peuvent 
compromettre, entre autres, la santé physique, la santé mentale ainsi que la vie 
professionnelle et personnelle des PPA (Observatoire québécois de la proche aidance, 
2025).  

 
1 Bien que certains privilégient le terme « personne âgée », c’est le concept de « personne aînée » qui a été retenu 

dans le cadre des présents travaux et qui sera employé pour décrire les personnes de plus de 65 ans. 
L’expression « personne aînée » engage la reconnaissance d’individus à part entière et non celle d’un groupe 
homogène. Voir (Beaulieu et St-Martin, 2023). 
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Afin de mitiger ces impacts et de soutenir les PPA dans leur rôle, des services sont 
actuellement prévus au Québec (MSSS, 2023c; Van Pevenage et Reiss, 2020). 
Cependant, selon la littérature, plusieurs contraintes en limitent l’accès, notamment les 
critères d’admissibilité restreints, la distance géographique, les délais d’attente ou encore 
la rigidité des horaires (Van Pevenage et Reiss, 2020). Ainsi, malgré l’offre existante, des 
besoins demeurent chez les PPA (Centre canadien d'excellence pour les aidants, 2024; 
Fondation de la Fédération des Médecins Spécialistes du Québec, 2022; L'Appui pour 
les proches aidants, 2022).   

Au cours des dernières années, le gouvernement du Québec a déployé différents 
moyens pour rehausser l’accompagnement et le soutien aux PPA. En effet, en 2020, la 
Loi visant à reconnaître et à soutenir les personnes proches aidantes a été adoptée, puis 
le Plan d’action gouvernemental pour les personnes proches aidantes 2021-2026 a été 
publié l’année suivante (MSSS, 2021a). Plus récemment, le Cadre de référence pour 
reconnaître les PPA comme partenaires et mieux les soutenir (MSSS, 2024b), quant à 
lui, vise à contribuer à ce rehaussement en outillant les acteurs du réseau de la santé et 
des services sociaux (RSSS) pour repérer les PPA, évaluer leurs besoins et les facteurs 
de risque qui les touchent, tout au long de leur parcours, et les orienter vers les services 
requis.  

Étant donné l’apport essentiel des PPA pour accompagner les personnes aînées en 
grande perte d’autonomie et favoriser leur maintien à domicile, il apparaît d’autant plus 
important de les soutenir à leur tour afin de réduire les impacts de ce rôle sur leur santé 
et leur bien-être et de maintenir leur engagement, lorsqu’elles le souhaitent.  

Mandat 

Dans le cadre de la mesure 34 du Plan d’action gouvernemental pour les personnes 
proches aidantes - Reconnaître pour mieux soutenir 2021-2026 (MSSS, 2021a), l’Institut 
national d’excellence en santé et en services sociaux (INESSS) est mandaté pour 
déterminer des services et des modalités répondant aux besoins des PPA qui 
soutiennent une personne aînée en grande perte d’autonomie vivant à domicile. 
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1 MÉTHODOLOGIE 

Cet état des connaissances vise à répondre à la question décisionnelle suivante :  

Comment mieux répondre aux besoins des PPA qui soutiennent une 
personne aînée en grande perte d’autonomie vivant à domicile? 

 Questions clés d’évaluation 
(Q1) Quels sont les besoins des PPA qui soutiennent une personne aînée en grande 
perte d’autonomie vivant à domicile? 

(Q2) Quels services répondent aux besoins des PPA qui soutiennent une personne 
aînée en grande perte d’autonomie vivant à domicile et quelles modalités pourraient être 
privilégiées pour les offrir ? 

Afin de répondre à ces questions, des données de la littérature scientifique et grise ont 
été mobilisées par une revue rapide réalisée selon les lignes directrices de l’INESSS 
(2023). Des données contextuelles et expérientielles ont également été colligées grâce à 
des consultations. Ces savoirs ont été ensuite triangulés et intégrés au rapport. La 
présente section aborde brièvement la méthodologie employée. Une version plus 
détaillée est disponible dans le document Annexes complémentaires. 

 Revue rapide de la littérature 

1.2.1 Repérage de la littérature scientifique et grise 

Pour repérer les études primaires admissibles, les bases de données bibliographiques 
MEDLINE, EBM Reviews (Cochrane Database of Systematic Reviews), PsycInfo et 
CINAHL Complete ont été explorées à l’aide d’une stratégie développée par une 
conseillère en information scientifique de l’INESSS en collaboration avec l’équipe de 
projet. La stratégie de repérage a été développée de manière à connaitre les besoins des 
PPA qui soutiennent des personnes aînées en grande perte d’autonomie résidant à 
domicile et les services qui ont le potentiel d’y répondre. La liste de références des 
documents retenus et celles des revues systématiques pertinentes ont aussi été 
parcourues afin de repérer d’éventuelles études admissibles supplémentaires. Pour la 
littérature grise, des sites Web d’organisations pertinentes, de sociétés savantes, 
d’associations ou d’ordres de professionnels ont aussi été consultés. D’autres documents 
ont été repérés à partir de la liste de références des documents inclus, de suggestions 
des membres du comité consultatif, de recherches ciblées sur Google Scholar et par la 
méthode « boule de neige ».  
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1.2.2 Critères d’inclusion et d’exclusion  

Le repérage de la littérature s’est limité aux documents rédigés en français et en anglais, 
publiés entre 2018 et 2024, issus de pays membres de l’Organisation de coopération et 
de développement économiques (OCDE) qui ont le plus de caractéristiques communes 
avec le Canada (ICIS, 2013). Afin d’inclure des publications pertinentes plus récentes, 
certaines sources de littérature grise ont été consultées jusqu’en juin 2025.  

Les documents retenus devaient concerner la population de PPA qui accompagnent des 
personnes aînées en grande perte d’autonomie vivant à domicile – c.-à-d. que la 
personne est propriétaire ou locataire d’une résidence ou demeure en résidence pour 
personnes âgées (RPA). Les soins et services qui contribuent à la prévention et la 
promotion de la santé et du bien-être des PPA étaient inclus. Considérant le mandat de 
l’INESSS, les services qui ne relèvent pas du secteur de la santé et des services 
sociaux, comme ceux qui touchent le soutien financier (p. ex. chèque emploi-service, 
prestations d’assurance emploi), les enjeux légaux, le transport, le logement et 
l’intégration sociale ou professionnelle n’ont pas été inclus, ni les innovations 
technologiques. Enfin, les documents portant sur des stratégies d’intervention propres à 
un domaine professionnel spécifique n’ont pas été retenus (p. ex. modification du 
domicile par l’ergothérapeute). 

1.2.3 Sélection des documents 

Dans un premier temps, une sélection sur la base des titres et résumés a été effectuée 
par deux professionnelles scientifiques de manière complémentaire. Puis, une deuxième 
sélection a été menée après lecture complète des documents retenus initialement. 
Les discordances ont été résolues par consensus entre les professionnelles 
scientifiques, avec le soutien de la coordonnatrice scientifique au besoin. Soixante-deux 
(62) documents ont été retenus pour répondre à la Q1 : 25 documents de littérature grise 
et 37 articles scientifiques. Quant à la Q2, 41 documents de la littérature grise et 
50 articles scientifiques ont été inclus, pour un total de 91 documents. L’ensemble du 
processus de sélection des documents a été rapporté sous forme de diagrammes de flux 
(Page et al., 2021) (voir les figures A-1 et A-2 du document Annexes complémentaires). 
La gestion des références a été faite à l’aide du logiciel EndNote (EndNote 21). 

1.2.4 Extraction et analyse des données 

Les données pertinentes ont été extraites de manière complémentaire par deux 
professionnelles scientifiques à l’aide de grilles développées spécifiquement pour 
répondre aux deux questions d’évaluation. L’information relative aux besoins des PPA 
qui accompagnent des personnes aînées en grande perte d’autonomie vivant à domicile 
(Q1) et aux services de soutien qui ont le potentiel d’y répondre (Q2) a été extraite. Les 
données concernant l’efficacité des services, leur utilité perçue et l’appréciation des 
services par les PPA ont été extraites, de même que celles concernant l’applicabilité des 
services, lorsque disponibles.  
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Considérant le caractère très variable des mesures de résultats (outcome measures en 
anglais) employées dans les études qui ont examiné l’efficacité des interventions offertes 
aux PPA, il a été décidé de regrouper les différents types de résultats sous le chapeau 
« effets bénéfiques ». Ainsi, on trouve sous ce concept parapluie des indicateurs de la 
santé mentale (p. ex. anxiété, symptômes dépressifs), de la santé physique 
(p. ex.  qualité du sommeil, douleur), de la qualité de vie (p. ex. qualité de la vie sociale, 
perception de soutien social), du fardeau et du sentiment de compétence des PPA.  

 Consultations 

1.3.1 Collecte de données  

Trois différents groupes de personnes ont participé aux consultations.  

PPA 

Des groupes de discussion (4) d’une durée d’environ 90 minutes ont eu lieu virtuellement 
au cours du printemps 2024. Ils ont permis de recueillir la perspective de PPA qui 
soutiennent une personne aînée en grande perte d’autonomie vivant à domicile 
concernant leurs besoins ainsi que les services et modalités qui auraient le potentiel d’y 
répondre. En tout, 21 PPA aux profils sociodémographiques variés ont participé : 
16 femmes et 5 hommes, de 35 et 75 ans, venant de 9 régions administratives à travers 
la province, ont été consultés.  

Comité consultatif 

Un comité consultatif composé  de personnes détenant une expertise dans le domaine 
de la proche aidance incluant des professeures, des personnes qui travaillent dans des 
organismes communautaires, des intervenantes du RSSS, des PPA ainsi que des 
personnes représentant le MSSS comme observatrices a été formé afin de capter et 
intégrer des savoirs cliniques, organisationnels et expérientiels pertinents à la réalisation 
des travaux. Les membres de ce comité ont été rencontrés en groupe à trois reprises 
(février 2024, septembre 2024 et février 2025). Certains membres qui n’étaient pas 
disponibles au moment des rencontres ont été consultés individuellement de manière ad 
hoc. Une synthèse narrative des principaux enjeux et arguments rapportés a été 
effectuée et intégrée dans le rapport. Le produit final témoigne de la participation des 
membres du comité consultatif au projet, mais il n’engage pas leur responsabilité.  

Panel permanent des usagers et des personnes proches aidantes 

Le Panel permanent des usagers et des personnes proches aidantes de l’INESSS a été 
rencontré en juin 2023, au début du projet. En partageant leurs connaissances des 
services et leur expérience en tant qu’usagers, usagères et PPA, les membres ont 
contribué à la qualité et à la pertinence des travaux et ont aidé l'équipe à cibler certains 
enjeux vécus par les PPA, comme la conciliation travail/proche aidance, la tension entre 
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le « choix » et le « devoir » ressentie par plusieurs PPA ainsi que le caractère évolutif du 
rôle.  

1.3.2 Analyse des données 

Les échanges issus lors des groupes de discussion et des entrevues ont été enregistrés 
et retranscrits. Puis, les données ont été analysées à l’aide du logiciel NVivo, en 
s’inspirant de la méthode d’analyse thématique (Braun et Clarke, 2006). Lorsque les 
propos d’une personne participante sont rapportés directement dans ce rapport, 
l’information qui pourrait permettre de l’identifier a été modifiée (p. ex. par l’usage de 
pseudonymes) afin de protéger la confidentialité. 

 Analyse et intégration de l’ensemble des données 
Les données issues de la revue rapide de la littérature ont été combinées à celles 
provenant des consultations, de manière à faire émerger les principaux résultats. Ceux-ci 
sont présentés sous forme de synthèse narrative, la section (1) Réalités des personnes 
proches aidantes répondant à la première question d’évaluation et les sections (2) 
Services destinés aux personnes proches aidantes et (3) Modalités transversales de 
services, pour répondre à la seconde.  

Afin de déterminer les services qui pourraient répondre aux besoins des PPA, les 
données témoignant de l’efficacité, de l’utilité perçue, de l’appréciation et de l’applicabilité 
ont été retenues et intégrées dans l’analyse. Plus précisément, l’efficacité d’un service a 
été évaluée à partir d’études reposant sur un devis expérimental ou quasi expérimental 
avec groupe témoin ou sur un devis avant-après sans groupe témoin. L’utilité et 
l’appréciation des services, telles que perçues par les PPA, de même que certains 
enjeux d’applicabilité ont été déterminés grâce aux autres études recensées et aux 
données issues des consultations.  

Des modalités de service ont été dégagées comme ayant une portée transversale 
lorsqu’elles semblent contribuer au succès de plusieurs types de services. Celles-ci ont 
été déterminées en partie à partir des éléments jugés utiles et appréciés par les PPA 
consultées par l’INESSS et issus de la littérature. Les modalités communes des 
interventions pour lesquelles des effets bénéfiques statistiquement significatifs ont été 
observés chez les PPA lors d’études examinant l’efficacité ont également été 
considérées. Enfin, lorsque des données traitant de l’applicabilité des modalités étaient 
disponibles, elles ont été intégrées dans l’analyse. 

 Processus de validation scientifique 
Les membres du Comité délibératif permanent– services sociaux et santé mentale ont 
été rencontrés en mai 2024. Cette rencontre avait pour objectif de présenter le projet et 
de recueillir la perspective des membres sur des éléments clés sur le plan scientifique et 
des enjeux potentiels à examiner.  
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Enfin, une version préliminaire du rapport a été soumise à une lectrice externe, soit une 
chercheuse qui détient une expertise dans le domaine de la proche aidance, du 
vieillissement et des services destinés aux aînés et aux PPA. Elle a été invitée à 
commenter la structure du document, la clarté, la rigueur scientifique et l’accessibilité de 
l’information ainsi qu’à identifier les éléments qui devraient être ajoutés ou approfondis. 
Les perspectives issues de ces processus ont été analysées par l’équipe de projet et des 
modifications ont été apportées, lorsque nécessaire. 

 Prévention, déclaration et gestion des conflits d’intérêts et de 
rôles 
Toutes les personnes qui ont collaboré à cet état des connaissances ont été invitées à 
déclarer, au préalable, les intérêts personnels susceptibles de les placer dans une 
situation propice au développement de conflits d’intérêts – commerciaux, financiers, 
relatifs à la carrière, relationnels ou autres. Les différentes activités professionnelles ou 
les rôles qui pouvaient les placer dans une situation propice aux conflits de rôles ont 
également fait l’objet d’une déclaration par l’entremise des formulaires de l’INESSS. Les 
conflits potentiels ont été analysés par l’INESSS afin de déterminer les modalités de 
gestion à appliquer. Les déclarations ont été jugées acceptables par rapport à l’objet de 
l’évaluation et au mandat qui était confié à ces personnes. L’ensemble des conflits 
d’intérêts et de rôles déclarés est divulgué publiquement dans les pages liminaires du 
présent rapport, par souci de transparence. 
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2 RÉALITÉS DES PERSONNES PROCHES AIDANTES  

De manière générale, les PPA qui soutiennent des personnes aînées en grande perte 
d’autonomie vivant à domicile sont des enfants adultes qui prennent soin de leur parent 
ou des personnes qui accompagnent leur conjoint ou conjointe; ces liens caractérisent 
aussi la majorité des PPA qui appuient des personnes aînées au Québec, quel que soit 
leur niveau d’autonomie (Institut de la statistique du Québec, 2023). Parmi les PPA qui 
s’occupent d’un parent, plusieurs appartiennent à la génération « sandwich » qui concilie 
des responsabilités auprès de parents et d’enfants, en plus des autres rôles sociaux 
(Girard-Marcil et Reiss, 2023b; L'Appui pour les proches aidants, 2022). La construction 
sociale du rôle de care étant généralement attribuée aux femmes (Cresson et Gadrey, 
2004; Launay et Poncet-Georges, 2025), ces dernières sont plus susceptibles que les 
hommes de jouer ce double rôle (Girard-Marcil et Reiss, 2023c). Aussi, une proportion 
considérable de PPA de plus de 65 ans prennent soin d’un parent vieillissant, bien que 
les PPA aînées soient plus susceptibles de soutenir leur partenaire (Girard-Marcil et 
Reiss, 2023c). Étant elles-mêmes âgées, ces PPA peuvent avoir leurs propres 
problèmes de santé (Arriagada, 2020). Enfin, le rôle des PPA est susceptible d’évoluer et 
de s’amplifier avec le temps, en réponse au déclin de la condition de la personne aînée 
qu’elles soutiennent (Conseil du statut de la femme, 2020; ICIS, 2018).  

Dans cette section, les impacts qu’engendre le rôle des PPA qui soutiennent une 
personne aînée en grande perte d’autonomie vivant à domicile, de même que les 
besoins que ce rôle génère pour elles, seront abordés. Afin de faciliter la lecture, le terme 
« PPA » employé sans qualificatif fera référence aux « PPA qui soutiennent une 
personne aînée en grande perte d’autonomie vivant à domicile ». 

 Impacts du rôle 

2.1.1 Risques associés à la santé mentale 

L’important fardeau des PPA entraîne fréquemment des effets néfastes sur leur santé 
psychologique. Le sentiment de culpabilité, le découragement, l’anxiété, le stress, 
l’isolement, la dépression ou le sentiment d’impuissance vécus par les PPA sont 
largement documentés dans la littérature (Jarling et al., 2020; Lam et al., 2020; Mansfield 
et al., 2023; Smith et Rodham, 2022; van Wijngaarden et al., 2018; Yong et al., 2020). 
Sylvie, une PPA rencontrée dans le cadre des présents travaux, décrit son expérience 
d’aidante auprès de son conjoint qui vit avec la maladie de Parkinson et des douleurs 
chroniques handicapantes : 

Au début, quand tu commences à être proche aidant, que ce soit ton 
conjoint, ta mère, quelqu'un de ta famille, tu te penses invincible. Tu te dis : 
« Moi, je vais le sauver. Je vais tout prendre en charge, je suis capable ». 
Oui, j'ai été capable [au début]. Je travaillais à temps plein, puis je faisais 
ça. Mais tout d'un coup, tu crash [tu t’écroules].  
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Certaines PPA peuvent également craindre pour leur sécurité, notamment lorsque des 
problèmes cognitifs entraînent des comportements agressifs chez la personne aidée 
(Kohler et al., 2022; Tyrrell et al., 2019). Enfin, selon l’ICIS, le sentiment de détresse tend 
à augmenter chez les PPA qui soutiennent une personne en perte d’autonomie qui a 
besoin d’une aide importante pour les soins personnels, ainsi que chez celles qui 
cohabitent avec la personne aidée (ICIS, 2020).  

2.1.2 Risques de générer ou d’aggraver des problèmes de santé physique 

La santé physique des PPA, surtout celles qui sont elles-mêmes aînées, peut être 
compromise par certaines tâches qui sont exigeantes physiquement et susceptibles 
d’engendrer de la douleur ou de la fatigue – p. ex. des mouvements répétitifs, du soutien 
à la mobilité ou des interventions de nuit (Lam et al., 2020; Peacock, 2020; Riekkola 
Carabante et al., 2018; Sarris et al., 2020; Shune et Namasivayam-MacDonald, 2020; 
Yong et al., 2020). En consultation avec l’INESSS, des PPA mentionnent aussi ressentir 
des impacts négatifs sur leur santé physique, ce qui les amène à remettre en question 
leur capacité à maintenir leur engagement à long terme.  

2.1.3 Conciliation difficile des rôles et précarité financière 

Particulièrement pour les PPA de la génération « sandwich », les responsabilités du rôle 
de PPA peuvent entraîner des conséquences sur les plans professionnel ou financier 
(Chênevert et al., 2018; Wray, 2024), constat également rapporté par des PPA 
consultées et des membres du Panel permanent des usagers et des personnes proches 
aidantes. Dans certains cas, des PPA doivent quitter leur emploi pour s’acquitter de leurs 
responsabilités à cet égard (Peacock, 2020; Sarris et al., 2020; Sennfalt et Ullberg, 
2020). De plus, des PPA consultées par l’INESSS mentionnent faire face à de la 
précarité financière. 

2.1.4 Pression sociale et familiale pour maintenir un rôle qui s’intensifie  

Le rôle de PPA tend à s’alourdir à mesure que l’état de la personne aînée se dégrade, 
augmentant ainsi le risque d’épuisement (Leven et al., 2019; Shin et Habermann, 2020; 
Shune et Namasivayam-MacDonald, 2020). Malgré le caractère libre, éclairé et 
révocable du rôle de PPA prévu par la Loi visant à reconnaître et à soutenir les 
personnes proches aidantes (art. 2), ces personnes peuvent ressentir une obligation ou 
une pression sociale et familiale afin de poursuivre leur engagement, et ce, malgré les 
conséquences négatives (Jarling et al., 2020; Kohler et al., 2022; Ploeg et al., 2020a), 
constat également rapporté par des PPA consultées par l’INESSS et des membres du 
Panel permanent des usagers et des personnes proches aidantes. Cette situation 
concernerait particulièrement les femmes (Conseil du statut de la femme, 2020) et les 
PPA en couple avec la personne aidée (Éthier et al., 2021). 
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 Besoins  

2.2.1 Faciliter la coordination des services pour la personne aidée 

Bien que ce ne soit pas nécessairement leur rôle, la responsabilité de coordonner les 
soins et services pour la personne aidée incombe souvent aux PPA, en plus de leurs 
autres tâches (CSBE, 2023c; Conseil du statut de la femme, 2020; Regroupement des 
aidants naturels du Québec, 2018). Plusieurs des PPA consultées par l’INESSS 
confirment jouer un rôle de « chef d’orchestre », ce qu’elles trouvent exigeant. Ce constat 
émerge également dans la littérature (Armstrong et al., 2021; Herron et Runacres, 2023; 
Morrisby et al., 2019; Smith et Rodham, 2022; Vos et al., 2021; Wittek et al., 2023). 
Aussi, la bureaucratie rigide (p. ex. l’obligation de poster des formulaires plutôt que de les 
soumettre électroniquement) alourdit la charge de coordination des PPA consultées, 
laquelle requiert davantage d’efforts à leurs yeux que le soutien direct à la personne 
aînée. Ce point est aussi soulevé par des PPA ailleurs au Canada (Ploeg et al., 2020b). 

2.2.2 Acquérir des connaissances à mesure que la situation évolue  

Face à l’évolution des besoins des personnes aînées en grande perte d’autonomie, les 
PPA doivent constamment acquérir de nouvelles connaissances, comme en témoignent 
des PPA consultées par l’INESSS ainsi que des membres du Panel permanent des 
usagers et des personnes proches aidantes. Les PPA ont notamment besoin 
d’information sur leur rôle et leurs responsabilités, les services de soutien existants, la 
condition de la personne aidée et son évolution ainsi que les soins requis et les 
technologies pour favoriser le maintien à domicile (Antonsdottir et al., 2023; Armstrong et 
al., 2021; Carroll et al., 2019; Gibson et al., 2019; Huis In Het Veld et al., 2018; Kohler et 
al., 2022; Ramirez et al., 2021; Sennfalt et Ullberg, 2020; Vos et al., 2021). L’accès à 
l’information peut être complexifié, notamment, par la très grande quantité d’information 
disponible et sa qualité variable, de même que son manque de centralisation (Comité de 
partenaires du plan d'action gouvernemental en proche aidance, 2023; CSBE, 2023b; 
RANQ, 2018). Cela peut engendrer de la frustration selon les PPA rencontrées, une 
réalité aussi évoquée dans la littérature (Hammar et al., 2021; Herron et Runacres, 2023; 
Riekkola Carabante et al., 2018; Ringer et al., 2020; van Wijngaarden et al., 2018). 
En conséquence, certaines ressources demeurent méconnues selon l’analyse du CSBE 
(2023b), celle des PPA rencontrées et des membres du comité consultatif.   

2.2.3 Acquérir des compétences pour accomplir leur rôle 

Des PPA souhaitent acquérir les compétences requises pour assister la personne aidée 
et se sentir plus en confiance et préparées à leur rôle. Parmi ces compétences se 
trouvent la gestion de symptômes (p. ex. l’incontinence) et des comportements difficiles 
(p. ex. l’agressivité ou l’errance), des techniques pour réduire leur propre stress ainsi que 
des stratégies pour assurer la sécurité de la personne aidée (Antonsdottir et al., 2023; 
Bell et al., 2021; Carroll et al., 2019; Herron et Runacres, 2023; Huis In Het Veld et al., 
2018; Leven et al., 2019; Ringer et al., 2020; Shin et Habermann, 2020). De la formation 
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pour accomplir certaines tâches qui incombent traditionnellement plus souvent aux 
femmes, comme les soins à la personne aidée et la préparation des repas (Institut de la 
statistique du Québec, 2023), pourrait répondre à un besoin chez plusieurs hommes qui 
exercent ce rôle (Regroupement provincial en santé et bien-être des hommes, 2018). 

2.2.4 Prendre soin de leur propre santé 

Au-delà du soutien pour accomplir leur rôle, les PPA ont aussi besoin de prendre soin 
d’elles. Plusieurs PPA expriment avoir des besoins en lien avec leurs propres problèmes 
de santé (Armstrong et al., 2021; Herron et Runacres, 2023; Lee et al., 2022; Ploeg et 
al., 2020b; Xiao et al., 2021), surtout si elles sont elles-mêmes aînées (Arriagada, 2020). 
Des PPA rencontrées par l’INESSS peinent à prendre du temps pour elles, surtout 
lorsque cela nécessite d’organiser des services de relève auprès de la personne aidée. 
Par sentiment de culpabilité ou par manque de temps, certaines PPA priorisent les 
besoins de la personne aidée au détriment des leurs ou de leurs autres responsabilités 
(Dansereau et al., 2022; Ploeg et al., 2020a; Riekkola Carabante et al., 2018). Enfin, 
plusieurs PPA réalisent trop tardivement avoir besoin de soutien (Vos et al., 2021) ou 
hésitent à demander de l’aide (Société Alzheimer du Canada, 2024). À cet égard, des 
PPA consultées ressentent que leurs besoins ne sont pas toujours considérés par le 
personnel professionnel qui offre des services à la personne aidée, et elles peuvent se 
sentir comme « un patient ou une patiente invisible ».  

2.2.5 Partager les responsabilités en toute confiance  

Le besoin de faire confiance aux personnes intervenantes est souligné par des PPA 
rencontrées et dans la littérature (Dansereau et al., 2022; Rohnsch et Hamel, 2021). 
Toutefois, le roulement de personnel – occasionné, notamment, par la pénurie de main-
d’œuvre – freinerait le développement de cette confiance selon les membres du comité 
consultatif et certaines organisations québécoises (CSBE, 2023b; RANQ, 2018). Des 
PPA craignent que cette instabilité limite la personnalisation des soins et entraîne de la 
méfiance ou de l’anxiété chez la personne aidée (Morrisby et al., 2019; Polacsek et al., 
2020). Certaines PPA soulignent aussi manquer de confiance par rapport aux 
connaissances des personnes intervenantes, particulièrement par rapport à la condition 
de la personne aînée et aux comportements associés, ce qui, chez ces PPA, génèrerait 
un grand stress (Hammar et al., 2021; Riekkola Carabante et al., 2018). Dans ce 
contexte, des PPA consultées par l’INESSS et dans la littérature se sentent obligées 
d’informer et de guider le personnel dans ses interventions. À ce propos, certaines PPA 
mentionnent que le manque de confiance peut freiner leur recours à certains services 
(Morrisby et al., 2019; Polacsek et al., 2020; Riekkola Carabante et al., 2018). Carl, une 
PPA qui habite avec son père atteint d’un stade avancé de la maladie de Parkinson, 
affirme :  

Même de prendre du répit, ça finit par être un stress finalement. C'est dur 
d'avoir la tête libre rendu là. Il n’y a personne qui est capable de prendre 
soin de mon père sans savoir comment faire. Je pense que pour avoir du 
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répit puis avoir la tête tranquille, il faudrait que quelqu'un vienne passer 
quelques jours ici, avec moi, à prendre soin de mon père […] J'aurais la 
tête tranquille, si je savais que quelqu'un peut faire [les choses aussi bien 
que moi]. 

2.2.6 Se soustraire temporairement à leur rôle  

L’accompagnement d’une personne aînée en grande perte d’autonomie peut nécessiter 
une vigilance quasi constante (Hammar et al., 2021; Lam et al., 2020; Ploeg et al., 
2020a), et plusieurs PPA consultées par l’INESSS, comme dans la littérature, aimeraient 
avoir la possibilité d’être remplacées temporairement dans leur rôle. Celles-ci souhaitent 
avoir du temps libre pour consulter une professionnelle ou un professionnel de la santé 
(Armstrong et al., 2021; Lee et al., 2022; Mo et al., 2021; Ploeg et al., 2020b) ou recevoir 
du soutien en santé mentale (Ramirez et al., 2021). D’autres aimeraient avoir du temps 
pour se reposer ou se rétablir (Guets et Perrier, 2021; Hammar et al., 2021; Lam et al., 
2020; Polacsek et al., 2020), pour partager leur expérience et se sentir soutenues par 
leurs pairs (Carroll et al., 2019; Herron et Runacres, 2023; Riekkola Carabante et al., 
2018), pour faire des activités sociales ou autres (Hammar et al., 2021; Tyrrell et al., 
2019) ou encore pour faire de l’exercice (Lee et al., 2022; Peacock, 2020).  
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3 SERVICES DESTINÉS AUX PPA 

La synthèse des données scientifiques, expérientielles et contextuelles recueillies a 
permis de documenter différents services qui peuvent répondre aux besoins des PPA qui 
soutiennent une personne aînée en grande perte d’autonomie vivant à domicile, en 
réponse à la seconde question d’évaluation. L’efficacité, l’utilité perçue, l’appréciation et 
l’applicabilité de ces services ont été considérées et intégrées dans cette synthèse. 
Faisant partie de l’offre de soutien actuellement prévue au Québec (MSSS, 2023c, 
2024b; Van Pevenage et Reiss, 2020), la plupart de ces services sont offerts directement 
aux PPA, tandis que d’autres, soit les services de relève, sont offerts à la personne 
aidée, mais dans le but de soutenir la PPA dans son rôle.  

 Soutien à la navigation 
La navigation inclut les processus d’orientation, de coordination et de soutien dans 
l’accès aux soins et aux services du RSSS (Girard-Marcil et Reiss, 2023a). Il est du 
ressort du MSSS et des établissements d’assurer une offre de services coordonnée 
(MSSS, 2018). Ce rôle de coordination est assigné à des acteurs du RSSS, comme le 
précisent, entre autres, la politique sur le SAD en vigueur au Québec (MSSS, 2023c) et 
la nouvelle politique québécoise sur la maladie d’Alzheimer et les autres TNC (MSSS, 
2025). Toutefois, selon les PPA consultées et des membres du Panel permanent des 
usagers et des personnes proches aidantes, les PPA doivent bien souvent naviguer par 
elles-mêmes dans le RSSS à la recherche de services pour la personne aidée et pour 
elles-mêmes. Plusieurs organisations et parties prenantes recommandent 
l’accompagnement des PPA pour les aider dans leur navigation et les orienter vers les 
services disponibles (Australian Government, 2024; Cetin-Sahin et al., 2024; CSBE, 
2024; FFMSQ, 2022; New Zealand Carers Alliance, 2019; The Ontario Caregiver 
Organization, 2019).  

L’assignation d’une personne-ressource, comme un intervenant ou une intervenante 
pivot, un navigateur ou une navigatrice ou encore un ou une gestionnaire de cas, serait 
un moyen d’apporter cette aide à la navigation (Centre canadien d'excellence pour les 
aidants, 2022; Charette et al., 2025; Conseil du statut de la femme, 2020). Des 
interventions comprenant le soutien d’une personne-ressource sont d’ailleurs 
considérées comme importantes par les PPA interviewées dans la littérature, que ce soit 
pour faciliter les liens avec les autres intervenantes et intervenants (MacInnes et al., 
2020; Possin et al., 2019), coordonner les services requis (Valaitis et al., 2020) ou être 
orientées vers des organismes communautaires (Ringer et al., 2020).  

Une seule des études recensées examine l’efficacité d’un service de soutien à la 
navigation. Celle-ci porte sur le programme Care Ecosystem dans lequel une personne-
ressource, sous la supervision d’un infirmier ou d’une infirmière, appelle les PPA une fois 
par mois durant 12 mois pour répondre à leurs besoins courants et leur offrir du soutien 
dans leurs démarches. Comparativement au groupe témoin qui n’a reçu que des 
infolettres, les PPA qui ont eu accès au programme Care Ecosystem ont observé une 
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diminution plus marquée de leurs symptômes de dépression et de leur fardeau (Possin et 
al., 2019). Par ailleurs, plus des trois quarts (78,3 %) des PPA qui ont accédé au 
programme s’en sont dites satisfaites ou très satisfaites, et 97 % le recommanderaient à 
d’autres PPA (Possin et al., 2019). Dans une autre étude, des PPA consultées dans une 
démarche d’exploration de services qui leur sont destinés mentionnent que cela les 
aiderait d’accéder à une ligne de soutien pour être mises en contact avec une personne-
ressource (Laboratoire d'innovation du Centre POPRAVIT, 2019). 

Des PPA consultées, de même que des membres du comité consultatif, indiquent que 
l’assignation d’une personne-ressource dès le début du parcours pourrait faciliter la 
compréhension du système dans lequel les PPA doivent apprendre à naviguer, constat 
également mis en lumière par l’Observatoire québécois en proche aidance (Girard-Marcil 
et Reiss, 2023a). De plus, selon les PPA consultées et le Centre de recherche et 
d’expertise en gérontologie sociale (CREGÉS) (2025), l’assignation d’une même 
personne pour jouer ce rôle à moyen ou long terme favoriserait le développement d’une 
continuité relationnelle et une offre de soutien adaptée aux besoins, tout au fil du 
parcours. Cependant, des membres du comité consultatif mentionnent qu’actuellement 
différentes personnes peuvent être successivement amenées à jouer ce rôle auprès 
d’une même personne aidée et des PPA qui la soutiennent. De plus, ces dernières ne 
seraient souvent pas informées si une personne-ressource est assignée au dossier, ce 
qui ne leur permettrait pas de solliciter son soutien au besoin. Dans son analyse, le 
CSBE souligne d’ailleurs que les PPA devraient être formellement informées de l’identité 
de la personne-ressource assignée au dossier et de son rôle (CSBE, 2023c). 

Les membres du comité consultatif voient un avantage à ce que la personne-ressource 
détienne des compétences professionnelles lui permettant de réaliser des évaluations 
cliniques auprès de la personne aînée en perte d’autonomie ou de l’orienter vers d’autres 
services appropriés. Dans la littérature, certaines PPA soulignent d’ailleurs l’importance 
que revêt à leurs yeux l’expertise en soins infirmiers de la personne-ressource (Dementia 
UK, 2021). Lors des consultations menées par l’INESSS, les PPA mentionnent que le 
soutien d’une personne-ressource informée, connaissant bien le RSSS et capable de 
faire le lien entre les différents services, pourrait leur être bénéfique. Cela dit, comme en 
témoigne l’étude de Possin et al. (2019), le soutien à la navigation offert par une 
personne-ressource qui n’est pas détentrice d’un titre professionnel dans le domaine de 
la santé ou des services sociaux peut être apprécié des PPA et améliorer certains 
indicateurs de leur santé et leur bien-être lorsque la personne-ressource reçoit de la 
supervision clinique de la part d’une professionnelle ou d’un professionnel de la santé. 

Au Québec, certains services en place pourraient faciliter le travail de soutien des 
personnes-ressources auprès des PPA. Par exemple, depuis 2021, Référence aidance 
Québec permet d’orienter les PPA vers une source de soutien en fonction de leurs 
besoins. Aussi, des coordonnateurs et coordonnatrices territoriaux en proche aidance ont 
récemment joint les équipes des centres intégrés (universitaires) en santé et en services 
sociaux (CI(U)SSS) afin de mobiliser les partenaires et de favoriser la transmission et les 
échanges de l’information au sein d’un réseau local de services (RLS) (MSSS, 2021b). 
Selon les membres du comité consultatif et la Fondation de la Fédération des médecins 
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spécialistes du Québec (FFMSQ) (2022), la collaboration avec le coordonnateur ou la 
coordonnatrice en proche aidance de leur CI(U)SSS permettrait aux personnes-
ressources de mieux connaître l’ensemble des services offerts dans leur région et 
d’orienter les PPA vers ces services. 

 Information et formation  
L’information et la formation visent à sensibiliser et outiller les PPA face à la situation 
vécue (MSSS, 2023c). Dans la section qui suit, le terme information fait référence au 
contenu auquel les PPA peuvent accéder pour acquérir des connaissances afin de 
comprendre leur rôle et leurs responsabilités, alors que le terme formation renvoie à des 
actions permettant le développement des compétences nécessaires pour jouer ce rôle et 
soutenir la personne aidée. Il est à noter qu’un certain chevauchement entre information 
et formation est possible et que ces services sont fréquemment combinés dans une 
même intervention.  

Des PPA consultées par l’INESSS, tout comme les membres du comité consultatif, 
soulignent l’utilité des services d’information et de formation. Dans plusieurs études, des 
PPA disent apprécier différentes interventions qui comprennent ces services 
(Birkenhäger‐Gillesse et al., 2020; Garvelink et al., 2020; Sperling et al., 2020). Plusieurs 
organisations d’ici et d’ailleurs estiment aussi que les services d’information ou de 
formation pour les PPA doivent être privilégiés (Administration for Community Living, 
2022; Association Médicale Canadienne, 2020; CSBE, 2024; Conseil du statut de la 
femme, 2020; FFMSQ, 2022; Karen et Marshall, 2021; Réseau Fédération de l’âge d’Or 
du Québec, 2020). 

Bon nombre d’études contrôlées à répartition aléatoire, quasi expérimentales avec 
groupe témoin ou avant-après sans groupe témoin montrent que les PPA peuvent tirer 
avantage d’interventions qui incluent, exclusivement ou non, des services d’information 
ou de formation (Birkenhäger‐Gillesse et al., 2020; Gassoumis et al., 2024; Gitlin et al., 
2021; Gitlin et al., 2024; Gresham et al., 2018; Perales-Puchalt et al., 2021; Sadavoy et 
al., 2022; Shaw et al., 2020; Sperling et al., 2020; Teri et al., 2020; Williams et al., 2019). 
Selon les études repérées, ces services pourraient notamment améliorer le sentiment de 
compétence, augmenter la confiance des PPA en leur capacité à gérer les défis associés 
à leur rôle, diminuer le fardeau et le sentiment de surcharge, puis réduire la réactivité et 
la détresse face aux symptômes de la personne aidée. Il faut toutefois noter que 
certaines interventions, qui comprennent, entre autres, de l’information ou de la formation 
n’entraînent aucun effet bénéfique pour les PPA, du moins selon les mesures de 
résultats (outcome measures en anglais) employées dans le cadre de ces études 
(Behrndt et al., 2019; Donath et al., 2019; Fleisher et al., 2023; Frith et al., 2020; Huis In 
Het Veld et al., 2020; Kunik et al., 2020; van Haeften-van Dijk et al., 2020).   

Selon des PPA interviewées dans la littérature et en consultation avec l’INESSS, l’accès 
à des services d’information en début de parcours serait important, que ce soit pour les 
aider à s’orienter, faciliter la planification des étapes à venir, diminuer leur frustration ou 
contribuer à la sécurité de la personne aidée (Ramirez et al., 2021). Un accès rapide à 
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l’information sur les services, dès que les PPA se reconnaissent comme telles, est aussi 
décrit comme critique dans la récente stratégie nationale américaine concernant les PPA 
(ACL, 2022). Dans la littérature, des PPA précisent toutefois qu’il est préférable de 
recevoir la bonne information au bon moment, plutôt que de recevoir une quantité 
importante d’information en début de parcours (Berghout et al., 2024; Garvelink et al., 
2020; Gibson et al., 2019; Hammar et al., 2021; Herron et Runacres, 2023; Kohler et al., 
2022; Ramirez et al., 2021; The Ontario Caregiver Organization, 2019). Des membres du 
comité consultatif et des PPA rencontrées par l’INESSS abondent dans le même sens, 
soulignant l’importance que les PPA puissent obtenir de l’information ou de la formation 
lorsqu’elles sont disposées à l’assimiler. L’importance d’offrir les services d’information et 
de formation au bon moment, selon les besoins de la PPA, est aussi reconnue par le 
gouvernement australien dans sa stratégie nationale pour les proches aidants (Australian 
Government, 2024) et par le CREGÉS (Van Pevenage et Reiss, 2020). 

Tout comme des PPA dont les propos sont rapportés dans la littérature, celles 
rencontrées dans le cadre des présents travaux souhaitent accéder à une plateforme 
centralisée où l’information serait présentée de façon organisée (Morrisby et al., 2019; 
Ramirez et al., 2021; Riekkola Carabante et al., 2018; Ringer et al., 2020; Smith et 
Rodham, 2022; Xiao et al., 2021). Cette idée est également proposée par la FFMSQ 
(2022), le CSBE (2024) ainsi que les membres du comité consultatif. Actuellement, au 
Québec, plusieurs plateformes rassemblent de l’information à l’intention des PPA, 
comme sur les sites Web du MSSS, de l’Appui pour les proches aidants, de Proche 
aidance Québec et de l’Observatoire québécois de la proche aidance. De plus, comme 
indiqué dans le plan d’action Fierté de vieillir 2024-2029, le MSSS (2024a) a prévu 
implanter un service d’information centralisé sur l’offre de soins et services en soutien à 
domicile, lequel serait disponible en centre local de services communautaires (CLSC).   

La centralisation de l’information serait utile pour les PPA, mais la possibilité de 
personnaliser le contenu semble également importante pour elles. S'exprimant sur leur 
expérience d’utilisation du site Web interactif Support for Older Adults to Stay 
Independent at Home (SUSTAIN) en prévision de son implantation future, des PPA 
canadiennes interviewées par Garvelink et ses collègues (2020) recommandent d’ajouter 
une fonction de personnalisation afin que le contenu présenté s’ajuste automatiquement 
au profil de la PPA, lequel serait déterminé à partir de questions clés lors de la première 
connexion. Au Québec, le service Info-aidant de l’Appui pour les proches aidants, mis sur 
pied pour pallier la méconnaissance des ressources (Conseil du statut de la femme, 
2020), propose d’ailleurs un accompagnement personnalisé pour aider les PPA à 
comprendre leurs besoins et à s’informer à propos des services disponibles.   

Même si, en 2022, 59 % des personnes aînées québécoises ont utilisé Internet pour 
s’occuper de leur santé (Académie de la transformation numérique, 2022) et que des 
PPA de l’extérieur du Québec indiquent aussi l’utiliser pour accroitre leurs connaissances 
(Morrisby et al., 2019; Ringer et al., 2020), près du quart des personnes de 65 ans et 
plus au Québec n’y ont pas accès à domicile (Institut de la statistique du Québec, 2023). 
De plus, plusieurs PPA québécoises n’auraient pas la littéracie numérique adéquate pour 
bien utiliser les ressources en ligne (AMC, 2020; FFMSQ, 2022), constat qui émerge 
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aussi ailleurs au pays (Garvelink et al., 2020). Plusieurs études soulignent d’ailleurs 
l’importance d’offrir les services d’information et de formation en différents formats, en 
fonction des besoins, préférences et aptitudes des PPA (Aoun et al., 2018; Berghout et 
al., 2024; Riekkola Carabante et al., 2018; Shin et Habermann, 2020). Par exemple, des 
PPA rencontrées par l’INESSS suggèrent qu’un atelier d’information abordant leur rôle 
ou la condition de la personne aidée pourrait être particulièrement utile. Selon le 
Regroupement des aidants naturels du Québec (RANQ), maintenant connu sous 
l’appellation Proche aidance Québec (2018), cet atelier pourrait être offert par les 
organismes communautaires. L’idée d’un atelier est également proposée pour répondre 
aux besoins de formation des PPA par une étude américaine (Armstrong et al., 2021). De 
plus, des PPA rencontrées souhaitent obtenir de l’accompagnement (coaching) de la part 
du personnel qui offre des soins à la personne aidée et proposent de réserver un 
moment à cette fin lors de visites à domicile. Par exemple, Ginette, qui apporte du 
soutien de façon régulière à sa mère qui souffre d’un TNC et d’enjeux de santé mentale, 
affirme : 

On ne se sent pas assez outillé pour accomplir les tâches. Je reviens 
encore à l'idée du « coaching »; tu sais, quand les gens viennent nous 
aider, avec le répit à la maison, pourquoi est-ce qu’une partie de l'aide 
qu'on reçoit à la maison, ça ne pourrait pas être un 10 minutes [durant 
lesquelles] les intervenants nous montrent les meilleures pratiques? 

En ce qui concerne le personnel qui offre la formation, son niveau de qualification est un 
critère important aux yeux de plusieurs PPA, particulièrement lorsque le contenu porte 
sur des soins à caractère médical (Shin et Habermann, 2020). Aussi, certaines études 
montrent que les PPA voient d’un bon œil que la personne soit détentrice d’un titre 
professionnel dans le domaine de la santé lorsqu’elle offre du soutien dans le 
développement de leurs compétences en répondant à des questions d’ordre clinique 
(Huis In Het Veld et al., 2018; Xiao et al., 2021). 

 Soutien psychosocial 
Le soutien de nature psychosociale favorise le bien-être et l’adaptation des PPA à leur 
réalité afin de les aider à préserver un équilibre physique, psychologique, social et 
relationnel. Les services de soutien psychosocial incluent un éventail de pratiques et de 
stratégies offertes dans le cadre du SAD, d’autres programmes du RSSS ainsi que 
d’organismes communautaires (L'Appui pour les proches aidants, 2019; MSSS, 2023c). 
Le soutien psychosocial peut notamment prendre la forme de rencontres individuelles ou 
de groupe, de réseautage, de groupes de soutien ou encore d’entraide entre pairs. Il peut 
aussi présenter diverses formes, que ce soit face à face, au téléphone ou virtuellement, 
et avoir une durée variable allant de rencontres ponctuelles à un suivi à plus long terme 
(L'Appui pour les proches aidants, 2019). 
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Dans sa récente enquête, l’Appui pour les proches aidants rapporte que le soutien 
psychologique ou l’écoute personnalisée sont reconnus par les PPA comme les services 
parmi les plus importants, et ce, peu importe le nombre d’heures de soutien qu’elles 
offrent (L'Appui pour les proches aidants, 2022). Des PPA consultées par l’INESSS, tout 
comme les membres du comité consultatif, abondent dans le même sens et qualifient les 
services de soutien psychosocial d’utiles, notamment pour faciliter la gestion du stress et 
des émotions engendrés par le rôle, permettant ainsi aux PPA d’avoir un espace pour 
penser à elles. Ce constat n’est pas exclusif au contexte québécois. Un sondage 
pancanadien révèle en effet qu’un soutien psychosocial est considéré par 80 % des PPA 
comme important pour mitiger les impacts du rôle sur leur bien-être (Centre canadien 
d'excellence pour les aidants, 2024). De surcroît, des organisations d’ici et d’ailleurs 
reconnaissent ce domaine d’intervention comme prioritaire (Australian Government, 
2024; Centre canadien d'excellence pour les aidants, 2024; National Institute for Health 
and Care Excellence, 2020). 

Bon nombre d’études contrôlées à répartition aléatoire, quasi expérimentales avec 
groupe témoin ou avant-après sans groupe témoin montrent que les PPA peuvent tirer 
avantage d’interventions qui incluent, exclusivement ou non, des services de soutien 
psychosocial (Birkenhäger‐Gillesse et al., 2020; Gassoumis et al., 2024; Gitlin et al., 
2021; Gitlin et al., 2024; Gresham et al., 2018; Sadavoy et al., 2022; Sperling et al., 2020; 
Teri et al., 2020; Terracciano et al., 2020). Le soutien psychosocial qui fait l’objet des 
interventions recensées peut avoir différentes visées, comme apprendre à faire face aux 
changements liés au rôle ou encore développer des outils et stratégies d’adaptation en 
fonction des besoins. Parmi les effets bénéfiques statistiquement significatifs des 
interventions comprenant du soutien psychosocial rapportés dans ces études, on note la 
diminution des symptômes de dépression, l’amélioration de la qualité de vie sociale, la 
réduction du fardeau et l’amélioration de certaines capacités d’adaptation (coping). Cela 
dit, certaines interventions qui comprennent, exclusivement ou non, du soutien 
psychosocial n’ont pas entraîné d’amélioration statistiquement significative pour les PPA 
lors d’études contrôlées à répartition aléatoire ou quasi expérimentales avec groupe 
témoin (Behrndt et al., 2019; Donath et al., 2019; Duggleby et al., 2018; Fleisher et al., 
2023; Huis In Het Veld et al., 2020; van Haeften-van Dijk et al., 2020). Malgré cela, les 
personnes qui ont participé à l’une de ces interventions rapportent tout de même l’avoir 
trouvée utile, puisqu’elle avait encouragé leur réflexion et leur avait apporté un sentiment 
de validation (Duggleby et al., 2018; Ploeg et al., 2018).  

Selon la littérature recensée, des interventions comprenant du soutien psychosocial 
peuvent entraîner des effets bénéfiques ou être appréciées des PPA qu’elles soient 
offertes de différentes façons : en mode individuel ou en groupe, en personne ou à 
distance ou encore à domicile ou à l’extérieur. Par exemple, Gassoumis et ses 
collaborateurs (2024) constatent que le soutien psychosocial offert individuellement par 
une intervenante formée ou un intervenant formé augmenterait la qualité de vie des PPA. 
Selon une autre étude, du soutien psychosocial offert en groupe dans un centre 
communautaire diminuerait le fardeau et les symptômes de dépression, et il augmenterait 
leur sentiment de compétence des PPA (Terracciano et al., 2020).  
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Aussi, tant le soutien psychosocial offert par du personnel formé que par des pairs peut 
être bénéfique et apprécié des PPA, selon leurs besoins. Du soutien offert par des pairs 
pourrait aider les PPA qui ressentent le besoin de contrer l’isolement, d’être reconnues et 
validées dans leur expérience ou de développer un sentiment d’appartenance (Herron et 
Runacres, 2023; International Alliance of Carer Organizations, 2020; Ringer et al., 2020; 
Xiao et al., 2021). Ce constat est aussi rapporté par des PPA consultées par l’INESSS 
qui apprécient ce type de soutien lorsqu’il permet le partage d’outils et de solutions pour 
prendre soin de soi. Par ailleurs, les recommandations du National Institute for Health 
and Care Excellence (NICE) (2020) pour les PPA incluent le soutien par les pairs pour 
briser l’isolement social dans un contexte empathique et de soutien émotionnel mutuel. 
Le soutien psychosocial offert par le personnel professionnel de la santé ou des services 
sociaux est toutefois aussi souhaité par des PPA rencontrées, constat qui émerge 
également dans la littérature (Hammar et al., 2021; Huis In Het Veld et al., 2018). 
Certaines PPA suggèrent, par ailleurs, que du personnel professionnel spécialisé en 
santé mentale assure un certain encadrement des discussions entre pairs, dans le cadre 
des forums de soutien virtuels (Huis In Het Veld et al., 2018). Dans son guide de 
pratiques prometteuses, l’Appui pour les proches aidants met l’accent sur l’importance de 
créer des liens sociaux significatifs à travers le soutien psychosocial, et ce, quelle que 
soit la forme ou la modalité des services offerts (L'Appui pour les proches aidants, 2019). 

Enfin, selon des PPA (Carroll et al., 2019; Vos et al., 2021) et certaines organisations 
(NICE, 2020; Petro-Canada CareMakers Foundation, 2021), du soutien psychosocial 
offert aux PPA de manière préventive, maintenu selon les besoins, permettrait une 
meilleure utilisation des ressources, en plus de contribuer à prévenir l’épuisement et 
l’isolement social. Les membres du comité abondent en ce sens; toutefois, ils émettent 
des réserves quant à l’applicabilité d’une approche préventive considérant que le RSSS 
peine à répondre à la demande actuelle pour assurer les services urgents. Un partenariat 
fort avec les organismes communautaires qui offrent des services de soutien 
psychosocial est nommé comme piste d’amélioration de l’accès à ces services (Van 
Pevenage et Reiss, 2020), ce qui pourrait favoriser l’applicabilité d’une approche 
préventive. 

 Soutien à la santé physique  
Certains services destinés aux PPA contribuent à la promotion et au maintien de leur 
santé physique, notamment en évitant qu’une tension ne se développe entre leur volonté 
et leur capacité à maintenir leur engagement (MSSS, 2023c). Ces services peuvent 
prendre différentes formes, telles que des soins médicaux, des conseils de personnel 
professionnel de la santé ou encore le soutien à la pratique d’activités physiques. Ils 
peuvent avoir comme objectif la prise en charge d’une condition de santé existante ou 
encore être offerts en mode préventif, comme le recommande le gouvernement 
australien dans sa stratégie nationale pour les proches aidants (Australian Government, 
2024) de même que le NICE (2020). Dans ses recommandations pour soutenir les PPA, 
cette organisation précise que l’évaluation des besoins, notamment en lien avec l’état de 
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santé physique, représente un moyen de prévenir des problèmes qui pourraient émerger 
dans le futur.  

En consultation avec l’INESSS, des PPA mentionnent avoir de la difficulté à prendre soin 
de leur santé en raison de différents obstacles, comme le manque de temps, le sentiment 
d’obligation de prioriser les besoins de la personne aidée ou encore l’impossibilité de la 
laisser seule. Des PPA consultées par l’INESSS considèrent qu’il serait plus facile pour 
elles d’accéder aux services dont elles ont besoin si elles étaient suivies dans le même 
établissement que la personne aidée ou par le ou la même médecin, un souhait aussi 
rapporté dans la littérature (Armstrong et al., 2021). Aussi, selon certaines des PPA 
rencontrées, il pourrait être opportun de recevoir des soins médicaux à domicile (p. ex. 
un vaccin ou une prise de sang) en même temps que la personne aidée, surtout lorsque 
cette dernière ne peut pas rester seule. Bien que la politique de SAD en vigueur prévoie 
que certains soins puissent être offerts à la PPA au domicile de la personne aidée plutôt 
qu’en contexte ambulatoire (MSSS, 2023c), les PPA consultées et les membres du 
comité consultatif rapportent que cela ne serait fait qu’au cas par cas, en fonction des 
soins à offrir et de la marge de manœuvre du personnel. Les mécanismes de tenue de 
dossier et de saisie des données utilisant les nouveaux codes d’acte d’intervention 
décrits dans le Cadre de référence pour mieux soutenir les PPA officialisent la possibilité 
d’offrir ce type de services concomitants pour l’usager et la PPA (MSSS, 2024b). Les 
membres du comité consultatif précisent toutefois qu’il demeurerait nécessaire de justifier 
la pertinence clinique pour que ces services soient dispensés à domicile pour la PPA, 
notamment selon le contexte de proche aidance.  

Des PPA consultées par l’INESSS souhaitent aussi prendre soin de leur santé physique 
de manière préventive, notamment en faisant de l’exercice ou en recevant des conseils 
de professionnels de la santé (p. ex. nutritionniste). Deux études évaluent l’efficacité 
d’interventions comprenant un programme d’activité physique personnalisé pour des 
dyades personne aidante/personne aidée, combiné à des services d’information et à de 
la formation; les auteurs concluent que ces interventions entraînent des effets bénéfiques 
pour les PPA, comme une diminution de la détresse ainsi que des symptômes de 
dépression ou de la tension ressentie (Perales-Puchalt et al., 2021; Teri et al., 2020). 

 Services de relève 
Les services de relève incluent du répit, de la présence-surveillance et du dépannage. 
Ces services visent à libérer les PPA de leurs responsabilités pour compenser le stress 
et la fatigue ou s’absenter afin de réaliser des activités de la vie courante (MSSS, 2023c). 
À l’occasion des services de répit, la personne aidée est prise en charge par une ou des 
personnes intervenantes. Bien que ce ne soit pas toujours le cas, certains services de 
répit incluent également des services pour la personne aidée, comme des soins, de 
l’assistance personnelle ou des activités de stimulation. Les services de répit peuvent 
être dispensés par les organismes communautaires, les entreprises d’économie sociale 
d’aide à domicile (EESAD) ou du personnel du RSSS (MSSS, 2024b). Ils peuvent être 
offerts à domicile, dans les établissements ou dans les locaux d’autres organismes, pour 
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une durée de quelques heures (p. ex. répit à domicile offert par le CLSC) allant à 
quelques semaines (p. ex. hébergement temporaire en établissement public). Les 
centres de jour font aussi partie de l’offre de répit pour les PPA, même si leur objectif 
premier est de favoriser le maintien des acquis, la socialisation et la santé globale des 
personnes aidées, notamment celles en perte d’autonomie vivant à domicile (MSSS, 
2023a). La présence-surveillance, quant à elle, est plutôt une activité de garde d’une 
durée de quelques heures pour assurer la sécurité de la personne aidée lorsque la PPA 
doit s’absenter du domicile. Ce service peut être offert par des gens qui assurent la 
surveillance de la personne aidée, sans avoir nécessairement de formation spécifique 
(L'Appui pour les proches aidants, 2025). Enfin, le dépannage permet aux PPA d’être 
remplacées pour faire face à des situations imprévisibles ou urgentes (MSSS, 2023c). 

À l’échelle canadienne, les services de relève font partie des recommandations pour 
mieux soutenir les PPA de personnes aînées et favoriser le maintien à domicile (AMC, 
2020; Centre canadien d'excellence pour les aidants, 2025). Des organisations 
québécoises considèrent ces services comme essentiels pour soutenir les PPA et leur 
permettre de trouver ou de retrouver un certain équilibre (CSBE, 2024; FFMSQ, 2022; 
RANQ, 2018). D’ailleurs, l’enquête menée par l’Appui pour les proches aidants révèle 
que les services de relève sont considérés comme prioritaires, particulièrement par les 
PPA qui offrent un soutien plus intense, c’est-à-dire de 20 heures ou plus par semaine 
(L'Appui pour les proches aidants, 2022), ce qui peut être le cas pour celles qui 
soutiennent une personne aînée en grande perte d’autonomie. 

Selon plusieurs organisations, les services de relève peuvent prévenir l’épuisement, 
contribuer à la préservation de la santé mentale et physique, et faciliter le maintien d’une 
vie plus équilibrée (Centre canadien d'excellence pour les aidants, 2022; Haute Autorité 
de Santé, 2024; RANQ, 2018). Les membres du comité consultatif et les personnes 
consultées par l’INESSS abondent dans le même sens et ajoutent que ces services 
permettraient aux PPA de continuer d’exercer leur rôle lorsqu’elles le souhaitent. Ces 
services offriraient ainsi à la personne aidée la possibilité de demeurer plus longtemps à 
domicile, une opinion partagée par des PPA dont les propos sont rapportés dans la 
littérature (Harkin et al., 2020; Morrisby et al., 2019). Le CSBE rapporte toutefois 
qu’actuellement, au Québec, le répit ne serait pas offert de manière préventive pour 
soutenir les PPA, avant que leurs besoins ne soient criants (2023b). 

Des études contrôlées à répartition aléatoire et des études avant-après sans groupe 
témoin démontrent, par ailleurs, que des interventions qui assurent, notamment, du répit 
peuvent entraîner des effets bénéfiques pour les PPA comme une réduction des 
symptômes de dépression et du fardeau (Birkenhäger‐Gillesse et al., 2020; Gitlin et al., 
2024; Gresham et al., 2018; Terracciano et al., 2020). Des PPA interviewées sur leur 
expérience mentionnent aussi que les services de relève allègent leur fardeau (ACL, 
2024; Rohnsch et Hamel, 2021), et elles ajoutent que ces services contribuent à 
l’amélioration de leur qualité de vie (Harkin et al., 2020). Par exemple, les services de 
relève peuvent permettre aux PPA d’accéder plus facilement aux services dont elles ont 
besoin. Selon le comité consultatif, des services de répit ou de surveillance permettraient 
aux PPA de se prévaloir d’un autre service pour elles-mêmes, par exemple de participer 
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aux rencontres d’un groupe de soutien psychosocial ou de consulter une personne 
détenant un titre professionnel dans le domaine de la santé. Des PPA consultées par 
l’INESSS et dans la littérature signalent d’ailleurs leur difficulté à quitter le domicile pour 
accéder aux services (Sarris et al., 2020). Certaines rapportent se sentir moins stressées 
quand elles peuvent aller chercher du soutien sans avoir à coordonner la relève pour la 
personne aidée (Gresham et al., 2018) et d’autres apprécieraient la possibilité de 
s’exprimer librement sur leur expérience hors de la présence de la personne aidée 
(Herron et Runacres, 2023). 

La flexibilité des horaires est nommée par des PPA interviewées dans la littérature 
(Rohnsch et Hamel, 2021), tout comme par celles rencontrées par l’INESSS, comme un 
élément qui influe sur leur appréciation de l’utilité des services. Par exemple, certaines 
des PPA consultées souhaitent du répit à l’heure, tandis que d’autres ont besoin de répit 
à la journée ou à la semaine. Elles désirent également des services en dehors des 
heures régulières et ne pas avoir un nombre minimal d’heures à respecter pour accéder 
aux services, un point soulevé aussi par les membres du comité consultatif. Aussi, des 
PPA consultées par l’INESSS trouvent contraignant de ne pouvoir accéder aux services 
de répit qu’en planifiant; elles souhaiteraient une plus grande souplesse. Un modèle 
proposant du répit ponctuel, pour une période allant de 2 heures à 2 jours, pourrait 
potentiellement favoriser cette flexibilité selon des chercheurs québécois (Viens et al., 
2024).  

Enfin, l’accès aux services de dépannage, lesquels devraient permettre aux PPA d’être 
remplacées lorsqu’elles sont confrontées à une situation imprévue et urgente, serait 
limité selon le CREGÉS qui rapporte que plus du tiers (33 %) de ces services comporte 
des délais d’attente (Van Pevenage et Reiss, 2020). Selon le RANQ (2018), les services 
de dépannage devraient être accordés à l’intérieur d’un délai de 24 heures. Dans ses 
pistes d’amélioration, le CREGÉS propose de désigner une personne contact dans le 
RSSS pour recevoir les demandes de services de dépannage des PPA ou encore de 
créer une ligne d’urgence pour les PPA (Van Pevenage et Reiss, 2020). 

Des PPA interviewées dans la littérature (Kohler et al., 2022; Vos et al., 2021) et celles 
consultées par l’INESSS indiquent souhaiter l’accès à différents types de répit, selon 
leurs besoins, leurs préférences et celles de la personne aidée, une orientation aussi 
mise de l’avant par des organisations internationales (ACL, 2022; HAS, 2024). Selon le 
bureau du défenseur des aînés en Colombie-Britannique, différents modèles permettent 
de répondre à divers besoins : le répit à domicile permettrait à la PPA de quitter la 
maison pour quelques heures, celui en centre de jour pourrait être plus approprié lorsque 
la PPA a besoin d’une journée complète, tandis que le répit en établissement pourrait 
être particulièrement utile lorsque la PPA a besoin d’une pause durant une plus longue 
période, de quelques nuits à quelques jours (Office of the seniors advocate British 
Columbia, 2023).  

Dans les consultations menées par l’INESSS, plusieurs PPA priorisent le répit à domicile 
pour éviter à la personne aidée en grande perte d’autonomie de devoir quitter la maison 
– ce qui est même impossible pour certaines – ou de voir leur routine quotidienne 
chamboulée, des sentiments partagés par des PPA consultées dans la littérature (Kohler 
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et al., 2022; Riekkola Carabante et al., 2018). Par exemple, Francine, une PPA qui 
cohabite avec sa mère atteinte d’un TNC, témoigne des difficultés qu’elle rencontre 
lorsqu’elle utilise les services de répit offerts à l’extérieur de chez elle :  

Lorsque ma mère revient [à la maison], ça me prend des semaines et des 
semaines et des semaines pour la ramener [à son état normal]. Elle revient 
dans un état pitoyable psychologiquement parce qu'elle pense qu'on l'a 
abandonnée. Donc, je ne peux pas sortir ma mère de la maison pour un 
répit. 

De plus, des PPA qui ont pu accéder à du répit à domicile ont noté une réduction de leur 
stress, puisqu’elles n’ont pas eu à coordonner ce service à l’externe (Gresham et al., 
2018). Un autre aspect important pour les PPA concerne la stimulation physique, 
cognitive et sociale de la personne aidée en fonction de ses besoins et capacités 
pendant l’utilisation des services de relève (Armstrong et al., 2021; Gibson et al., 2019; 
Harkin et al., 2020). Selon certaines PPA, cela faciliterait l'engagement de la personne 
aidée, de même qu’un retour à la maison en douceur (Gresham et al., 2018; Harkin et al., 
2020). Des PPA consultées par l’INESSS ajoutent souhaiter que les activités offertes aux 
personnes aînées demeurant en RPA soient adaptées aux besoins et préférences de 
celles-ci.  
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4 MODALITÉS TRANSVERSALES DE SERVICES  

Pour compléter la réponse à la deuxième question d’évaluation portant sur la manière 
d’offrir des services en fonction des besoins des PPA qui soutiennent une personne 
aînée en grande perte d’autonomie vivant à domicile, des modalités de services à portée 
transversale ont été dégagées. Celles-ci s’appuient, d’une part, sur les modalités décrites 
comme utiles et appréciées par les PPA, et d’autre part sur les caractéristiques 
communes des interventions qui ont démontré des effets bénéfiques lors d’études sur 
l’efficacité. L’information concernant l’applicabilité de ces modalités en contexte 
québécois, lorsque disponible, est également considérée. Bien que les modalités de 
services dégagées semblent bénéfiques au regard des données colligées, elles ne sont 
toutefois pas automatiquement garantes de succès; d’autres facteurs pourraient 
également contribuer aux avantages des interventions pour les PPA. Les détails des 
interventions recensées dans la littérature sont présentés à l’annexe C (voir document 
Annexes complémentaires). 

 Approche préventive 
Il y a quelques années, le RANQ (2018) constatait que l’évaluation des besoins des PPA 
était sujette à des délais d’attente et n’était souvent pas réalisée de manière préventive. 
Plus récemment, l’analyse du CREGÉS révélait des délais d’attente contraignant l’accès 
à de nombreux services pour les PPA (Van Pevenage et Reiss, 2020). En consultation 
avec l’INESSS, des PPA expriment d’ailleurs leurs inquiétudes quant à la capacité de 
poursuivre leur engagement devant la difficulté d’obtenir des services sauf en situation 
de crise. Plusieurs d’entre elles souhaiteraient être informées à propos du soutien 
disponible ou accéder à certains services de manière préventive, tout comme des PPA 
dont les propos sont rapportés dans la littérature (Carroll et al., 2019; Vos et al., 2021). 

Certaines organisations d’ici et d’ailleurs préconisent une approche préventive du soutien 
aux PPA pour mitiger les risques d’épuisement et prévenir d’autres problèmes de santé 
physique ou psychologique (AMC, 2020; Australian Government, 2024; HAS, 2024; 
MSSS, 2023a; Petro-Canada CareMakers Foundation, 2021; Regroupement provincial 
en santé et bien-être des hommes, 2018; Van Pevenage et Reiss, 2020). Une 
mobilisation précoce du réseau de soutien des personnes aînées, y compris des PPA, 
est d’ailleurs proposée par des membres du Panel permanent des usagers et des 
personnes proches aidantes. Cette idée est également mise de l’avant dans le Cadre de 
référence – Approche intégrée de proximité pour les personnes aînées pour répondre 
aux besoins évolutifs de cette population (MSSS, 2023b); cette orientation est reprise 
dans la récente Politique québécoise sur les maladies d’Alzheimer et les autres TNC 
(MSSS, 2025). Des pratiques de prévention sont aussi mises de l’avant dans le Cadre de 
référence pour reconnaître et soutenir les PPA (MSSS, 2024b), qui invite les personnes 
intervenantes à informer les PPA à propos des ressources disponibles et à les 
sensibiliser quant à l’importance de porter attention à la préservation de leur propres 
santé et bien-être.  
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 Personnalisation des services 
Comme les PPA ne forment pas un groupe homogène, les avantages potentiels des 
services peuvent varier selon les préférences des PPA et leurs besoins spécifiques, 
lesquels évoluent au fil du parcours. Selon la littérature, une approche centrée sur la 
personne – c’est-à-dire en connaissant la condition de la personne aidée, en considérant 
les besoins et préférences des PPA et en les faisant participer aux décisions – 
augmenterait la qualité des services et, conséquemment, la satisfaction des PPA à leur 
égard (Healthcare Excellence Canada, 2022; Polacsek et al., 2020). Par exemple, un 
modèle de soins et services en SAD, qui permettrait un choix en fonction des besoins, de 
la forme, du moment et de l’organisme responsable de la prestation des services, 
pourrait diminuer le fardeau perçu de certaines PPA (Centre national d’innovation AGE-
WELL, 2021). Des organisations internationales recommandent par ailleurs que les 
services soient déployés de manière à répondre aux besoins uniques des PPA qui ont 
été reconnus lors de l’évaluation (ACL, 2022; HAS, 2024; NICE, 2020). Au Québec, le 
mécanisme d’appréciation et d’évaluation régulière des besoins pour personnaliser les 
interventions et mesures de soutien, prévu dans le Cadre de référence pour reconnaître 
les PPA comme partenaires et mieux les soutenir, pourrait représenter un facilitateur 
(MSSS, 2024b).  

Selon les données colligées, la personnalisation des services en fonction des besoins 
des PPA peut se refléter de différentes façons, notamment à travers les sujets abordés, 
le format ou médium employé ainsi que le moment auquel les services sont rendus. Dans 
la littérature, de nombreuses PPA mentionnent apprécier des services dont le contenu ou 
l’approche peut être adapté à leurs besoins (Aoun et al., 2018; Garvelink et al., 2020; 
Harkin et al., 2020; Valaitis et al., 2020). Parmi les interventions recensées lors d’études 
contrôlées à répartition aléatoire, d’études quasi expérimentales avec groupe témoin ou 
d’études avant-après sans groupe témoin, celles qui ont entraîné des effets bénéfiques 
statistiquement significatifs pour les PPA permettent une adaptation du contenu en 
fonction de leurs besoins (Gassoumis et al., 2024; Gitlin et al., 2021; Gitlin et al., 2024; 
Perales-Puchalt et al., 2021; Possin et al., 2019; Sadavoy et al., 2022; Shaw et al., 2020; 
Sperling et al., 2020; Teri et al., 2020; Williams et al., 2019). Une de ces études compare 
d’ailleurs directement les effets d’une intervention proposant du contenu personnalisé à 
ceux d’un service d’information sur des sujets prédéfinis (Gitlin et al., 2021). Inversement, 
la plupart des interventions recensées qui proposaient du contenu standardisé, c’est-à-
dire en abordant des thèmes prédéfinis sans possibilité d’ajustement, n’ont pas entraîné 
d’effets positifs significatifs pour les PPA selon des études contrôlées à répartition 
aléatoire et une étude quasi expérimentale avec groupe témoin (Behrndt et al., 2019; 
Donath et al., 2019; Duggleby et al., 2018; Huis In Het Veld et al., 2020; Kunik et al., 
2020; van Haeften-van Dijk et al., 2020).  

La personnalisation peut également se refléter dans la forme du médium utilisé 
(p. ex. capsules vidéo, dépliants papier, site Web) ou des rencontres (p. ex. en personne 
ou à distance ; en mode individuel ou en groupe). Par exemple, différentes méthodes 
d’apprentissage pour acquérir les compétences peuvent mieux répondre aux besoins de 
certaines PPA, que ce soit, par exemple, de suivre des instructions écrites ou encore de 
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recevoir un coaching en personne (Shin et Habermann, 2020). Aussi, une offre de 
soutien à distance, par téléphone ou Internet, pourrait faciliter l’accès aux services, 
surtout pour les PPA qui vivent dans des régions rurales (Carroll et al., 2019; Possin et 
al., 2019). Le NICE (2020) recommande également d’offrir aux PPA une option de 
consultations en ligne ou par téléphone pour faciliter l’accès à divers services. Toutefois, 
certaines PPA jugent impersonnels des services de soutien psychosocial ou 
d’information offerts virtuellement et estiment important de maintenir l’offre de services en 
personne, même lorsque des services virtuels sont disponibles (Huis In Het Veld et al., 
2018). Dans son guide de pratiques prometteuses en soutien psychosocial, l’Appui pour 
les proches aidants souligne que des modalités de services flexibles peuvent être 
bénéfiques pourvu qu’elles permettent la création de liens de proximité et de confiance 
(L'Appui pour les proches aidants, 2019). Dans une visée de personnalisation, il semble 
donc judicieux de considérer les préférences des PPA en matière du médium employé 
pour offrir le service. 

Enfin, une plus grande souplesse sur le plan des horaires de services pourrait mieux 
répondre aux besoins des PPA, comme en témoignent de nombreuses études 
qualitatives menées auprès de cette population (Carroll et al., 2019; Dansereau et al., 
2022; Harkin et al., 2020; Rohnsch et Hamel, 2021). La possibilité de bénéficier des 
services aux moments opportuns pourrait diminuer le stress des PPA (Dansereau et al., 
2022) et faciliter l’organisation de leurs services ainsi que la conciliation de leur rôle avec 
leurs responsabilités professionnelles (NICE, 2020). Dans leurs recommandations pour 
soutenir les PPA, plusieurs organisations, comme le NICE (2020), le CREGÉS (Van 
Pevenage et Reiss, 2020) et L’Appui pour les proches aidants (2019), préconisent que 
certains services, comme le répit ou le soutien psychosocial, soient accessibles avec des 
horaires élargis, notamment en soirée, en fin de semaine ou de nuit, pour en améliorer 
l’accessibilité. 

 Combinaison des services  
Les PPA ont généralement de multiples besoins concomitants; il apparaît donc pertinent 
de leur offrir plus d’un type de service, en les combinant ou en les offrant 
successivement. Des études contrôlées à répartition aléatoire, des études quasi 
expérimentales avec groupe témoin ou des études avant-après sans groupe témoin ont 
examiné des interventions combinant plusieurs services, et elles rapportent d’ailleurs des 
effets bénéfiques pour les PPA (Birkenhäger‐Gillesse et al., 2020; Gassoumis et al., 
2024; Gitlin et al., 2021; Gitlin et al., 2024; Gresham et al., 2018; Perales-Puchalt et al., 
2021; Sadavoy et al., 2022; Sperling et al., 2020; Teri et al., 2020; Terracciano et al., 
2020). Par exemple, des interventions qui combinent des services d’information et de 
formation avec du soutien psychosocial se sont révélées bénéfiques pour les PPA 
comparativement à un service unique d’information (Gassoumis et al., 2024; Gitlin et al., 
2021). Le CREGÉS  rapporte d’ailleurs que les PPA qui soutiennent des personnes 
aînées ou atteintes d’un TNC pourraient bénéficier d’interventions comprenant plusieurs 
services, particulièrement celles qui intègrent du soutien psychosocial (Van Pevenage et 
Reiss, 2020). De plus, la combinaison des services d’information et de formation à du 
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soutien psychosocial est considérée comme utile par des PPA invitées à partager leur 
expérience d’une telle intervention offerte sur une plateforme virtuelle (Xiao et al., 2021). 
L’ajout d’un service de relève à d’autres types de soutien pour les PPA pourrait 
également entraîner des effets bénéfiques (Birkenhäger‐Gillesse et al., 2020; Gitlin et al., 
2024; Gresham et al., 2018; Terracciano et al., 2020). Comme mentionné 
précédemment, selon les membres du comité consultatif, des PPA consultées par 
l’INESSS et certaines PPA dans la littérature (Gresham et al., 2018; Herron et Runacres, 
2023; Sarris et al., 2020), des services de relève qui libèrent temporairement les PPA de 
leurs responsabilités pourraient faciliter le recours aux services de soutien pour elles-
mêmes.  

Bien qu’il pourrait être favorable de combiner plusieurs types de services, des effets 
bénéfiques ne sont pas toujours observés chez les PPA qui ont eu accès à des 
interventions multicomposantes (Behrndt et al., 2019; Fleisher et al., 2023; Huis In Het 
Veld et al., 2020; van Haeften-van Dijk et al., 2020). Des interventions combinant 
plusieurs types de services peuvent, par exemple, être considérées comme trop 
exigeantes par certaines PPA (Birkenhäger‐Gillesse et al., 2020). Il demeure important 
d’évaluer leurs besoins et de convenir avec elles des interventions à assurer.  

 Continuité informationnelle, relationnelle et d’approche 
La continuité dans la façon dont les services sont rendus, qu’il s’agisse de continuité 
d’approche, de continuité relationnelle ou de continuité informationnelle (Couturier et al., 
2016), semble être une autre modalité importante pour les PPA. En effet, la continuité 
d’approche lors de la dispensation des services aux personnes aînées en grande perte 
d’autonomie, particulièrement celles atteintes d’un TNC, et le respect de leurs habitudes 
de vie peuvent diminuer le stress des PPA. Par exemple, les changements au regard de 
la routine, de la façon d’offrir les soins quotidiens ou encore les transitions à l’extérieur du 
domicile peuvent être éprouvants et entraîner de la désorganisation (Dansereau et al., 
2022; Riekkola Carabante et al., 2018). Ainsi, la continuité d’approche est fréquemment 
reconnue par des PPA consultées par l’INESSS, tout comme par d’autres dont les 
propos sont rapportés dans la littérature, comme un facteur qui influe sur leur 
appréciation des services. L’importance de la continuité des habitudes de vie de la 
personne aidée est aussi soulignée dans les recommandations de la Haute Autorité de 
Santé (HAS) portant sur les services de répit (2024). 

La stabilité du personnel est fréquemment nommée par des PPA consultées, par 
l’INESSS et dans la littérature, comme favorisant la continuité relationnelle et la 
continuité informationnelle (Hammar et al., 2021; MacInnes et al., 2020; Polacsek et al., 
2020; Riekkola Carabante et al., 2018; Rohnsch et Hamel, 2021; Valaitis et al., 2020; 
Vos et al., 2021). Selon ces écrits, elle favoriserait le développement d’un sentiment de 
confiance à l’égard des personnes attitrées au dossier ainsi qu'un partage d'information 
fluide entre les personnes concernées. Des membres du comité consultatif soulignent 
également que les personnes aînées atteintes d’un TNC peuvent être grandement 
déstabilisées par le roulement de personnel. Le Comité de partenaires du Plan d’action 
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gouvernemental en proche aidance (2023), tout comme certains organismes québécois, 
nomment eux aussi la stabilité du personnel comme un objectif clé vers lequel tendre 
(Conseil du statut de la femme, 2020; RANQ, 2018). 

Dans le contexte actuel de pénurie de main-d’œuvre (CSBE, 2023b), bien que souhaitée, 
cette stabilité n’est cependant pas toujours possible. À défaut de pouvoir garantir la 
stabilité du personnel, certaines stratégies pourraient favoriser le lien de confiance des 
PPA à l’égard des intervenants et intervenantes ainsi que des services. Par exemple, il 
est suggéré de prendre le temps de présenter celles et ceux qui vont s’occuper de la 
personne aidée ainsi que leurs compétences, prévoir une période de transition en 
présence de la PPA ou faire une intégration progressive de la personne aidée dans les 
services offerts hors du domicile (Harkin et al., 2020; HAS, 2024). D’autres mécanismes 
pourraient aussi favoriser la continuité informationnelle. Selon des PPA dont les propos 
sont rapportés dans la littérature, une communication fluide entre les PPA et les 
personnes intervenantes facilite le partage de connaissances et le développement de 
nouvelles stratégies pour prendre soin efficacement de la personne aidée (Polacsek et 
al., 2020; Riekkola Carabante et al., 2018). Les membres du comité consultatif proposent 
l’utilisation par les personnes intervenantes extérieures d’un journal rempli par la PPA à 
leur attention. Dans la littérature, des PPA ontariennes jugent cette stratégie efficace, 
notamment si cette information est employée par les différentes personnes qui offrent du 
soutien, ce qui favoriserait le travail d’équipe et la compréhension des rôles et 
responsabilités de chacune (Valaitis et al., 2020). Toutefois des PPA consultées par 
l’INESSS doutent que la transmission d’information écrite suffise à leur donner confiance 
en la compétence du personnel. Enfin, le Cadre de référence pour mieux soutenir les 
PPA (MSSS, 2024b) prévoit la consignation d’information clinique, incluant les objectifs 
d’accompagnement des PPA, au plan d’intervention de la personne aidée, ce qui pourrait 
être un moyen de favoriser le partage d’information entre les diverses personnes 
intervenantes.  

 Qualification du personnel   
Plusieurs PPA consultées par l’INESSS et interviewées dans la littérature mentionnent 
l’importance que revêt à leurs yeux la qualification du personnel, tant pour les services 
qui leur sont offerts directement, comme les services de soutien psychosocial ou la 
formation, que pour les services offerts à la personne aidée qui soutiennent 
indirectement les PPA, comme les services de relève (Dementia UK, 2021; Hammar et 
al., 2021; Harkin et al., 2020; Huis In Het Veld et al., 2018; Rohnsch et Hamel, 2021; 
Shin et Habermann, 2020; Vos et al., 2021; Xiao et al., 2021). Les PPA se sentent plus 
en confiance avec celles et ceux qui ont une compréhension approfondie des conditions 
de santé et enjeux que vivent les personnes aînées en perte d’autonomie, ainsi que de 
leur réalité en tant que PPA dans ce contexte (Armstrong et al., 2021; Riekkola 
Carabante et al., 2018; Rohnsch et Hamel, 2021; Shin et Habermann, 2020). Selon le 
CSBE (2024), une offre de formation continue pour toutes les personnes concernées 
permettrait d’améliorer leurs compétences, en plus de favoriser l’harmonisation et le 
rehaussement du niveau de qualité des pratiques cliniques. Ces aspects sont jugés 
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d’autant plus importants dans un contexte où, lors des interventions à domicile, les 
intervenants et intervenantes doivent faire preuve d’autonomie et d’agilité. 

Parmi les interventions qui ont eu des effets bénéfiques statistiquement significatifs lors 
d’études contrôlées à répartition aléatoire, quasi expérimentales avec groupe témoin et 
avant-après sans groupe témoin, certaines étaient offertes par du personnel 
professionnel de la santé ou des services sociaux de différents domaines (p. ex. travail 
social, psychologie, psychiatrie, médecine familiale, sciences infirmières, ergothérapie) 
(Birkenhäger‐Gillesse et al., 2020; Gitlin et al., 2021; Gresham et al., 2018; Sadavoy et 
al., 2022; Shaw et al., 2020; Sperling et al., 2020; Williams et al., 2019), tandis que 
d’autres étaient offertes par des personnes sans qualification professionnelle précise, 
mais qui avaient reçu une formation spécifique pour offrir le service (Gassoumis et al., 
2024; Gitlin et al., 2024; Possin et al., 2019; Teri et al., 2020; Terracciano et al., 2020). 
En raison de l’hétérogénéité des modalités et interventions recensées, il est difficile 
d’indiquer les types d’interventions pour lesquelles il serait préférable de détenir un titre 
professionnel en santé ou en services sociaux pour entraîner un maximum d’avantages.  
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5 LIMITES  

Malgré la méthodologie rigoureuse qui a été déployée dans le cadre des présents 
travaux, certaines limites pourraient avoir un impact sur la portée des résultats présentés. 

• Seules les études récentes (2018 ou après) ont été sélectionnées. Ce choix 
méthodologique a été fait dans le but de bien représenter le contexte actuel en 
proche aidance, lequel a évolué rapidement depuis la pandémie de la COVID-19. 
Il est néanmoins possible que des études plus anciennes, bien que pertinentes, 
aient été exclues. 

• Afin de maximiser l’applicabilité et la transposabilité des données recueillies au 
contexte québécois, seuls les documents provenant de pays de l’OCDE qui ont le 
plus de caractéristiques communes avec le Canada (ICIS, 2013) ont été retenus. 
Cela pourrait avoir limité l’intégration de certaines pratiques pertinentes 
développées dans des contextes différents.  

• La majorité des études sélectionnées portent sur les PPA qui soutiennent une 
personne aînée atteinte d’un TNC. Ce biais de publication implique que peu de 
données sur les personnes aînées en grande perte d’autonomie ayant des 
incapacités physiques ont été incluses. 

• En cohérence avec l’approche de l’analyse différenciée selon le sexe qui intègre 
la perspective intersectionnelle (ADS+), les données témoignant des expériences 
et besoins distincts des femmes et des hommes, tout en prenant en considération 
les effets de l’interaction avec d’autres facteurs identitaires et sociaux 
(p. ex. l’âge, l’orientation sexuelle, l’identité autochtone, l’origine ethnique ou 
culturelle, la situation socioéconomique ou de handicap), ont été retenues. 
Toutefois, trop peu de données ont été colligées pour pouvoir décrire des 
services ou des modalités à privilégier selon plusieurs de ces facteurs.  

• Quoique les études qui ont examiné les effets d’une intervention destinée aux 
PPA étaient incluses, l’objectif des travaux n’était pas de déterminer les services 
ou les modalités de services les plus efficaces. Ainsi, la recherche documentaire 
n’a pas été effectuée de manière à repérer exclusivement, et de façon 
exhaustive, toutes les études qui ont examiné l’efficacité des services.  

• Les interventions recensées et leurs modalités étaient très hétérogènes, minant 
ainsi la possibilité de déterminer avec certitude les éléments qui contribuent aux 
avantages de certaines interventions comparativement à d’autres. Si des 
modalités de services à portée transversale ont tout de même été présentées 
dans ce rapport, elles peuvent toutefois contribuer au succès, sans être garantes 
de celui-ci.  

• L’efficience des services et des modalités de dispensation n’a pas été évaluée 
dans le cadre de ces travaux.  
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CONCLUSION 

Les PPA apportent, en ajout aux services formels, un soutien crucial aux personnes 
aînées en grande perte d’autonomie vivant à domicile. Ces PPA ont, elles aussi, besoin 
de services pour prévenir ou atténuer les conséquences de ce rôle sur leur santé 
physique et mentale, leur qualité de vie et leur bien-être, et ainsi maintenir leur 
engagement lorsque tel est leur choix. Les savoirs mobilisés dans le cadre de ces 
travaux permettent de décrire les réalités des PPA qui soutiennent une personne aînée 
en grande perte d’autonomie, notamment les impacts de leur rôle et leurs besoins. Ceux-
ci s’apparentent grandement aux besoins documentés pour la population de PPA plus 
générale. Toutefois, le caractère chronique et dégénératif de la condition des personnes 
aînées en grande perte d’autonomie semble faire évoluer les besoins des personnes qui 
les soutiennent au fil du temps. C’est pourquoi une évaluation régulière de leurs propres 
besoins tout au long du parcours serait particulièrement aidante.   

Ces travaux ont permis de recenser divers services qui répondent aux besoins des PPA 
qui accompagnent une personne aînée en grande perte d’autonomie, soit des services 
de navigation, d’information et de formation, de soutien psychosocial, de soutien à la 
santé physique et de relève. Bien que ces services soient actuellement offerts aux PPA 
au Québec, certaines contraintes semblent en limiter l’accès, l’utilité ou les avantages 
pour les PPA. Cet état des connaissances apporte des précisions quant à la manière 
dont ces services pourraient leur être offerts pour mieux répondre à leurs besoins. 

Ainsi, afin de mieux répondre aux besoins des PPA, des modalités transversales 
permettant d’ajuster la manière dont les services sont offerts ont été dégagées. 
Les données recueillies appuient l’importance d’adopter une approche préventive et de 
personnaliser les services. Considérant la complexité et la diversité des besoins des 
PPA, une combinaison de plusieurs services, lorsque ceci est souhaité et opportun, 
pourrait être avantageuse, ce qui fait écho aux conclusions de plusieurs revues 
systématiques2. Enfin, des moyens favorisant la continuité relationnelle, informationnelle 
et d'approche, ainsi que la qualification du personnel seraient à privilégier afin d’accroître 
la confiance des PPA à l’égard des services.  

  

 
2 Naunton Morgan B, Windle G, Sharp R, Lamers C. eHealth and Web-Based Interventions for Informal Carers of 

People With Dementia in the Community: Umbrella Review. Journal of Medical Internet Research 
2022;24(7):e36727. 

 Huggins M, Pesut B, Puurveen G. Interventions for Caregivers of Older Adults with Dementia Living in the 
Community: A Rapid Review of Reviews. Canadian Journal on Aging 2023;42(3):425-33. 

 Cheng ST, Li KK, Losada A, Zhang F, Au A, Thompson LW, Gallagher-Thompson D. The effectiveness of 
nonpharmacological interventions for informal dementia caregivers: An updated systematic review and meta-
analysis. Psychol Aging 2020;35(1):55-77. 
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Le Plan d'action gouvernemental pour les personnes proches aidantes 2021-2026 
comprend de nombreuses mesures en cours de réalisation, notamment par le 
gouvernement, les établissements de santé et de services sociaux, les organismes de la 
communauté ainsi que les milieux de recherche et établissements universitaires. Le 
présent rapport s’inscrit dans un vaste mouvement d’actions et de production de savoirs, 
avec comme objectif d’améliorer les services offerts aux PPA dont l’intensité du rôle 
évolue au fil du temps et de la perte d’autonomie vécue par la personne soutenue. 
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