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AVANT-PROPOS

Mise en situation

Un intervenant en santé mentale offre a la personne qu’il accompagne d'appeler, en sa présence, sa mére,
une personne importante pour elle : « All6, maman. Je suis avec mon intervenant et je voulais te dire que je
vais bien ».

Les derniéres fois qu'elles s'étaient parlé, les échanges ne s'étaient pas déroulés aisément. L'intervenant
propose méme de continuer I'appel si I'émotion est trop forte ou si le manque de courage se fait sentir. Un
simple appel comme celui-ci, amorcé par la personne pour maintenir le lien avec son entourage et réalisé
dans un contexte sécurisant en présence de l'intervenant, est rassurant pour la mére.

Le présent guide prone une approche systémique, grace alaquelle la construction et la préservation des liens entre
la personne ayant un trouble mental, ses proches et ses intervenants sont prises en compte dans le processus de
rétablissement, que ce soit au cours d'un épisode de soins et de services ou a un autre moment.

Non seulement cette approche est connue comme une bonne pratique en santé mentale, mais elle permet aussi de
maintenir un filet de sécurité pour la personne ayant un trouble mental et ses proches, chacun ayant des besoins
et traversant des situations exigeant de la résilience. Tout comme le parcours de rétablissement d'une personne
n'est pas linéaire, cette approche implique également des adaptations, des moments de recul et parfois de retrait,
de la négociation, mais surtout du soutien et de la bienveillance mutuelle. De méme, cette approche demande de
la flexibilité, puisque le rétablissement varie d'un individu a l'autre et d'un lieu a l'autre. En somme, ce Guide est un
effort pour construire une vision renouvelée de la collaboration entre les personnes ayant un trouble mental, leurs
proches et les intervenants.
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INTRODUCTION

L'implication des proches est largement abordée et souhaitée sur la scéene politiqgue québécoise, canadienne et
mondiale (1-7). Dans son Plan d'action en santé mentale 2015-2020, le MSSS prévoit dailleurs des mesures bien
précises a cet effet : cette implication doit étre « promue et favorisée dans les établissements responsables doffrir
des soins et des services en santé mentale. A cette fin, les intervenants doivent étre sensibilisés & limportance
de la contribution des membres de lentourage et informés sur les différentes facons de favoriser et de soutenir
leur implication, tout en respectant la volonté exprimée par la personne qui regoit des soins » (3). La question de
limplication des proches est par ailleurs toujours bien présente dans le plus récent Plan d'action interministériel en
santé mentale 2022-2026(2). La Commission de la santé mentale du Canada(8,9) considére aussi que les proches
sont des partenaires essentiels lorsqu'il s'agit de favoriser le rétablissement des personnes ayant un trouble mental.
A cette considération sajoute la compréhension du fait que leur role est complexe et quil doit étre soutenu. La
responsabilité populationnelle gqui incombe aux CISSS et CIUSSS en vertu de la Loi sur la gouvernance du systeme
de santé et de services sociaux (LGSSSS)(10) appuie dailleurs la nécessité de prendre en compte les besoins de
santé de tous.

Plusieurs avancées ont été faites en ce sens au Québec, entre autres avec la sanction, en 2020, de la Loi visant a
reconnaitre et a soutenir les personnes proches aidantes, qui appuie I'inclusion des proches dans les interventions
selonune approche fondée sur le partenariat (7). Cette loi représente un changement législatif sans précédent. Elle
vient affirmer la volonté du gouvernement et de la société québécoise d'agir pour renforcer le pouvoir daction des
personnes proches aidantes, dans le respect de leur volonté et de leurs capacités dengagement, tout en préservant
leur santé, leur bien-étre et leur qualité de vie. La politique nationale et le plan daction qui en découlent démontrent
que les proches constituent une priorité de I'action gouvernementale et tiennent compte de lapport considérable
des personnes proches aidantes ala société québécoise et de limportance de les soutenir(11,12). Le présent guide
s'inscrit en cohérence avec plusieurs principes et orientations qui conviennent, eux aussi, le besoin des proches
détre intégrés, considérés et outillés.

Malgreé tout, l'evaluation des pratiques relatives au réle et au bien-étre des proches nous rappelle que leur intégration
dans les soins et services nest pas systématique et comporte des défis(2,5,9):

« Quant a la participation des familles et des proches lors de la dispensation des soins, il y a encore
du travail a faire, afin que des collaborations plus significatives s’installent avec les équipes
soignantes. En effet, la notion de confidentialité freine encore beaucoup le rapprochement entre
les équipes soignantes et les familles. Le moment des rencontres peut aussi faire obstacle ala
participation, du moins dans le jour, lorsque la personne est en situation d'emploi » (5).

Sur le plan clinique, bien que les intervenants soient conscients de la pertinence d'impliquer les proches dans
lintervention, les défis sont bien réels et touchent diverses spheres de l'intervention. Notons tout dabord la gestion de
la confidentialité avec une personne quirefuse tout contact avec ses proches. Comment faire face a cette impasse ?
Comment maintenir un lien avec les proches sans risquer de briser le lien de confiance avec la personne ? Un autre
défise présente lorsque les proches ne souhaitent pas s'investir dans le processus de rétablissement de la personne.
Comment gérer la situation? Faut-il créer une ouverture, si petite soit-elle, ou respecter leur volonté pour éviter de
donner limpression d'insister ? Et comment réagqir siles interventions des proches entrent en contradiction avec le
plan d'intervention? Dans un autre angle, les interventions de types systémique et familiale peuvent générer chez
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les intervenants lappréehension de ne pas étre qualifiés pour agir selon une approche reconnue et planifiée. Il sagit
la d'autant de défis qui soulignent le besoin de connaissances et dexpertise en matiere de stratégies d’intervention
et de notions Iégales et éthiques entourant limplication des proches dans les soins et services (13-15).

Par ailleurs, les pratiques cliniques favorisant I'implication des proches ne peuvent venir simplement sajouter
OU se superposer aux pratiques existantes. Elles nécessitent un changement de la place qui est accordée aux
proches au sein de létablissement. Ainsi, la responsabilité d'un véritable partenariat avec ces derniers ne peut pas
reposer uniquement sur les intervenants et doit étre partagée avec l'établissement. En effet, lincertitude quant
au positionnement de établissement sur le r6le des intervenants a I'€gard des proches et le manque de soutien et
denvironnements de travail adaptés peuvent influencer I'énergie déployée dans les soins et services pour tisser un
lien avec eux(15,16). Il est souhaité que le présent guide contribue a ce changement en consolidant la prise de position
des établissements, en renforcant la confiance des intervenants envers leurs capacités a impliquer les proches
dans les soins et services en santé mentale et en favorisant le partenariat avec les organismes de la communauté.

Ainsi, la responsabilité d'un véritable partenariat avec les proches ne peut pas reposer uniquement
sur les intervenants et doit étre partagée avec I'établissement.

Enfin, le présent guide respecte les orientations et les principes directeurs de la Loi visant d reconnaitre et a soutenir
les personnes proches aidantes et de la politique gouvernementale qui en découle (7,11).

En effet, larticle 16 de la Loi visant & reconnaitre et a soutenir les personnes proches aidantes(7) prévoit que les
ministeres et organismes doivent prendre en compte les principes directeurs de la Politique nationale pour les
personnes proches aidantes et les orientations guelle contient dans I'élaboration, la mise en ceuvre et I'évaluation
de tout programme ou de tout autre service ou mesure concernant les personnes proches aidantes.

« Ces principes[...]sont les suivants :

1. Reconnaitre que chaque personne proche aidante est une personne a part entiére qui doit étre traitée avec
dignité et sollicitude, et dont il faut favoriser la bientraitance ;

2. Reconnaitre lapport considérable des personnes proches aidantes et limportance de les soutenir;

3. Favoriser la préservation de la santé et du bien-étre des personnes proches aidantes, notamment sur le plan
de la précarisation financiere, ainsi que le maintien de leur équilibre de vie;

4. Considérer la diversité des réalités des personnes proches aidantes et de leurs relations avec les personnes
aidées dans laréponse a leurs besoins spécifiques, et ce, a toutes les étapes de leur trajectoire de soutien,
depuis leur autoreconnaissance jusqua leur processus de deuil autant de la personne aidée que de leur réle
aupres de cette derniére;

5. Reconnaitre lexpérience des personnes proches aidantes et leurs savoirs, de méme que ceux
de la personne aidée, et les considérer dans le cadre d'une approche basée sur le partenariat ;

6. Respecter lesvolontés et les capacités des personnes proches aidantes quant a la nature et a lampleur
de leur engagement;

7. Consolider les partenariats entre les ministeres, les organismes du gouvernement et les organismes
non gouvernementaux tant au niveau national que régional et local en impliquant les personnes proches
aidantes pour favoriser des réponses adaptées a leurs besoins spécifiques. » (7)
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Le Guide encouragera les équipes cliniques a porter une attention psychosociale aux proches, mais aussi a tenir
compte de leur expérience et de leur savoir dans lintervention aupres des personnes ayant un trouble mental.
[l pourra donc contribuer a sensibiliser les intervenants et les gestionnaires a lapport indéniable des personnes
proches aidantes, a la diversité de leurs réalités et a limportance de les soutenir.

Encadré 1: Terminologie

Dans ce document, les mots utilisés pour désigner les groupes de personnes ont été judicieusement choisis
dans une visée inclusive et non stigmatisante, tout en veillant a alléger lalecture du document. Dans le champ
de la santé mentale, ce n'est pas facile, car bien qu'un certain consensus se dégage sur les appellations gu'on
ne souhaite plus voir, un désaccord subsiste quant a celles qu'on devrait aujourd’hui mettre de lavant. Ce
débat n'est ni inutile ni anodin, car le choix des [ nouveaux] mots peut inclure une volonté de changement et
d'un rapport différent les uns envers les autres. Les termes retenus dans ce document sont les suivants :

PERSONNE : A moins que le contexte demande une précision supplémentaire, l'appellation « personne »
sera privilégiée pour désigner tout individu ayant un trouble mental qui a ou qui pourrait avoir recours aux
services de santé et aux services sociaux. Cela inclut les personnes ayant des problemes de santé mentale
lies a des troubles de l'adaptation, des difficultés sociales ou encore des troubles mentaux courants ou graves.

PROCHES : La notion de « proche » peut désigner au sens large tous les membres de la famille (biparentale
intacte, séparée ou recomposée) ainsi que le conjoint, la parenté, les amis, les voisins, les employeurs, les
collegues de travail, etc. L'implication des proches peut parfois se manifester sous la forme d’'un soutien
intensif ou encore par une présence discréte, mais constante. Les proches sont désignés par la personne
et constituent, de son point de vue, son réseau de soutien.

INTERVENANT : La notion d'intervenant désigne lensemble des techniciens et des professionnels, y compris
les médecins traitants et psychiatres, en contact avec la clientele adulte dans le domaine de la santé mentale,
qguel que soit leur champ d'expertise ou disciplinaire.

A QUI SADRESSE LE GUIDE?

- Intervenants et gestionnaires travaillant aupres de la clientéle adulte en santé mentale

- Directions des établissements du réseau de la santé et des services sociaux (RSSS)

Le présent guide est destiné alensemble des intervenants, gestionnaires et directions en contact avec la clientele
adulte en santé mentale et travaillant dans les différents établissements du RSSS. Tous ces échelons ont un réle
important ajouer dans lamise en place des conditions organisationnelles nécessaires pour orienter les interventions
cliniques vers une implication accrue des proches dans les soins et services de santé mentale.

Le Guide cible la clientele adulte, puisque I'implication de ses proches comporte des particularités Iégales relatives
au consentement et au refus de soins qui different des clienteles dage mineur. Il est a noter toutefois que certaines
des pratiques mentionnées dans le Guide sappliquent a une clientéle de 14 ans et plus, a qui la loi reconnait une
certaine autonomie quant au consentement aux soins(17). Le Guide aborde également les pratiques cliniques liées
a la transition vers les services de santé mentale pour adulte, car il sagit d'une période charniere pour le réle joué
par les proches.
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cliniques dans ce domaine. L’implication des proches dans les soins
et services de santé mentale repose sur
une volonté de collaborer partagée par
la personne, le proche et I'intervenant
et nécessite la présence de conditions
Note : Il est entendu que la participation des proches ne doit pas se limiter au organisationnelles qui soutiennent les

domaine clinique, mais doit également s'¢tendre planification de lorganisation des i lini . ¢ t
soins et des services dans établissement. Cest dailleurs ce qui est mis de l'avant pratiques cliniques favomsan cette

dans les orientations ministérielles (3). Bien que le Guide appuie la nécessité d'une 1 collaboration.
telle participation, sa portée se limite au domaine clinique.

3. Il peut soutenir la mise en place d'une formation
sur Iimplication des proches a I'intention tant des
gestionnaires que des intervenants de I'établissement.

COMMENT A-T-ON DEVELOPPE LE GUIDE?

Les travaux surlesquels le Guide repose ont été dirigés par un comité réunissant une diversité dacteurs, notamment
des intervenants en santé mentale, des gestionnaires, des chercheurs, des partenaires communautaires et des
personnes ayant un savoir expérientiel. Trois principales étapes en ont structuré la réalisation, soit la mise en
place d'une stratégie de recherche documentaire, un processus itératif de rédaction et des consultations aupres
de différents groupes.

Etape 1: Une recherche documentaire’ a permis de dresser un portrait des connaissances sur les themes suivants :
enjeux légaux, éthiques et cliniques de I'implication des proches; défisrencontrés; besoins des proches; pratiques
cliniques et organisationnelles qui soutiennent I'implication.

Etape 2 : Larédaction du guide a été faite par lentremise d'un processus itératif, bonifié aintervalles réguliers grace
ala consultation de différents groupes d'acteurs clés (étape 3).

Etape 3 : Un processus de consultation en continu a permis d‘alimenter le contenu du document avec des savoirs
expérientiels, scientifiques, cliniques et administratifs de divers secteurs dactivité en santé mentale.

1. Cetterechercheainclustant lalittérature scientifique que lalittérature grise, qui regroupe toutes les publications qui ne sont pas contrélées par une
maison dédition. Il peut s'agir par exemple de documents gouvernementaux, de memoires ou théses de doctorat ou de sites Internet. La recherche
documentaire, exploratoire et non exhaustive, a été faite dans les bases de données Medline et PsycInfo(vocabulaire libre uniquement) et sur Google
pour lalittérature grise (recherches avec mots-clés en anglais et en frangais). Plusieurs articles ou documents se sont ajoutés en cours de rédaction.

GUIDE DE BONNES PRATIQUES POUR L'IMPLICATION DES PROCHES EN SANTE MENTALE



COMMENT UTILISER LE GUIDE?

Le Guide est divisé en trois sections complémentaires.
1. Lesbases : Cette section définit les contours théoriques de l'implication des proches.

- Qui sont les proches?
- Que signifie « impliquer les proches »?
- Pourquoi est-il essentiel de les impliquer?
- Quels sont les défis de Iimplication des proches?
~ A quirevient la responsabilité dimpliquer les proches ?
- Sur quels principes sappuient les interventions visant a impliquer les proches?

2. Les pratiques cliniques : Les pratiques cliniques se présentent sous la forme de fiches thématiques. Elles
sont divisées en trois catégories qui refletent les besoins des proches(voir le Tableau 1).

~ Etre CONSIDERE : Etre accueilli et reconnu dans son expérience et ses besoins lors des contacts avec
les intervenants.

~ Etre INTEGRE : Etre impliqué dans la planification, [évaluation et le suivi des soins et des services
de la personne et communiquer l'information au moment opportun.

~ Etre OUTILLE : Etre soutenu pour comprendre la situation et composer avec elle.
3. Les conditions organisationnelles : Cette section établit des conditions particulieres a mettre en place

dans établissement pour soutenir les intervenants dans I'adoption des pratiques cliniques.

Une boite a outils a l'intention des intervenants a aussi été publiée séparément. Elle se concentre sur les pratiques
cliniques de la section 2 uniguement.

Une synthese sur une page a également été publiée pour donner une vue densemble du sujet.

Acces au guide
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LES BASES

UNE DEFINITION INCLUSIVE DES PROCHES

La notion de « proche » est envisagéee dans une perspective globale et « Les proches, ce sont ces
inclusive. Ainsi, l'appellation proche peut désigner largement tous les gens qui étaient la avant et qui
membres de la famille (biparentale intacte, séparée ou recomposée) ainsi seront |a aprés. » (Proche)

que le conjoint, la parenté, les amis, les voisins, les employeurs, les collegues

de travail, etc. L'implication des proches peut parfois se manifester sous la forme d'un soutien intensif ou encore
par une présence discréte, mais constante. Les proches sont désignés par la personne et constituent, de son point
de vue, son réseau de soutien, son filet social.

L'écoute, le soutien et la considération des proches demeurent importants, quel que soit leur niveau d'implication
réel ou souhaité dans le processus de rétablissement de la personne. Il y a en effet une grande diversité de réalités
et de relations chez les proches a considérer (11). Dans certaines situations, les proches sont partie intégrante
des soins et des services alors que, dans dautres, ils ne seront pas directement impliqués. Pensons par exemple
aun proche bienveillant, qui a un réel intérét pour le bien-étre de la personne, mais a qui celle-ci n'accorde pas sa
confiance pour diverses raisons. |l y a aussi le proche qui souhaite, pour toutes sortes de raisons, se tenir a l'écart
du processus de rétablissement de la personne et qui vit une souffrance en lien avec cette situation, ou encore celui
quiaun role passif, mais qui, par sasimple présence, peut avoir un effet positif dansle parcours de rétablissement.

Encadreé 2 : Le proche : client, accompagnateur et partenaire

CAP santé mentale (anciennement Réseau Avant de Craguer) soutient quon peut reconnaitre le proche par les
trois réles qui lui sont attribués : client, accompagnateur et partenaire (18,19). La connaissance de chacun de ces
roles qui, en réalité, ne sont pas mutuellement exclusifs et se juxtaposent souvent, peut aider les intervenants a
adapter leursinterventions et attitudes alégard des proches pour leur accorder une juste place et les soutenir.
Pour consulter le document qui offre plus de renseignements sur chacun de cesroles, visitez : https://www.
capsantementale.ca/wp-content/uploads/2019/04/29829_Guide-Indispensable_QUEBEC.pdf.
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Encadré 3 : La personne proche aidante selon la Loi

La Loivisant areconnaitre et a soutenir les personnes proches aidantes, adoptée en 2020 au Québec, définit
la personne proche aidante de la fagon suivante :

« Toute personne qui apporte un soutien a un ou a plusieurs membres de son entourage qui présentent une
incapacité temporaire ou permanente de nature physique, psychologique, psychosociale ou autre, peu importe
leur &ge ou leur milieu de vie, avec qui elle partage un lien affectif, familial ou non. Le soutien apporté est
continu ou occasionnel, a court ou along terme, et est offert a titre non professionnel, de maniere libre, éclairée
et révocable, dans le but, notamment, de favoriser le rétablissement de la personne aidée et le maintien et
'amélioration de sa qualité de vie a domicile ou dans d'autres milieux de vie. Il peut prendre diverses formes,
par exemple le transport, l'aide aux soins personnels et aux travaux domestiques, le soutien émotionnel ou
la coordination des soins et des services. |l peut également entrainer des répercussions financieres pour la
personne proche aidante ou limiter sa capacité a prendre soin de sa propre santé physique et mentale ou a
assumer ses autres responsabilités sociales et familiales » (7).

La définition proposée dans le présent guide s'inscrit en cohérence avec cette vision, mais se veut plus
inclusive. En effet, les « proches » dont il est question ici peuvent aussi étre toute autre personne qui ne
correspond pas a la définition donnée par la Loi, mais qui est considérée comme proche par la personne.

QUE SIGNIFIE IMPLIQUER LES PROCHES?

Les exigences liées aux roles joués par les proches et les besoins qui y sont associés sont connus dans le domaine
de la santé mentale depuis les années 1960 et 1970, et encore aujourd’hui, entre autres, avec la notion de « fardeau
mental » (18,20-26). Il est donc essentiel dimpliquer les proches et de les soutenir dans ce role fort complexe, mais
toujours en fonction de leurs besoins, de leur volonté et de leurs capacités et dans le respect de la volonté de la
personne. Le Tableau 1présente les besoins des proches qui nous orientent vers le sens de cette implication. Cette
classification est reprise dans le présent guide afin dorienter les pratiques cliniques.

Encadré 4 : D'ou vient le choix des mots CONSIDERER, INTEGRER, OUTILLER?

Au cours de larédaction du Guide, plusieurs proches ont été rencontrés dans le cadre dentrevues individuelles
et de groupe. La question qui leur était posée pour clore lentrevue était : « Si on devait prioriser un changement
dans les pratiques des intervenants pour favoriser Iimplication des proches dans les soins et services, quel
serait-il selon vous? » Plusieurs réponses ont retenu notre attention, en particulier 'une dentre elles : « Cest
d'abord identifier clest qui les proches aidants, et ensuite : informer, intégrer, considérer. » (Proche)
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Tableau 1: Que signifie impliquer les proches ?

Etre considéré - Etre accueilli de maniére empathique et compréhensive
- Etrerassuré sur létat de la personne et sur le fait quelle recoit les
« soins et services dont elle a besoin
- Avoir sonrdle et son savoir expérientiel reconnus
« Avoir ses besoins entendus afin de recevoir une réponse adaptée a sa situation
- Verbaliser les émotions vécues lors d'un épisode de crise

Etre intégré - Etre consulté et entendu
- Contribuer aux évaluations et aux orientations cliniques (ex. :
plan dintervention)

- Echanger de linformation de maniére bidirectionnelle, dans
un langage accessible, au moment opportun, dans les limites du respect
de la confidentialité

Etre outillé - Avoir accés a de l'information personnalisée pour comprendre les troubles
mentaux et les facons d'agir pour aider

- Comprendre le fonctionnement des soins et services et les traitements offerts
« Savoir ou s'adresser pour avoir acces aux soins et aux services
- Etre accompagné et outillé lors de la prise de mesures Iégales

- Avoir acces a du soutien dés la demande de services ou le début du programme
dintervention et tout au long de I¢pisode de soins et de services(ex. :
consultation, groupe de soutien, défense des droits, service de répit
ou soutien financier)

- Avoir acces a certains types de soutien précis dans des situations
particuliéres (ex. : épisode de crise, prise de mesures légales, situations
exceptionnelles extérieures)

Impliguer les proches, c'est donc travailler a maintenir des liens entre tous et soutenir leur engagement dans leur
réle aupres de la personne ayant un trouble mental. Cela nécessite une volonté commune des parties concernées.
L'intervenant joue un rdéle important pour créer les conditions favorables a la mise en place de cet engagement
mutuel dans le respect des droits de la personne, des réles et des besoins de tous(27). Il doit donc mettre en ceuvre
le plus tot possible une approche systémique ou les proches sont pris en compte. Si cette approche est difficile a
instaurer dés le début du suivi, lintervenant peut y travailler, tout en étant conscient quelle peut évoluer au fil du
temps et se moduler en fonction des événements vécus par la personne ou par le proche.
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Encadré 5 : Dans leurs mots : « Impliquer les proches, cest... »

e (lest gu'on essaie de comprendre mes besoins pour que je puisse faire mon travail de parent comme il
faut. Quon m'aide a bien compléter le travail de I'équipe traitante. (Proche)

e (estrelayerlinformation aux membres de l'entourage et dire les vraies choses. Parce que moije comprends
des choses de ma maladie mentale, ma mere, elle, comprenait autre chose. Et lintervenant, lui, a les
connaissances. (Personne en rétablissement)

e Cest quand on maccueille bien quand jarrive [dans I'unité d'hospitalisation] pour visiter mon fils. Avec une
attitude chaleureuse. (Proche)

o Clest prendre en considération ce que les proches disent. Ils sont des témoins. (Proche)
o (Clest convenir de responsabilités mutuelles. (Proche)

o Cest quand le psychiatre a pris 30 minutes pour rencontrer seul le fils de 26 ans de ma fille [qui vit avec un
probleéme de santé mentale] et lui donner de linformation. Cétait rassurant pour [le fils] et cétait aidant
pour ma fille aussi de voir que son fils s'intéressait a son état. (Proche)

e (Cest quand lintervenant vient me chercher, qu'il est proactif. Parce que souvent, on est tellement plongé
dedans quon n'est pas porté a poser des questions, on n'est pas porte a aller chercher de l'aide, parce quon
vit une situation de crise. (Proche)

e (C'est batir une relation de confiance, parce qu'on a un but en commun : le bien-étre de la personne
atteinte. (Proche)

e ('est quand on mexplique le choix des soins, pas juste dire « cest ¢a qu'il faut faire ». Jai besoin quon
mexplique les choix cliniques, le rationnel derriére les choix cliniques. (Proche)

e ('est faire un suivi quand la personne sort de I'hdpital. Savoir : qui va prendre en charge les soins par la
suite? Qu'est-ce que je dois faire ? (Proche)

e (lest offrir la possibilité dun contact régulier entre l'intervenant et 'entourage pour se donner des nouvelles,
faire une mise ajour, tant quand ¢a va moins bien que quand ca va bien. (Proche)

POURQUOI EST-CE ESSENTIEL D'IMPLIQUER LES PROCHES?

Selon les données de Statistique Canada(28), plus du tiers(38 %)de la population canadienne de 15 ans et plus avait
en 2012 au moins une personne ayant un trouble mental dans sa famille immédiate ou élargie?, ce qui représente
environ 11 millions de personnes. Des études soutiennent que prés de la moitié des personnes vivant avec un trouble
mental ont des contacts quotidiens avec les membres de leur famille et que, parmi elles, un grand nombre vivent
avec leurs enfants (29,30). De plus, selon la Commission de la santé mentale du Canada, les proches fournissent
entre 75 % et 80 % de tous les soins recus par les personnes utilisatrices de services (9).

« Notre réle, une fois que les symptomes sont passés, que le traitement commence a faire
effet, c'est de leur rappeler qu'ils sont encore des personnes, avec des possibilités. » (Proche)

«[On abesoin de] quelgu’un qui va nous aider[...]
a étre bienveillants I'un envers l'autre, @ maintenir des liens familiaux «<normaux». [...]
Ce n'est pas juste un patient, c'est une famille malade. » (Proche)

2. Défini comme un probléeme émotionnel, un probléme de santé mentale ou un probléme de consommation d'alcool ou de drogues.
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Etre le proche d'une ou de plusieurs personnes ayant un trouble mental « Traverser cette épreuve,

apporte son lot de défis au quotidien, qui varient selon 'ampleur et la nature ca fait de nous une meilleure
du role de soutien et l'acces aux services (31). En effet, des études ont personne aussi. Plus généreuse
mentionné que cette implication pouvait influer sur leur emploi du temps, envers les autres. C'est un
leur énergie, leur etat emotionnel, leur situation financiéere et leurs activités  apprentissage et c'est bon détre
quotidiennes(18,28,31-34). Sur le plan social, les proches peuvent vivre de la appuyé pour ne pas souffrir
stigmatisation et une distanciation avec leur réseau social et lacommunaute autant pour apprendre. »

de fagon plus large (33). Cela peut influencer la dynamique familiale et (Proche)

engendrer des conflits et des incompréhensions de part et dautre.

Au-dela de ces difficultés, le réle de proche génére également des expériences positives(35). Le soutien apporté a
la personne peut devenir source de gratification et de satisfaction (36-38), procurer un sentiment détre utile (39) et
représenter une occasion de croissance personnelle et dapprentissage sur soi-méme et sur sa force intérieure(38,40).

Rappelons également que ce réle joué par les proches s'inscrit dans les soins et services et, plus largement, dansle
processus de rétablissement de la personne. En effet, des études ont souleveé les répercussions positives suivantes
de limplication des proches :

» Amélioration de I'adhésion au traitement, du bien-étre et de la qualité de vie de la personne (41-44).

» Diminution du nombre de rechutes et d’hospitalisations lorsque les proches participent a un programme
d'éducation psychologique (45-48).

» Prise en charge plus rapide de la personne, puisque les proches signalent rapidement les signes
précurseurs de rechute (49) et font précocement la demande d'aide (50).

» Diminution de la comorbidité entre les troubles mentaux et la consommation lorsque la personne est
en contact avec ses proches (51).

» Diminution de la détresse psychologique des proches (46) et sentiment d'allegement lié au partage des
responsabilités avec le systeme de santé (20).

» Impact positif sur la dynamique familiale et sur la relation avec la personne, entre autres par
le développement de lempathie et de la compassion mutuelle (40,52).

2 De maniere plus large, avoir un bon réseau et ne pas se sentir isolé est aussi un déterminant social
de la santé(53).

Mentionnons enfin que des études ont montré que les personnes ayant un trouble mental sont plutdt favorables a ce
que leurs proches regoivent de linformation et des services(54). Aussi, en 2016, CAP santé mentale (anciennement
Réseau Avant de Craquer) a sondé, par l'entremise d'un sondage Web, lopinion de 302 membres de l'entourage sur
les défis de la communication (55). Soixante-quatre pour cent des répondants ont alors indiqué qu’'un changement
dattitude et de pratiques était nécessaire entre les proches et les intervenants.
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LES DEFIS RELATIFS A L'IMPLICATION DES PROCHES

Bien guelle soit bénéfique et essentielle, l'implication des proches pose également des défis. Le Tableau 2 regroupe
les défis rencontrés qui sont abordés dans le présent guide.

Tableau 2 : Représentation des défis rencontrés lors de I'implication des proches

Poids de I'histoire

Communication
de renseignements

Perceptions
et expériences
de la personne

Contexte de travail

Culture
organisationnelle

L'historigque dattitudes négatives des années 1950 a 1970° envers les proches
(et ses effets sur ITauto]-stigmatisation et la position de méfiance entre les
parties), qui sont notamment liées :

aux pratiques interventionnistes et paternalistes de I'Etat (13,56)

aux modeles explicatifs de la maladie mentale dans lesquels la famille a souvent
été vue comme responsable du trouble et nuisible a la réadaptation (16,57,58)

Le manque dencadrement et de connaissances de toutes les parties
concernées au sujet des droits et des regles relatives a la communication
de renseignements de santé et de services sociaux* de maniére générale
et en cas de mesure de représentation (21,59)

L'interaction entre les normes éthiques, Iégales et morales(les droits, les lois,
les droits civils, le Code des professions, etc.)(21,59)

La diversité culturelle ou les barriéres liées ala langue (25)

La peur de l'atteinte a la vie privée (54)
Le désir de protéger les proches(25)

Lesrelations tendues entre la personne et ses proches, notamment en période
de crise(25)

Les expériences antérieures négatives vécues relativement a limplication des
proches(60)

La crainte de placer les proches en position de pouvoir et détre exclue
du processus décisionnel (16)

Le roulement de personnel(manque de connaissances des nouveaux employés
et liens de confiance a reconstruire)(16,61)

La surcharge de travail des intervenants(16,25,61,62)
Le manque de coordination entre les épisodes de soins et de services(20)

Larigidité de la structure et de loffre de soins et de services (61, 62)

La méconnaissance des intervenants en ce qui a trait a leurs réles
et responsabilités envers les proches(16,25)

Le manque de structure et de soutien de la part de I'établissement (position,
environnement et outils de travail, formation, etc.)(16,25)

3. Danscesdécennies, des théories surlaresponsabilité attribuée a la famille quant a l'origine des problémes de santé mentale ont dabord contribué
a mettre la responsabilité sur les familles. Puis, les recherches menées sur le vécu des familles ont permis de mettre en lumiere le fait que les
membres de la famille pouvaient vivre eux aussi des difficultés en lien avec le role de soutien joué aupres de la personne et qu'ils avaient besoin

détre soutenus dans ce réle.

4. Lanotion de renseignements de santé et de services sociaux est définie a la page 40. Dans le présent document, le terme « renseignement »
sera utilisé pour parler des renseignements de santé et de services sociaux.
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"~ omension

Charge associée - Lasituation dépuisement vécue par les proches(16)

aurole des proches - Ladistance géographique entre le lieu de prestation des soins et services
et le domicile des proches(25)

- Le manque de connaissances sur les troubles mentaux et les services ainsi que
sur les fagons d'agir pour soutenir adéquatement la personne (63)

A QUI REVIENT LA RESPONSABILITE
D'IMPLIQUER LES PROCHES?

Impliquer les proches dans les soins et services doit étre considéré comme une responsabilité partagée. Cela ne
repose pas uniquement sur lavolonté ou le savoir des intervenants et doit étre soutenu dans les différents échelons
de l'établissement, de la haute direction aux gestionnaires. Les organismes communautaires, les proches et les
personnes auront également leur réle a jouer pour créer ce lien entre les parties.

Gestionnaires de l'établissement

L'établissement doit diffuser un message clair et engagé quant a la place des proches dans les soins et services de
santé mentale. Pour adopter les pratigues cliniques suggérées dans ce Guide, l'organisation et ses gestionnaires
doivent soutenir les intervenants de différentes manieres.

Intervenants

L'implication des proches ne repose pas uniguement sur une personne ou une profession. Tous les intervenants
en contact avec les proches sont concernés. Ensemble, ils ont la responsabilité daccompagner la personne dans
la décision dimpliquer ses proches et dentendre et découter ses besoins et ses désirs en ce sens. lIs sont aussi
responsables de promouvoir cette bonne pratique et de créer les conditions favorables a sa mise en ceuvre. Pour
ce faire, ils doivent croire en ses bénéfices.

Organismes communautaires

Les organismes communautaires, et plus particulierement ceux qui ont un mandat de soutien pour les proches, sont
interpellés par cette responsabilité, étant donné leur expertise. lls jouent un grand rdle pour répondre aux besoins
des proches, sans toutefois en porter seuls la responsabilité.

Personnes ayant un trouble mental

Les personnes doivent faire entendre leurs besoins et désirs pour que limplication de leurs proches s'inscrive en
cohérence avec leur processus de rétablissement, dans le respect de leurs droits.

Proches

Il revient aux proches de nommer leur désir dimplication et leurs besoins de soutien, de respecter les droits et la
volonté de la personne atteinte et de faire preuve douverture. Il leur revient également détre proactifs dans leur
demande daide.
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LES PRINCIPES DIRECTEURS

Ce guide de bonnes pratiques Sappuie sur quatre principes directeurs :
l'approche systémique, le respect des droits de I'usager, le principe

du

présentés ci-dessous et dans I'image de droite. systémique

L'approche systémique

. . . L H
Intervenir selon une approche systémique prend en compte la Le L'éthique de
. . 3 . 9o .
dynamique entre la personne et son environnement. « On ne pourra rétablissement@ lintervention
aider quelgu’un silon ignore son milieu de vie ou si l'on ne se soucie

pas de la fagon dont la relation d'aide modifie ce milieu » (64). Selon
cette approche, lintervenant ne se substitue pas a la personne ni a

Les principes directeurs
de Uimplication des proches

Le respect
des droits de
lusager

rétablissement et [éthique de lintervention. Ces éléments sont L'approche

ses proches. Il travaille avec eux et fait partie du systeme. Dans cette
approche, la complexité des relations entre les parties et leur rapport respectif avec la personne ayant un trouble
mental sont pris en compte (64-72). Pour lintervenant, cela implique dadopter les attitudes suivantes :

Etre conscient de son effet sur la relation entre la personne et ses proches.

Se degager du réle dexpert, partager le pouvoir de décision et outiller les personnes et les proches afin
de faciliter le processus de prise de décision partagée.

Croire aux compétences de la personne et a celles de ses proches.
Chercher activement ce que les proches désirent et ce qu'ils sont capables de faire pour soutenir la personne.

Penser lintervention dans une perspective égalitaire ou le point de vue de chacun est entendu et pris
en considération.

Le respect des droits de I'usager

Ce guide s'inscrit en cohérence avecle C.c.Q., la LGSSSS, la LRSSS(10,17,73), l'ensemble des droits de l'usager® et le
principe de l'autodétermination, c'est-a-dire la possibilité pour la personne de prendre ses propres décisions en ce

qui

5.

6.

concerne l'implication de ses proches. Par exemple :

Au sujet du consentement aux soins, « nul ne peut étre soumis sans son consentement a des soins,

quelle gu'en soit la nature, qu'il sSagisse dexamens, de prélevements, de traitements ou de toute autre
intervention. Le consentement aux soins ou lautorisation de les prodiguer est donné ou refusé par l'usager
ou, le cas échéant, son représentant ou le tribunal, dans les circonstances et de la maniere prévue aux
articles 10 et suivants du Code civil » (LGSSSS, art. 12).

Toute personne (apte ou inapte) peut accepter ou refuser des soins, méme si ses proches ne sont pas
d'accord avec sa décision(LGSSSS, art. 12 et C.c.Q., art.3, 10 et 11). Par contre, il pourrait étre possible davoir
recours a une autorisation judiciaire de soins pour contraindre la personne inapte a recevoir les soins requis
par son état qu'elle refuse catégoriguement.

Le principe général veut que « tout renseignement [ de santé et de services sociaux®] détenu par
I'établissement est confidentiel et, sous réserve du consentement exprés de la personne qu'il concerne,
il ne peut étre utilisé ou communiqué que conformément ala[LRSSS]» (LRSSS, art. b).

Ces droits sont notamment reconnus dans la LSSSS et dans le C.c.0., et leurs définitions sont disponibles a I'adresse suivante :
https://rpcu.qc.ca/droits/droits _12_draits.

Voir la définition des renseignements de santé et de services sociaux a la page 40.
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- Lapersonne peut consentir a ce que ses proches aient accées aux renseignements de santé et de services
sociaux la concernant conservés par létablissement. Cela peut inclure notamment son diagnostic et les
services du domaine de la santé et de services sociaux qui lui sont offerts, notamment la nature de ces
services et leurs résultats. Ce consentement doit « étre manifeste, libre, éclairé et étre donné a des fins
spécifiques » (LRSSS, art. 2 et 6).

- Dans le cas d'une personne inapte a prendre soin delle-méme, c'est son représentant légal (représentant
alapersonne)qui pourra consentir ou non au partage de renseignements.

- Lapersonne peut décider de la maniere dont ses proches participent a toute décision relative a son état
de santé et a son traitement. Les intervenants doivent soutenir la personne dans cette prise de décision
et établir avec elle des moyens pour quelle arrive a se faire une idée de maniere libre et éclairée et en fonction
de ses valeurs(LGSSSS, art. 13 et 14).

- Lapersonne peut choisir détre accompagnée par une personne de son choix lorsquelle rencontre son
psychiatre ou tout autre intervenant (LGSSSS, art. 14).

- Lapersonne peut restreindre l'acces aux renseignements la concernant détenus par I'établissement
« en déterminant gu'un intervenant particulier ou qui appartient a une catégorie dintervenants quelle indique
ne peut avoir acces a un ou a plusieurs renseignements qu'elle identifie. Il ne peut étre passe outre a une telle
restriction que lorsquelle risque de mettre en péril la vie ou lintégrité de la personne concernée et qu'il est
impossible dobtenir en temps utile son consentement pour la lever » (LRSSS, art. 7).

- Lapersonne peut aussi refuser qu'un renseignement la concernant, qu'il soit présent ou a venir, soit
accessible a certaines personnes a compter du moment ou le renseignement est détenu par I'établissement
(LRSSS, art. 8).

- Lavolonte d'une personne de restreindre ou de refuser l'acces aux renseignements la concernant doit,
pour avoir effet, étre manifestée de facon expresse, selon les modalités déterminées par reglement
du gouvernement (LRSSS, art. 9.

Le rétablissement

Le concept du rétablissement en santé mentale® est utilisé depuis plusieurs décennies, de sorte que différentes
représentations coexistent aujourd’hui(74). La définition retenue est décrite ci-dessous.

Le sens donné au rétablissement est unique et dépend de la perception de la personne. Ainsi, on a retenu les
représentations personnelles du rétablissement, cest-a-dire celles qui sont issues des savoirs expérientiels, axées
surle processus, fortement teintées du vécu et du regard que les personnes portent sur elles(75-79). Par exemple,
le rétablissement peut étre percu comme une démarche d'appropriation du pouvoir par rapport & la stigmatisation
et alexclusion(77), comme une démarche spirituelle, ou encore axée sur la communauté (78).

Le sens donné au rétablissement n'est pas statique. Il est évolutif et se renouvelle de jour en jour, en fonction du
parcours de la personne et de lattitude qu'elle adopte par rapport aux événements. La définition de Deegan, qui a
inspiré de nombreuses réflexions autour du rétablissement, lillustre bien :

7. Voirles criteres d'un consentement valide établis par la Commission dacces a l'information du Québec : https://www.cai.gouv.qc.ca/actualites/
criteres-validite-consentement-commission-adopte-lignes-directrices.

8. Sereporter aux articles 3 a 6 du Reglement dapplication de certaines dispositions de la Loi sur les renseignements de sante et de services
sociaux : https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/rc/R-22.1,%20r. %201.

9. Lessoinsetservicesaxés sur le rétablissement sont un des principes directeurs du Plan d'action interministériel en santé mentale 2022-2026 du
MSSS(2). Cette notion a fait lobjet d'un guide daccompagnement ministériel en 2017 intitulé « La mise en place et le maintien de pratiques axées
sur le rétablissement - Guide daccompagnement », qui est accessible en ligne : https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/document-001931.
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« Le rétablissement est un processus, non pas un résultat ou une destination. Le rétablissement
est une attitude, une maniére d'approcher ma journée et les défis auxquels je fais face. Etre en
rétablissement signifie que j'ai certaines limitations et qu'il y a des choses que je ne peux pas faire.
Mais plutot que de laisser ces limitations devenir une occasion de désespérer et de renoncer, jai
appris qu'en étant consciente de ce que je ne peux pas faire, je peux aussi m'ouvrir a toutes les
possibilités des choses que je peux réaliser » (80).

Le sens donné au rétablissement est forcément influencé par les liens que la personne entretient avec son
réseau social et son entourage au sens large. Selon cette idée, la qualité des liens entretenus avec les proches, les
expériences vécues ainsi que le bien-étre et le fonctionnement de ces derniers influenceront en retour le processus
de rétablissement (81).

Ces caractéristiques du rétablissement peuvent, enfin, bien sancrer dans la réalité avec laquelle doivent composer les
proches, notamment en tenant compte du caractére singulier et non linéaire de la situation lorsqu’ils accompagnent
une personne ayant un trouble mental, mais également les capacités d'adaptation que cela permet de développer
et les nouveaux apprentissages qui découlent de cette réalité (82-84).

L'éthique de l'intervention

Bien que les codes de déontologie des différents intervenants ciblés par ce guide précisent des valeurs qui doivent
guider la conduite professionnelle, nous soulignons ici celles qui sont continuellement interpellées et employées
lors des interventions aupres des proches (85). Il s'agit du respect de l'autonomie, de la bienfaisance, de la non-
malfaisance et de lajustice. Aucun de ces principes n'est un absolu, n'est supérieur a un autre et ne peut sappliquer
seul. Ce qui est sous-entendu ici est que, devant une situation ambigué, l'application de ces principes peut prendre
une couleur différente selon le contexte et les conséquences potentielles quaura I'intervention sur la personne.

Respect de 'autonomie.  'autonomie est la capacité de la personne a prendre ses propres décisions, et ce, quelles
soient bonnes ou mauvaises pour elle. C'est aussi sa capacité a consentir ou non aux soins qui lui sont proposés.
Ensanté mentale, ce concept est particulierement important, puisqu'il nous raméne a l'autodétermination, qui est
ala fois un droit et un élément clé du rétablissement. Notons également que, comme la capacité d'une personne
a exercer son autonomie peut étre influencée par son trouble mental, lintervenant doit déterminer quelle portion
de l'autonomie de la personne peut étre soutenue, accompagnée et mise a profit pour lui permettre de prendre les
décisions quilaconcernent. Ainsi, l'intervenant doit adapter son mode de communication aux capacités de la personne
afin de soutenirun choix éclairé, responsable et conforme a ses valeurs et a ses aspirations. Les processus visant a
exercer une autonomie peuvent étre soutenus, voire encourages, mais l'autonomie appartient toujours ala personne.
Retenons qu'une personne est davantage en mesure dexercer son autonomie lorsquelle est adéquatement informée.
'application de ce principe peut alors lui permettre de cheminer dans son rétablissement et de maintenir lespoir.

Bienfaisance. La bienfaisance est caractérisée par lobligation professionnelle de faire le bien pour la personne. La
bienfaisance se distingue de Ia bienveillance, qui se définit quant a elle comme l'intention de bien faire. La bienfaisance
requiert davantage qu'une bonne intention; elle fait appel a la compétence professionnelle et a la qualité de l'acte,
et concerne aussi l'attitude. Elle implique de choisir et de mettre en ceuvre les interventions qui contribueront au
bien-étre global de la personne et qui favorisent son rétablissement et son autonomie (86). En santé mentale, siles
relations de collaboration sont difficiles avec la personne ou ses proches, cela peut ramener lintervenant a sa propre
impuissance. On fait ainsi référence a la responsabilité des intervenants détre compétents, bien gu'ils puissent
parfois ressentir de 'impuissance, et également a celle des organisations de maintenir le niveau de compétence
chezlesintervenants pour composer avec les défis de I'intervention, et ce, malgré un roulement élevé de personnel.
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Non-malfaisance. La non-malfaisance est labstention de poser tout acte qui aurait un effet nocif pour la personne,
que ce soit sur les plans psychologique, social ou physique. Ajoutons que l'inaction, que ce soit par négligence
ou par inattention, peut causer du tort, sans pour autant avoir dintention malicieuse. Cette valeur est fortement
interpellée dans les situations de violation de la confidentialité ainsi que dans toutes les interventions qui pourraient
compromettre la confiance de la personne a égard de l'intervenant. Gardons en téte que limplication des proches
doit étre encouragée dans la mesure ou elle procure un plus grand bien-é&tre pour la personne. Ne pas respecter
l'autonomie et « forcer » I'implication des proches peut aller a l'encontre du concept de non-malfaisance.

Justice. Le principe de justice invite a reconnaitre [égalité morale et formelle de toutes les personnes. Cela se traduit
par lobligation de traiter les personnes sans discrimination et sans prétendre que l'autonomie d'une personne pourrait
étre diminuée en raison de son trouble mental ou encore de la complexité de lintervention. Dans l'intervention, on
peut aussi parler de « justice distributive », qui requiert en plus de tenir compte de fagon proportionnée des besoins
des personnes dans la distribution des ressources et des services qui sont offerts. Pour déterminer les services
a offrir, y compris en ce qui touche I'implication des proches et la pertinence de fournir ces services, on peut sen
remettre a deux criteres : est-ce que l'intervention répond au besoin de la personne et est-ce qu'elle sera utile pour
son rétablissement? Cela exige daccompagner la personne dans la détermination de ses besoins et dadapter les
interventions en conséquence.

Enfin, ces principes peuvent parfois entrer en contradiction. L'intervenant peut aussi se trouver dans des situations
ou il doit choisir entre donner la priorité a lautonomie de la personne ou a sa protection pour son bien-étre. Cela
illustre toute la complexité de lintervention; on tentera alors le plus possible de moduler les interventions pour se
rapprocher du bien-étre des deux parties. Si la justice s’exerce a I'égard de tous, la bienfaisance sexerce dans un
premier temps a l'égard de la personne, mais aussi a légard des proches. Sans prétendre résoudre tous les cas, les
pistes des pratiques cliniques suggeérées dans le présent guide permettront dapporter quelques réponses aux deéfis
fréquents de l'intervention.
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LES PRATIQUES CLINIQUES

Comme laillustré précédemment le Tableau 1, larecherche documentaire a permis de regrouper en trois catégories
les principaux besoins des proches. Nous en retenons que, pour créer un réel partenariat avec les proches activement
impliqués dans les soins et services en santé mentale, il faut les CONSIDERER, les INTEGRER et les OUTILLER &
différents moments dans le processus de rétablissement de la personne. Pour chacun de ces besoins, nous proposons
un contenu théorique et pratique issu a la fois de la littérature scientifique et du savoir expérientiel et clinique afin
d'appuyer les interventions a mettre en place. La Figure 1présente les différentes fiches thematiques qui couvrent
les pratiques cliniques recommandées dans le guide. La plupart tiennent sur 1 ou 2 pages, de maniere a faciliter
leur usage au quotidien.

Comme les besoins des proches peuvent étre propres a certains épisodes de soins ou peuvent étre transversaux,
c'est-a-dire étre présents tout au long de la trajectoire de rétablissement de la personne, l'intervenant peut
sélectionnerles pratiques qui sont appropriées tout en prenant en compte les variations possibles dans le parcours
de la personne et de la situation clinique.

CONSIDERER... | S ,
es proches deés les premiers

I contacts avec les services et reconnaitre leur role,
leurs émotions et leur savoir

* Répercussions de I'histoire

. Processus d'adaptation des proches

e Attitudes a privilégier m les proches comme un réel partenaire de

I'équipe de soins et de services tout en respectant la volonté de
la personne

‘I .
.+ Besoins des proches

+ Décision partagée d'impliquer les proches

L
. » Epuisement chez les proches

+ Le consentement au partage de renseignements :

|
|
T ‘a i - o .
.+ Proches d'age mineur notions théoriques et Iégales

» En cas de communication difficile

m les proches pour qu'ils aient

# l'information et le soutien requis pour assumer leur
a role auprés de la personne et s'adapter a la situation

+ Distinguer I'information générale des
renseignements de santé et de services sociaux

+ Réflexions éthiques

+ En I'absence de consentement au partage
de renseignements

« En situation de crise

T
i + Développer les connaissances des proches 5 . .
? PP P + A la fin d'un épisode de services

—

t « Qutiller la fratrie et la famille - En situation exceptionnelle

—

« Outiller les proches lors de la prise

: « Lors d'une transition vers les services
de mesures légales

pour une clientéle adulte

« Diriger les proches vers des sources
de soutien

;
T
F
1
; * Les stratégies d’adaptation
’
F
?
T

Figure 1: Vue densemble des pratiques cliniques en lien avec les besoins des proches
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LES PRATIQUES CLINIQUES

CONSIDERER

« La bienveillance envers nous, c'est important,
¢anous aide a laisser de c6té I'hypervigilance. C'est comme si quelqu'un nous dit :
“C'est correct, on s'en occupe, vous pouvez prendre une pause”. » (Proche)

« Qu'on essaie de comprendre mes besoins pour que
je puisse moi faire mon travail de parent comme il faut. » (Proche)

« Avant que la personne rentre en hospitalisation, on est plus fragile
parce que ca fait des semaines et des mois qu'on s'inquiéte et qu'on soutient.
On s‘épuise. Quand la personne rentre a I'hopital, on est épuisé et fragile. » (Proche)

« Quand je suis allée voir mon fils pour la premiere fois a l'unité psychiatrique,
personne ne m'a accueillie pour m'expliquer comment cela allait se passer.
J'étais envahie par la peur. C'était terriblement traumatisant. » (Proche)

Dans cette section, la description de la pratique « considérer les proches » est accompagnée des sept fiches
thématiques suivantes :

1. Comprendre les répercussions de I'histoire

2. Comprendre le processus dadaptation des proches

3. Attitudes a privilégier lors des interactions avec les proches

4. Etre alécoute des besoins des proches

5. L'épuisement chezles proches

6. Lesbesoins des proches dage mineur

7. Pistes dintervention lorsque la communication est difficile
CONSIDERER les proches, clest intervenir en fonction de lidée que, s'ils le souhaitent, ils peuvent jouer un réle crucial
dans le rétablissement de la personne ayant un trouble mental en lui offrant de 'espoir et de l'encouragement et en
lui permettant d'accéder au soutien nécessaire pour se rétablir. Poury arriver, il ne faut pas seulement déterminer
quisont les proches, mais également prendre en considération ce qu'ils vivent, tenir compte de leur savoir et mieux
les comprendre afin détablir une relation de confiance avec eux. L'importance de créer unlien entre les intervenants

et les proches est soulignée ala fois dans la pyramide des soins familiaux de Mottaghipour et Bickerton(46) et dans
la consultation réalisée auprés des proches.
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Pour considérer les proches, l'intervenant doit dabord prendre conscience de ses propres croyances et préejuges a
leur égard, dans la mesure ou ils influencent son attitude envers eux(64). Rappelons que I'un des défis de I'implication
des proches concerne le poids de 'histoire dans le champ de la santé mentale, qui teinte encore lintervention
d'aujourd’hui. L'intervenant doit également comprendre le processus dadaptation vécu par le proche.
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Avec cerecul, I'intervenant sera en mesure de jeter les bases d'une relation de collaboration avec les proches. Cette
relation doit reposer sur un savoir-étre et une attitude par lesquels l'intervenant se place dans un réle daccompagnateur
plutdt que dexpert, et ce, des les premiers contacts. Lalittérature scientifique appuie fortement Iimportance de ce
positionnement et du savoir-étre dans les interactions avec les proches(16,24,25,46,59-61,87-89). En faisant preuve
d'ouverture et en adoptant un réle daccompagnateur, lintervenant sera plus a méme dadmettre la pertinence du
savoir des proches et de cibler leurs besoins aux différentes étapes du processus. Il sera également mieux outillé
pour intervenir si la communication devient difficile.

Encadré 7 : Histoire vraie : un bel exemple de considération

Un jeune adulte hospitalisé ne veut entretenir aucun contact avec ses parents. Cela attriste beaucoup le pere,
mais celui-ci comprend et respecte cette volonté. Pour continuer a prendre soin de son fils, il lui apporte
chaque semaine des repas préparés a la maison. Un jour, alors qu'il vient porter les repas de son fils a l'unité
d'hospitalisation, un pair aidant prend le temps de lui dire : « Vous savez, moi aussi jai déja été hospitalisé
et je ne voulais rien savoir de mes parents. Mais sachez que votre fils est vraiment content de manger les
petits plats que vous lui apportez ».
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1. Comprendre les répercussions de l'histoire

Bien que certaines croyances a lendroit des familles aient évolué vers une perception plus positive, force est de
constater guelles teintent encore aujourd’hui le partenariat entre le systeme de santé et les proches dans le domaine
de la santé mentale. Le tableau ci-dessous retrace sommairement les grandes étapes de la transformation du réle
des proches dans les pratiques en santé mentale.

Tableau 3 : Synthése de la transformation du role des proches dans les pratiques

en santé mentale

PERIODE ET PRATIQUES ROLE ATTRIBUE AUX PROCHES OU EXERCE PAR LES PROCHES

1900-1960 :
Période asilaire

1960-1980 :
Désinstitutionnalisation
et non-institutionnalisation

1980-2005 :
Virage ambulatoire

2005 a aujourd’hui :
Services dans

la communauté

et reconnaissance
de la proche aidance

Pendant une longue période, les proches, ce qui désigne ici principalement

les familles, étaient essentiellement exclus du paysage des soins et des
services en santé mentale. Et pour cause, ils étaient vus comme les principaux
responsables de la maladie en l'ayant transmise par leur bagage génétique

(57, 90-93).

La désinstitutionnalisation, qui a entrainé la fermeture massive des lits

en psychiatrie, et la non-institutionnalisation par le maintien des personnes
ayant un trouble mental dans la communauté sont venues modifier le soutien
demandé aux proches. lls ont alors été sollicités pour appuyer la personne
atteinte et prendre le relais des équipes de soins. Ce changement, qui a mis
beaucoup de pression sur les proches, a néanmoins permis dattirer lattention
sur les réactions des proches et leurs habiletés a composer avec ce nouveau
réle. On sest alors davantage préoccupé de leur bien-étre et on a cherché ales
outiller pour qu'ils puissent soutenir la personne ayant un trouble mental (93-99).

Lesrecherches ont mis en évidence les importantes tensions auxquelles sont
soumis les proches lorsqu'ils sont engagés dans ce role, venant alors normaliser
leurs réactions aux situations jugées particulierement difficiles. Au concept

de « fardeau familial » apparu dans les années 1960 sest ajoutée la notion

d'« adaptation au stress », dans les années 1970 et 1980. Cette notion a dailleurs
permis de tenir compte des forces, des capacités et des stratégies dadaptation
des proches. Mentionnons enfin quavec le temps, ils sont devenus des alliés

de léquipe traitante et ont porté nombre de revendications pour défendre leurs
droits et besoins dans lexercice de ce role de soutien essentiel (35, 96, 100-102).

Avec la publication au Québec des Plans d’action en santé mentale de 2005,
2015 et 2022, les proches sont plus que jamais considérés comme des alliés,
voire des partenaires de [équipe traitante. Les proches souhaitent voir leur réle
et leur réalité pris en compte dans le paysage des soins et des services en santé
mentale. Ainsi, graduellement, la collaboration avec eux se renforce afin de les
outiller, de les impliquer dans les décisions et de mieux les soutenir dans
lexercice de leur réle auprés de la personne (93).

Plus encore, ladoption et la sanction en 2020 de la Loi visant a reconnaitre

et asoutenir les personnes proches aidantes(7) marque un changement
historique en instaurant certaines obligations lIégales pour le gouvernement

et le MSSS a Iégard des personnes proches aidantes. Ces obligations refletent
une volonté de renforcer le pouvoir dagir des personnes proches aidantes, dans
le respect de leurs besoins et de leurs capacités a exercer ce réle. Elles exigent
que les établissements du RSSS agissent concrétement en ce sens.
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Ce court historique illustre quapres avoir jeté le blame et la responsabilité des troubles mentaux sur les proches,
en particulier les familles, on a fait appel a eux afin qu'ils participent de fagon plus intensive au rétablissement des
personnes. S'il n'est pas possible de changer I'histoire, réfléchir a ses répercussions sur la réalité et les croyances
qui peuvent perdurer peut avoir une incidence sur le partenariat avec les proches.
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Encadré 8 : Quvrages de référence sur l'historique du rdle attribué aux proches dans

le champ de la santé mentale

Carpentier N. Le long voyage des familles : larelation entre la psychiatrie et la famille au cours du XXe siecle.
Sciences sociales et santé. 1*"mars 2001; 19 : 79-106.

Morin M-H. D'agent causal... a famille compétente : un regard sur la transformation du réle des membres de
familles dans les pratiques en santé mentale. Le Partenaire [En ligne]. 2012 ; 20(4) : 4-10.

Fradet H. Il était une fois une famille... Le Partenaire [En ligne]. Hiver 2012 ; 20(4) : 11-7.

Bonin J-P, Chicoine G, Fradet H, Larue C, Racine H, Jacques M-C, et al. Le role des familles au sein du systeme
de santé mentale au Québec. Santé mentale au Québec [En ligne]. 2014 ; 39(1) : 159-73.

Encadré 9 : Diversité culturelle

Le rapport au systeme de santé quebécois peut étre tres différent dune personne a lautre. Cela est dautant
plus vrai dans le cas de personnes issues de différentes cultures. En effet, la santé mentale, la santé de fagon
générale et la notion de guérison peuvent étre vues trés différemment d'une culture a lautre (103), ce qui
module la perception qu'ont les personnes de la situation et des interventions proposées. Pour cette raison,
ilimporte de mettre en place des interventions culturellement adaptées et respectueuses, entre autres en
faisant preuve de beaucoup découte et de sensibilité culturelle et en adaptant son approche en fonction de la
réalité vecue par la personne. Une telle sensibilité est dautant plus importante pour les personnes appartenant
a une culture qui a été marquée par des traumatismes historiques et intergénérationnels pouvant teinter
le rapport entretenu avec le systeme de santé. Cest le cas pour de nombreuses populations autochtones
(104). Ces antécédents peuvent contribuer a la méfiance, a linadéquation culturelle dans les services et a la
crainte de la discrimination (105), de sorte qu'ils doivent étre pris en considération en tout temps dans les
interventions aupres des proches.
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2. Comprendre le processus d'adaptation des proches
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Lorsgu'un trouble mental survient dans une famille ou dans un réseau, les proches doivent évidemment sadapter. Cette
capacité toutefois ne se développe pas toute seule, mais plutét a travers une série détapes conjuguées ala reconnaissance
des compétences et des forces ainsi qua des interactions donnant loccasion de sajuster & la nouvelle situation (106).
La mise en situation suivante illustre comment les intervenants peuvent influencer ce processus dadaptation.

« C'est difficile d'avoir été si pres d'elle et tout d'un coup de ne plus pouvoir I'étre. » (Proche)

Mise en situation

Un matin a l'aube, une infirmiére dans une unité d'hospitalisation en psychiatrie recoit l'appel d'une mere dont le
fils, Mathieu, 21ans, a été hospitalisé la veille. La mere explique quelle est paniquée, quelle n'a pas dormi beaucoup
la nuit derniere ni depuis plusieurs semaines, en fait. Elle pose des questions en rafale a I'infirmiére afin davoir
des nouvelles de Mathieu, mais cette derniére ne peut lui répondre, car il na pas encore donné son consentement
au partage de renseignements. La mere se montre insistante pendant quelques minutes, et devant le maintien
du refus de l'infirmiére, lui raccroche au nez apres lui avoir dit que le systeme de santé est manifestement rempli
dincompétents. Encore plus ébranlée, la mere arrive difficilement a comprendre pourquoi il est sicompliqué davoir
des nouvelles de son fils. Pourquoi est-elle mise a lécart ainsi? Elle décide de ne pas venir visiter son fils ce jour-1a,
de peur de se faire de nouveau repousser.

EXEMPLEA:

) T R . .
. = « Avec une telle attitude, cette mére ~La mere décide de ne pas venir
Intervention

n’est certainement pas un bon soutien visiter son fils aujourd’hui, de peur |
pour son fils actuellement » ‘ de se faire a nouveau repousser. |

Croyance négative W

Conséquence

A ’\4

de l'infirmiére

\4

Intervention

Conséquences

= VL’infirmiére, insultée par le manque " %Mathjeu ne reggi'ap.as la visite de
J R 3 sa mere aujourd'hui.
de respect de la mére, ne ramene l Sl | J., . |
pas cet incident au travailleur social se culpabilise et se dit que les

responsable du dossier. | comportements qu'il a eu avant

d’arriver a I'hopital ont vexé sa |
meére et qu’elle est fachée. ‘

EXEMPLEB: [ = « I est difficile pour les parentsw

—La meére est contactée dans la journée et

de vivre ce type de situation. Elle “
semblait épuisée au téléphone. |
Elle a certainement besoin qu’on
prenne le temps de la rappeler. » |

Croyance positive
de l'infirmiére \
A\

Intervention

Intervention

= L'infirmiére ramene l'incident de
maniere détaillée au travailleur
social. Elle lui mentionne aussi
ses impressions sur le niveau de
fatigue de la mere et son besoin
de soutien immédiat.

|
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Conséquence

R

recoit de I'écoute et du soutien de la part de
I'intervenant. Elle est rassurée et accepte de
patienter quelques jours avant d'avoir des
nouvelles plus détaillées sur I'état de son fils. !

4 "_\\A

Conséquence

= Mathieu est informé de la volonté de
sa meére d'avoir de ses nouvelles. Il est
accompagné par l'intervenant afin de
départager les informations qui seront
transmises a sa mere de celles qui |
seront maintenues confidentielles.




Ceguilestimportant de retenirici, cest que dansl'exemple A, lintervention aupres de lamere et les conséquences
qui en découlent ont été influencées par la conversation téléphonique houleuse qui a causé des perceptions
négatives. Ainsi, plutdt que de rejeter le blame de part et dautre, la mere et l'infirmiére auraient pu admettre que
cest la situation qui est difficile et non les personnes qui sont incompétentes ou mal intentionnées. En effet, a
la base de la volonté dimpliquer les proches, il y a la prise en compte du fait que ces derniers doivent affronter des
situations auxquelles ils ne sont pas préparés et qu'ils peuvent vivre des émotions contradictoires par rapport a
leur réle dans la situation. Tout comme la personne traverse différentes étapes dans son rétablissement, le proche
vit son propre parcours en parallele et passe a travers des étapes nécessitant son adaptation. Certains parleront
du rétablissement des proches, en considérant que ce concept sapplique également a ces derniers, mais qu'il est
vécu différemment (82-84).

Enprivilégiant le type d'interprétation proposé dans I'exemple B, on évite d'affaiblir les liens entre tous, on fait alliance
et on s'inscrit davantage dans une position douverture et de collaboration (58). Pour I'intervenant, cela implique de
prendre en compte les réalités dynamiques de chacun dans larelation daide et détre attentif a ce qui peut contribuer
au rétablissement. Cela exige aussi daccompagner les parties pour quelles puissent communiquer leurs besoins
et négocier les responsabilités de chacun de maniére a ce que la réalité de tous soit entendue et respectée dans
la relation.
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3. Attitudes a privilégier lors des interactions avec les proches

Les proches peuvent facilement se sentir dépassés par la situation liée au trouble mental de la personne. Sans

nécessairement souhaiter se retirer ou ne pas simpliquer, ils peuvent tout simplement ne plus savoir comment agir,
parce gu'ils ont déja tenté plusieurs actions sans succes. s peuvent aussi étre sous le choc a la suite de 'annonce du
diagnostic ou encore étre épuisés. Dans ces circonstances, les compétences relationnelles et 'attitude de l'intervenant
avec eux sont déterminantes pour les aider ajouer leur réle et a rebéatir leur confiance en leurs capacités (107).

Empathie
- Prendre le temps daccueillir les émotions et la souffrance,
sans chercher immédiatement des solutions.

« Aider les proches a nuancer la situation et a saffranchir
de leurs sentiments de culpabilité, de colere, d'inquiétude,
de tristesse, dangoisse, etc.

- Eviter les termes moralisateurs qui minent la confiance
des proches en leurs capacités.

- Prendre en compte le processus dadaptation du proche.

Reconnaissance
- Tenir compte de I'importance et de la complémentarité du savoir
des proches.

- Admettre le fait que les actions posées par les proches
visent a aider la personne, méme si elles se revelent
parfois infructueuses.

- Miser surles forces des proches.

- Remercier les proches de leur contribution au bien-étre
de la personne.

Ouverture
- Encourager les proches a communiquer avec les intervenants
sils ont des inquiétudes ou des questions en lien avec
la situation.

- Etre alécoute du besoin immédiat nommeé par le proche, et non
des besoins présumes.

- Etre sensible aux facteurs culturels ou personnels qui teintent
les perceptions et les besoins uniques des individus.
Communication
- Faire preuve de transparence afin de créer un lien de confiance.

- Communiquer avec les proches dans un langage accessible
et vulgarise.
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« L'accueil chaleureux crée
une ouverture chez l'entourage
pour oser poser des questions. »
(Proche)

« lIs[les intervenants] doivent
comprendre que, pour eux autres,
c'est leur quotidien, mais pour
nous, ce n'‘est pas le quotidien.
C'est exceptionnel comme
situation. » (Proche)

« Quand je parle avec la travailleuse
sociale, jécoute quelqu'un qui est
bienveillant envers mon fils, et
c’est ¢a quon veut. On veut voir la
bienveillance envers la personne.
J'ai parlé, j’ai pleuré avec elle et ¢ca
m‘a fait du bien. » (Proche)

« On a besoin d'une personne
tampon qui peut relayer l'info et
dire les vraies choses. Parce que

moi, je comprends des choses
de ma maladie mentale, ma mére
elle comprenait autre chose.

Et lintervenant, lui, avait les

connaissances. » (Personne en
rétablissement)
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Encadré 10 : Le savoir-étre lors d'un épisode de crise
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Les attitudes indiquées ci-dessus sont dautant plus importantes dans le cas d'une crise, qui se traduit
généralement par de l'instabilitée, de Iépuisement, du stress et de la culpabilité pour les proches. En ces
circonstances, il devient dautant plus important détre attentif aux besoins de soutien des proches, de leur
donnerl'occasion de verbaliser ce qu'ils vivent dans le moment présent, de valoriser le soutien qu'ils apportent
avant et pendant la crise. Dans certaines situations, il faudra faire de lenseignement aupres deux, voire les
diriger vers des ressources appropriées, afin gu'ils aient une bonne lecture de la situation et gqu'ils puissent
saffranchir d'un éventuel sentiment de culpabilité.
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4. Etre al'écoute des besoins des proches

Il est important de saisir toutes les occasions et de faire preuve douverture a entendre les besoins des proches™.
Toutefois, pour répondre a ces besoins, il faut tenir compte de la volonté de la personne en ce qui concerne le partage
derenseignements(13,18,46,89,108,109). Aussi, il est possible que les besoins nommeés par les proches soient projetés
sur ceux de la personne, par exemple : « Jai besoin que mon fils prenne ses médicaments ». Dans un tel cas, il faut
accompagner les proches pour gu'ils déterminent ce qui pourrait les aider acomposer avec la situation. Le Tableau 4
ala page suivante comporte des éléments auxquels porter attention pour bien évaluer les besoins des proches.

« Maintenant, je parle beaucoup plus a ma famille et c'est grace a l'ouverture qu’ily aeu
de la psychiatre et de I'équipe lorsque jai dit : « Moi, je veux que ma famille comprenne ».
lIs ont dit : « OK. On va faire une réunion », et ¢a s'est fait. lls ont [compris] que je voulais impliquer
ma famille, mais que je ne savais pas comment. » (Personne en rétablissement)

Encadré 11 : Le role clé du médecin traitant

La littérature appuie fortement les pratigues de collaboration dans le domaine de la santé mentale et le role
clé du médecin et du psychiatre dans les enjeux systémiques liés a limplication des proches(109). A ce sujet,
le College des médecins du Québec fait état de l'obligation pour le médecin de « collaborer avec les proches
d'un patient ou toute autre personne qui montre un intérét significatif pour ce dernier » (110).

10. Il existe également des outils validés pour procéder a une évaluation en bonne due forme des besoins des membres de I'entourage.
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Tableau 4 : Eléments clés de l'évaluation des besoins des proches

THEME EXEMPLE DE QUESTIONS™

Les connaissances - Comment expliquez-vous le trouble mental de la personne ?

- Est-ce gqu'unintervenant a déja établi un diagnostic pour la personne? Sioui,
dans votre compréhension, quest-ce que ce diagnostic signifie?
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« Avez-vous besoin d'information sur les éléments suivants : manifestations
et répercussions du diagnostic; signes précurseurs d'une rechute ; interventions
médicales ou psychosociales; ressources disponibles; fonctionnement des soins
et des services; aspects légaux et juridiques; processus de rétablissement, etc.?

Les difficultés Quel niveau de difficulté rencontrez-vous en lien avec la situation ou les
rencontrées comportements suivants chez la personne?

- Habitudes de vie (agitation ou inactivité, sommeil atypique, négligence
de I'hygiéne physique)
- Consommation dalcool ou de drogues

- Humeur et comportements difficiles de la personne (ex. : isolement,
communication difficile)

- Symptdmes ou manifestations de la maladie (ex. : hallucinations, peurs ou idées
fausses[délire])

- Collaboration au traitement

- Violence physique ou agression verbale

- Accés aux services(collaboration avec les professionnels, accés a linformation)

- L'ampleur de votre réle de soutien et daccompagnement ou la représentation légale

Les émotions - Quelles émotions ressentez-vous par rapport a cette situation(culpabilite,
ressenties impuissance, peur, colére, découragement, etc.)?

- Est-ce que vous vivez une situation de tensions familiales ? De stigmatisation
(honte ou sentiment détre victime de préjugés)? Disolement ?

- Est-ce que votre role de soutien est valorisant pour vous ou comporte des
éléments positifs (renforcement des liens familiaux, apprentissage personnel,
sentiment daccomplissement)?

Les objectifs Quels sont vos objectifs par rapport a la situation?
recherchés - Accepter la situation
- Exprimer vos limites, demandes ou besoins a la personne
« Avoir du temps pour vous, pour vos loisirs
« Avoir un soutien émotionnel
- Connaitre les possibilités dépanouissement et d'autonomie pour la personne
- Communiquer de fagon efficace
- Elargir votre réseau de soutien
- Fixer des attentes réalistes
- Accomplir adéquatement votre role de représentant légal

11.  Inspiré d'un outil de collecte utilisé au CSSS de Charlevoix intitulé « Besoins des parents et des proches. Collecte des données - Outils familles -
SIV » (document non publié) et de la version francophone de I'Experience of Caregiving Inventory (ECI), qui est une échelle de mesure normalisée
permettant dévaluer les dimensions négatives et positives de lexpérience de soutien des parents.
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5. L'épuisement chez les proches
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Considérer les proches et créer un lien avec eux vise, entre autres, a développer, au fil du temps, une bienveillance
mutuelle pour prévenir leur épuisement et les aider a prendre soin deux-mémes. Si les échanges avec les proches
relativement a leurs besoins vous font suspecter chez eux un sentiment dépuisement ou de dépassement par rapport
alasituation et a leur réle, voici quelques pistes d'intervention a explorer :

- Augmenter temporairement lintensité des services.

Normaliser leur état, sans pour autant leur donner l'impression que le sentiment dépuisement passera sans
gu’ils aillent chercher de l'aide.

- Proposer une référence systématique vers un organisme de soutien pour les proches en santé mentale (voir
I'Encadré 12 a la page suivante).

- Déterminer avec eux des stratégies qui pourraient les aider a mieux composer a court terme avec la situation
(voir section OUTILLER).

Utiliser les mécanismes déja en place dans votre établissement pour renseigner et orienter
systématiquement les proches vers des associations qui peuvent leur venir en aide lorsqu’un besoin
en ce sens est relevé™.

12. Les établissements de santé et de services sociaux sont en effet tenus d'avoir de tels mécanismes en place depuis le Plan d'action en santé
mentale 2015-2020 du MSSS(3).
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Encadré 12 : La référence systématique
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La référence systématique est une démarche dans laguelle lintervenant d'un établissement de santé et
services sociaux remplit un formulaire de référence et le transmet directement a lorganisme de soutien pour
les membres de I'entourage de sa municipalité ou de sa région afin que celui-ci communique avec le proche
par téléphone. Pour ce faire, le proche doit consentir ala divulgation de certaines informations personnelles.
Ainsi, le proche sera approché par l'organisme de soutien, mais sans aucune obligation daccepter les services
offerts. L'avantage de cette démarche est de créer un premier contact sans que le proche ait a porter la
responsabilité de I'entreprendre ou doive retenir l'information sur les services de l'organisme.

Dans certains cas, cette référence peut aussi se faire de maniéere personnalisée, cest-a-dire que l'intervenant
peut proposer de communiquer avec lorganisme de soutien avec le proche. Cela permet de répondre au
besoin plus rapidement et de fournir de l'information supplémentaire sur la situation. Si vous souhaitez agir
de maniere préventive, des stratégies et des outils pour guider les proches sont disponibles :

1. Créer avec les proches un répertoire de ressources de soutien

- Trouver avec le proche les diverses sources de soutien a sa disposition (membres de la famille, amis,
voisins, professionnels de la santé, associations ou organismes de soutien, intervenants en soutien
spirituel ou religieux, etc.) et linviter a enregistrer leurs numéros dans son téléphone.

- Associerl'une ou lautre de ces formes de soutien a des besoins que le proche peut ressentir lors d'une
période difficile. Par exemple : 1) pour se confier ou épancher ses émotions : un ami en particulier; 2)
pour obtenir des informations et du soutien : une association; 3) pour obtenir du répit : un membre
désigné de la famille ; etc.

2. Fournir des documents utiles sur le réle de proche et les différentes maniéres de prévenir I'épuisement.

Par exemple :

- Regles dor pourfaire partie de lasolution(111) : https://capsantementale.ca/wp-content/uploads/2017/09/
Fascicule-FINAL-Sans-Marques.pdf.

- Guide L'Indispensable (19) : https://www.capsantementale.ca/wp-content/uploads/2019/04/23829_
Guide-Indispensable_QUEBEC.pdf.

- (Guide d'information et de soutien destiné aux membres de l'entourage d'une personne atteinte de
maladie mentale(112): https://www.capsantementale.ca/wp-content/uploads/2021/09/qguide-famille-
maladie-mentale.pdf.

- Prendre soin de moi... tout en prenant soin de lautre. Guide de prévention de I'épuisement destiné aux
proches aidants(113) : https://ciusssmcq.ca/telechargement/627/quide-de-prevention-de-l-epuisement-
aux-proches-aidantes-et-aux-proches-aidants.

- Guide des prochesaidants en santé mentale : Un guide pour les aidants des personnes vivant avec une
maladie mentale ou aux prises avec un trouble de santé mentale (114) : https://www.ottawapublichealth.
ca/fr/public-health-topics/mental-health-caregiver-quide.aspx.

- Dépliant « Prendre soin de soi en tant quaidant naturel » (115): https://cmha.ca/wp-content/
uploads/2018/08/CarefortheCaregiver-NTNL -brochure-FR-2017_WEB.pdf.
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6. Les besoins des proches d’age mineur

Au Québec et ailleurs dans le monde, environ un jeune sur cing vit avec un parent ayant un probleme de santé
mentale (116). L'intervenant devrait déterminer systématiquement si la personne qu'il accompagne a des enfants,
quel est leur age, s'ils sont au courant de la maladie du parent et de quelle facon ils sont affectés par la situation.
Certains dentre eux peuvent étre appelés ajouer le role de jeunes proches aidants. Dautres ne seront pas en mesure
d'apporter ce type de soutien, selon leur &ge ou leur disposition, ou préféreront garder une certaine distance face a
la situation. Dans tous les cas, les jeunes sont affectés par I'état du parent. Un jeune vivant avec un parent ayant un
trouble mental est plus a risque de vivre lui aussi des difficultés ou de développer un trouble mental (117). De plus,
le risque de négligence chez ces jeunes peut étre augmenté, et leur sécurité peut étre compromise (118). Toutefois,
la littérature scientifique met en évidence le fait que les jeunes, méme au sein dune méme famille, ne seront pas
affectes de la méme maniére par la situation. Des effets négatifs et positifs peuvent également cohabiter chez
un méme jeune, notamment une maturation accélérée et le développement de la résilience et de mécanismes
d'adaptation efficaces(117,119).

[l faut prendre en compte ce qui suit :

« Lesrisques et le sentiment de « fardeau » chez le jeune peuvent étre amoindris par une bonne prise
en charge du parent(120).

- Lesjeunes qui sont bien informés sadaptent mieux aux différentes situations qui peuvent survenir en lien
avec le probléme de santé mentale de leur parent (121-123).

Il est donc important de prendre en considération le jeune lors du suivi en questionnant le parent sur les répercussions
de son état actuel sur sa famille. Au besoin, il peut étre pertinent de proposer une rencontre familiale pour mieux
évaluer la situation et les besoins et répondre aux questions du jeune. Une communication directe avec celui-ci est
également possible, avec le consentement du parent. Cela permet de prendre le temps détablir un lien de confiance
afin davoir un portrait juste de la situation. Notez toutefois gu'un jeune pourrait vivre un sentiment de trahison ou
encore avoir tendance a minimiser la situation de peur que la famille soit séparée ou qu'un signalement ala Direction
dela protection de lajeunesse soit fait(117,120,124). Cela dit, cette derniére option doit tout de méme étre envisagée
lorsque la situation le justifie.

Les interventions suivantes peuvent étre effectuées auprés du parent(125,126) :

- Accompagner le parent pour gu’il informe lui-méme son enfant de son probleme de santé et des services
qu'il recoit en adaptant I'information en fonction de I'age de l'enfant.

- Encourager et guider €laboration d'un plan d'urgence avec les enfants et le conjoint.
- Conseiller le parent dans la conjugaison de son role et des répercussions de son probleme de santé mentale.

- Echanger avec le parent sur la possibilité de demander de l'aide d'un proche ou d'un organisme
communautaire pour s'acquitter de ses responsabilités parentales ou pour obtenir du répit (ex. : aller
chercher I'enfant a I¢cole, offrir de l'aide aux devoirs, faire des activités amusantes avec l'enfant).

- Au besoin, diriger la famille vers les services jeunesse si la situation le nécessite, et, le cas écheant, assurer
au mieux la continuité des services entre les divers intervenants.

GUIDE DE BONNES PRATIQUES POUR L'IMPLICATION DES PROCHES EN SANTE MENTALE

3]

o
L
o
m
o
)
Z
O]
O



7. Pistes d’intervention lorsque la communication est difficile
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Quoi faire quand la communication est difficile avec les proches ?

- Etre conscient qu'un proche qui communique moins, qui est en colére par rapport au systéme de santé ou qui
a une attitude détachée n'est pas nécessairement quelqu’'un quon doit écarter du processus d'intervention.
Il Sagit peut-étre uniquement d'une personne souffrante ou qui manque d’informations et de connaissances
par rapport a la situation.

- Accueillir les frustrations sans y réagir automatiquement en proposant des solutions. Laisser la parole
au proche, pour ensuite lui offrir du soutien et voir les zones daction possibles.

- Vulgariser les causes de la situation a lorigine de la colere.

Quoi faire si les proches ne souhaitent pas étre impliqués ou qu'ils désirent se retirer?

- Etre conscient que les proches vivent eux aussi un processus d'adaptation et qu'ils traversent des périodes
plus difficiles. Leur niveau dengagement et leur volonté de simpliquer pourraient varier selon I'évolution
de la situation.

« Accepter la capacité des proches et leur volonté de se tenir provisoirement en retrait, sans les culpabiliser.

- Admettre leur investissement et leur besoin de prendre du recul sans faire une croix définitive sur leur
implication ultérieure.

« Avec laccord de la personng, fixer un moment pour communiquer avec ces proches pour prendre de leurs
nouvelles, et ce, sans aucune obligation de leur part.
Quoi faire siles proches ont des comportements ne favorisant pas le rétablissement de la personne (par exemple :
s'ils sont maladroits, infantilisants ou contrélants ou encore s'ils n'ont pas une vision juste de la situation) ?
- Analyser et comprendre la dynamique entre les parties impliquées avant de porter un jugement.

- Etre conscient que les proches sont en processus d'adaptation et qu'il est possible que leurs comportements
soient le reflet d'un sentiment dimpuissance ou d'un mangue de connaissances.

- Proposer une rencontre entre la personne et ses proches et encourager un dialogue ouvert entre les parties
de maniere a ce que chacune puisse entendre le point de vue de l'autre sur la situation.

- Inviter les parties a faire état de leur perception de la situation et a indiquer les faits qui la justifient.

- Sicelan'est pas possible : 1)accompagner la personne pour quelle nomme son inconfort a ses proches
et qu'elle propose des solutions de rechange pour leur maniére d'agir avec elle ou 2) aborder avec délicatesse
la situation avec les proches afin de saisir le besoin qui se cache derriere le comportement.

- Diriger les personnes vers des sources dinformation neutre et fiable pour expliquer certains comportements
dus au trouble mental et les circonstances ou on doit s'inquiéter.
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Encadré 13 : Les dynamiques conflictuelles
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En présence d'une dynamique conflictuelle, lorsque le soutien offert par les proches est inadéquat ou
simplement lorsque l'une des parties souhaite mettre fin a la relation, il peut étre approprié d'installer une
distance, ne serait-ce que temporairement. Cela dit, ce ne sont pas la des raisons qui peuvent étre invoquées
atout coup pour justifier lamise a l'écart des proches du processus d'intervention. Elles peuvent également
indiquer un grand besoin de soutien ou une souffrance chez les proches. Enfin, toute intervention doit se
dérouler dans le respect des droits de la personne, tout en admettant qu'en de rares occasions, la personne
nest peut-étre pas en état de porter un jugement approprié ou de prendre des décisions éclairées.

Pour trouver léquilibre entre d'une part, les pratiques visant a impliquer et a soutenir les proches et, dautre
part, lanécessité de respecter le droit ala protection de la vie privée de la personne, il faut systématiquement
procéder a un examen attentif de chaque cas(8). Si vous le jugez pertinent, en cas de conflits, vous pouvez
égalementinclure dans le plan d'intervention un volet lié¢ a la maniére de composer avec la situation. Il existe
aussi des services de médiation, comme Equijustice.
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LES PRATIQUES CLINIQUES

INTEGRER

« Quand on est exclu depuis le début,
c'est comme si on n'existe pas. » (Proche)

« |l faut que [les intervenants] se rendent compte qu'il y a un besoin,
autant pour l'usager que pour la famille, de se réunir les deux, pour qu'il y ait un consensus,
pour qu'on se comprenne et pour quon parle le méme langage. » (Personne en rétablissement)

« C'est important de sentir qu’ils prennent en considération ce qu'on dit.
On est une équipe, on collabore, et on fait méme partie de la solution. » (Proche)

Dans cette section, la description de la pratique « INTEGRER les proches dans les soins et services » estaccompagnée
des fiches thematiques suivantes :

1. Le processus de décision partagée appliqué a l'implication des proches

2. Leconsentement au partage de renseignements : notions théoriques et Iégales

o

Distinguer I'information générale des renseignements de santé et de services sociaux
4. Réflexions éthiques sur le partage de renseignements

5. Pistes dintervention enlabsence de consentement au partage de renseignements

6. Pistes dintervention lors d'une situation de crise

7. Pistes dintervention lors de la fin d'un épisode de services

8. Pistes dinterventionlors d'une crise liée a une situation exceptionnelle

9. Pistes dintervention lors de la transition vers les services pour une clientéle adulte

INTEGRER les proches dans les soins et services peut désigner la possibilité pour les proches détre consultés par
I'equipe de soins et de services, mais aussi davoir tout simplement accés a un certain nombre de connaissances ou
doutils afin de mieux jouer leur role de soutien. Cette intégration doit toujours se faire en respectant les volontes et
les capacités dengagement du proche. Le niveau d'intégration sera établi en fonction du réle que la personne souhaite
donnerason proche et de la place quelle lui laisse dans la prise de décisions, dans le respect des volontés du proche
ainsi que des capacités dengagement de ce dernier pour tout ce qui concerne le processus de rétablissement.

Dans tous les cas, cette intégration ne doit pas occulter le fait
que les proches sont la pour accompagner la personne, la soutenir,
et non pas « faire a sa place », ou se positionner en intervenant.

Pour gqu'un partenariat fonctionne bien, il est important de savoir qui fait quoi. Chacun peut ainsi correctement
jouer son role et savoir a quoi s'attendre des autres. |l est préférable de préciser ces roles le plus tot possible, mais
il est possible de le faire progressivement, selon Iévolution de la position de la personne quant a l'implication de ses
proches et au partage de renseignements avec eux(127,128). L'intégration doit se faire dans le respect des droits et
de la volonté de la personne ayant un trouble mental. Les difficultés de communication et le respect des regles de
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confidentialité sont dailleurs cités dans plusieurs études comme les principales barriéres a I'intégration des proches
dans les soins et services (16,21,22,25,129-133). Dans le domaine de la santé mentale, cet enjeu se révéle dautant
plus vrai, étant donnée la nature des problemes vécus par la personne. Vivre avec un diagnostic de trouble mental
touche en effet bien souvent I'identité méme de la personne, son intimité et le regard qu'elle porte sur elle-méme
(134). De la vient le caractére particulierement délicat de la confidentialité et du partage de renseignements, qui
occupent une partie importante du contenu de cette section. Cela dit, plusieurs questions persistent.
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Par exemple, guest-il permis de faire et que faut-il éviter lorsqu'un proche communique avec I'intervenant pour obtenir
ou fournir de I'information sur la personne qu'il soutient? Ou encore, a quel moment l'intervenant peut-il prendre
linitiative de communiquer avec les proches pour obtenir de linformation et mieux orienter son intervention? La
réponse a ce type de questions peut a la fois sappuyer sur une réflexion éthique et sur les lois qui régissent le secret
professionnel et la confidentialité des renseignements contenus dans le dossier de la personne.

Encadré 14 : Les défis de lacommunication : résultats d'un sondage québécois

En 2016, CAP santé mentale (anciennement Réseau Avant de Craquer)a sondé, par un sondage Web, l'opinion
de 302 membres de l'entourage sur les défis de la communication (55). Voici quelgues points saillants de
cette étude :

e 50 % desrépondants affirment avoir une bonne relation avec I'équipe de soins et/ou se sentir écoutés par
I'équipe de soins.

e 34 % desrépondants ont limpression que I€quipe de soins leur transmet toutes les informations pertinentes
et nécessaires pour bien accompagner l'usager au quotidien.

e 48 % desrépondants ont déja vécu une situation ou I'equipe de soins a refusé de leur donner de l'information
sous prétexte de respecter les principes de confidentialité.

e 29 % des répondants indiquent avoir vecu, avec leur proche, un incident du quotidien qui aurait pu étre
évité grace a une meilleure communication de la part de léquipe traitante.
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1. Le processus de décision partagée appliqué a lI'implication des proches

L'intervenant peut accompagner la personne et ses proches pour définir leur implication dans les soins et services®.
Ce ne seront pas tous ses proches qui seront intégrés de la méme maniere et qui auront des contacts réquliers
avec l'intervenant. Certains pourraient tout simplement avoir acces a des informations sur la situation, sans pour
autant étre partie prenante du processus de décision partagée relativement aux soins et aux services. L'inverse
est aussi vrai. Un proche peut souhaiter avoir l'occasion de rendre compte de ses observations pour quelles soient
prises en compte dans le traitement et le plan d'intervention, sans pour autant souhaiter étre informé de évolution
de la situation.

Siunrole officiel est souhaité pour ou par un proche, il devra étre défini par la personne et ce proche, dans la mesure
ou cela peut donner lieu a des responsabilités ainsi qua un partage de renseignements de santé et de services sociaux.
[l Savere particulierement pertinent de confirmer cette possibilité avec la personne a des moments clés tels que :

- ['évaluation, notamment a l'urgence psychiatrique;

- larévision du plan d'intervention ou un changement dans la médication;

- les situations de crise(incluant la prise de mesures légales ou I'hospitalisation);

- lafin d'un épisode de services ou la transition vers une nouvelle équipe ou intensité de soins;

- toute situation exceptionnelle ou tout changement dans la vie de la personne (ex. : changement
de logement);

- |établissement, avec la personne, d'un plan de crise.
Une démarche daccompagnement dans ce processus, basée sur les principes de la prise de décision partagée
(135), est proposée ici.
Etape 1: Cibler les besoins en matiére de soutien a la décision

Invitez la personne a trouver dans son entourage une ou des personnes significatives qui ont le potentiel de jouer
un réle dans son rétablissement, qui connaissent ou partagent son projet de vie et en qui elle a confiance (136). Ce
premier échange avec la personne est trés important, car il permettra de comprendre ou elle se situe dans son
processus décisionnel en lien avec I'implication de ses proches ou destimer la nature du soutien que vous pouvez
lui fournir relativement a ce choix. Voici quelgues questions pour alimenter la discussion :

- Est-ce que vos proches:

- ontaccesaun certain nombre de renseignements sur votre état de santé. vos suivis, votre traitement?

ont déja été impliqués dans vos soins et services ? Si oui, de quelle maniéere?

participent a lélaboration et au suivi du plan d'intervention?
- rapportent avos intervenants des observations en lien avec votre état de santé?

- vous soutiennent au quotidien (ménage, transport, repas, achats, etc.)?

- Est-ce que cette situation vous convient?

13. Cette volonté s'inscrit en cohérence avec l'article 14 de la LGSSSS qui établit que : « Tout usager a le droit détre accompagné et assisté d'une
personne de son choix lorsqu'il désire obtenir des informations ou entreprendre une démarche relativement a un service fourni par un établissement
ou pour le compte de celui-ci ou par tout professionnel qui exerce sa profession au sein de [établissement ».
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Selon le contexte d'intervention, la maniere daborder cette question avec la personne sera différente. Dans tous les
cas, il est préférable de vous assurer qu'un certain nombre de conditions gagnantes sont réunies :

- Avoir établi un lien de confiance minimal.
- Vous assurer que la personne est disposée a aborder le sujet.

- Silyalieu, vous assurer de bien connaitre les restrictions imposées par la mesure de représentation
(tutelle, mandat de protection homologué ou la représentation temporaire) en ce qui concerne le partage
de renseignements avec le mandataire ou le représentant légal.

Si, acette étape-ci, la personne souhaite impliquer ses proches et vous permet de partager des renseignements de
santé et de services sociaux avec eux, vous pouvez lui demander de résumer ce qu'elle a compris(role des proches
et types déchanges qui sont permis avec eux) pour vérifier si son consentement est libre et éclairé.

Encadré 15 : Soutenir la personne dans sa décision d'impliquer ses proches lors d’'une

situation de crise

Appliquer la premiere étape du processus de décision partagée présente des défis importants lorsque la
personne est en situation de crise ou semble se méfier de ses proches. Voici quelques pistes dintervention
dans ce type de situation :

e Aborder délicatement le sujet et, au besoin, reprendre la discussion une fois que le lien thérapeutique est
plus fort ou quand les symptomes se sont apaisés.

e Démontrer une tres grande ouverture a lidée dentendre les craintes de la personne.

e Rassurerlapersonne surle respect de savolonté tout en étant transparent sur la nature des liens entretenus
avec les proches.

e Demanderalusager de nommer un proche en quiil a confiance et avec quil'intervenant peut communiquer
dans le cas ou il n‘arrive pas a le joindre et sen inquiete. Déterminer avec l'usager le contexte dans lequel
un tel contact avec un proche est permis (aprés combien de temps sans réponse puis-je communiquer
avec cette personne?).

Etape 2 : Soutenir la prise de décision

Selon le contexte d'intervention (ex. : a l'urgence psychiatrique ou lors d'un suivi dans la communauté), la maniére
de soutenir le processus décisionnel quant a la définition du réle joué par les proches différera. Si la personne vit
un conflit décisionnel relativement ala maniére dont seront impliqués ses proches, quelle se questionne, hésite ou
refuse demblée, vous pouvez, tout en respectant son choix, vérifier si elle a en main l'information dont elle a besoin
pour prendre sa décision. Par exemple, la personne connait-elle :

- Lesavantages dimpliquer ses proches, les inconvénients et les limites de I'intervention découlant de ce refus?

- Les difféerentes manieres dimpliquer ses proches et la possibilité de circonscrire cette implication selon
savolonté?

- Lapossibilité de décider quels sont les renseignements qui pourraient étre partagés avec quels ses proches
et de quelle facon ils seront transmis?

- Lanaturerévocable de la décision et la facon dont elle est consignée ?
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Si la personne est réticente a impliquer ses proches, différentes approches peuvent étre tentées, tout en
sassurant gue la personne sache en quoi cela consiste et decide des renseignements qui seront transmis
a ses proches.

1. Misersur lidée gu'il sera utile pour la personne que I'on puisse répondre aux questions de ses proches pour
calmer leurs inquiétudes et les rassurer, dans le respect de sa volonté, puisquelle n'est pas toujours en
mesure de répondre a leurs questions elle-méme ou de leur dire comment agir avec elle. Cela est dautant
plus vrai en période de crise. L'intervenant peut offrir de jouer un réle de médiateur pour maintenir le lien
entre tous.

2. Rappeler que les principales préoccupations des proches sont : Est-ce que la personne va bien? Est-ce
quelle a les services dont elle a besoin pour traverser ce quelle vit? Est-ce qu'on prend bien soin delle?
Ainsi, I'intervenant peut proposer de communiquer avec un proche que la personne aura désigné pour
l'aviser de sa présence dans la vie de la personne, sans partager d'autres types de renseignements.

3. En période de stabilité, proposer a la personne de communiquer avec ses proches pour leur faire part de
ses réussites et de son cheminement.

Selonle cas et selon votre évaluation de la situation, accompagnez la personne pour gquelle prenne une décision
qui tient compte de ses valeurs et préférences. Sans insister, encouragez-la a réfléchir aux diverses options
possibles. Cest le principe du respect de l'autonomie qui sSapplique ici et qui guidera votre intervention pour
aider la personne a définir concretement comment elle souhaite impliquer ses proches(voir section [ 'éthique
de l'intervention).

Pour cheminer dans la réflexion, si vous le jugez pertinent ou a la demande de la personne, une discussion
ouverte impliquant les trois parties - lintervenant, la personne et ses proches - pourra permettre de comprendre
la position de chacun dans la situation et en arriver a une vision commune et consensuelle. Les attentes, les
besoins et les modes de communication devront alors étre abordés. Voici des exemples de questions pour
soutenir cet échange :

e Quelest le niveau dimplication des proches qui est souhaité et possible ?

» Est-ce qu'il y a des obligations quotidiennes ou des difficultés liées a la distance géographique avec
lesquelles les proches doivent composer pour participer a ce processus de décision?

e Comment la personne, les proches et lintervenant communiquent-ils généralement les uns avec les autres
pour parler des réussites ou lorsgu’ils ont des inquiétudes sur le bien-étre de la personne ?

e Quel type de communication est possible, dans le respect de la position de la personne relativement au
partage de renseignements qui la concernent et au rle joué par les proches ?
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Selon ladécisionde l'usager et le réle des proches dans les soins et services, il faut sassurer que ces derniers ont les
outils, connaissances et stratégies dadaptation necessaires a leur disposition. La section OUTILLER est consacrée
ala présentation de pratiques cliniques ayant comme objectif de renforcer le soutien aux proches. Etant donné Ia
non-linéarité du processus de rétablissement, il faut tenir compte du fait qu'il est passible que la personne désire
modifier ses choix quant a limplication de ses proches ou ala maniéere de le faire selon I'évolution de sa situation, et
qu'il est aussi possible que les proches souhaitent revoir ces mémes modalités(87,137,138). Ainsi, lorsque la maniére
dimpliquerles proches dansles soins et services et la maniére de partager les renseignements font consensus entre
les parties, il faut prévoir de rediscuter ces modalités selon I'évolution de la situation et la volonté des personnes.

Encadré 17 : Exemple de processus de décision partagée appliqué a la médication

[larrive gu'une personne nadhere pas a son traitement médicamenteux ou encore soit daccord pour prendre
un médicament, mais pas celui qui lui a été prescrit parce que les effets indésirables sont trop pénibles.
Les proches peuvent étre indirectement touchés par ce choix et contribuer a la réflexion sur le traitement
pour la personne. |l sagit d'un bon exemple de situation que I'on peut inclure dans un processus de décision
partagée quiinclut 'usager, lintervenant et ses proches, sil'usagery consent. Les questions qui pourraient
étre abordées avec les parties sont, dans un tel cas :

e Quelle est la perception de la personne et de ses proches par rapport aux médicaments prescrits et
leurs effets?

e Quelles informations la personne et les proches possédent-ils sur les médicaments prescrits (effets
indésirables, interactions, famille de la molécule, contre-indications, suivi, etc.)?

e Quel accompagnement est souhaité par la personne et ses proches relativement a la médication (ex. :
de l'écoute, une surveillance soutenue, des rappels ou des communications avec lintervenant en cas
de préoccupations)?
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Voici de linformation utile sur le partage de renseignements nécessitant le consentement de la personne (139),
suivie d'une figure faisant état des lois qui l'encadrent. Les questions et réponses qui suivent sont conformes aux
différentes lois, notamment le Code civil du Québec (C.c.Q), la Loi sur les renseignements de santé et de services
sociaux(LRSSS), la Loi surla gouvernance du systéme de santé et de services sociaux(LGSSSS) et la Charte des droits
et libertés de la personne, et aux codes de déontologie quirégissent les professionnels de la santé, ala doctrine ainsi
qualajurisprudence (10,17,73,140).

0.1 QUEST-CE QU'UN RENSEIGNEMENT DE SANTE ET DE SERVICES SOCIAUX ?

R. Onentend par « renseignement de santé et de services sociaux » : « tout renseignement qui permet, méme
indirectement, d'identifier une personne et qui répond a 'une des caracteristiques suivantes :

1°il concerne l'état de santé physigue ou mentale de cette personne et ses facteurs déterminants, y compris
les antécédents meédicaux ou familiaux de la personne ;

2° il concerne tout matériel prélevé sur cette personne dans le cadre d'une évaluation ou d'un traitement,
incluant le matériel biologique, ainsi que tout implant ou toute orthése, prothese ou autre aide suppléant a
une incapacité de cette personne;

3%ilconcerne les services du domaine de la santé et des services sociaux offerts a cette personne, notamment
la nature de ces services, leurs résultats, les lieux ou ils ont été offerts et I'identité des personnes ou des
groupements qui les ont offerts;

4°il a été obtenu dans l'exercice d'une fonction prévue par la Loi sur la santé publique (chapitre S-2.2);
5° toute autre caractéristique déterminée par réglement du gouvernement.

De plus, unrenseignement permettant lidentification d'une personne, tel que son nom, sa date de naissance,
ses coordonnées ou son numeéro dassurance maladie, est un renseignement de santé et de services sociaux
lorsgqu’il est accolé a un renseignement visé au premier alinéa ou qu'il est recueilli en vue de I'enregistrement,
de l'inscription ou de 'admission de la personne concernée dans un établissement ou de sa prise en charge par
un autre organisme du secteur de la santé et des services sociaux »(LRSSS, art.2).

0.2 QUELS SONT LES CRITERES DE VALIDITE D'UN CONSENTEMENT AU PARTAGE DE RENSEIGNEMENTS DE
SANTE ET DE SERVICES SOCIAUX ?

R. «Toutconsentementa lutilisation oualacommunication d'un renseignement détenu par un organisme doit étre
manifeste, libre, éclairé et étre donné a des fins spécifiques » (LRSSS, art.6). Le consentement doit donc étre
exprimeé clairement et sans équivoque. Ensuite, il doit étre libre, ce qui signifie qu'il est donné volontairement
par la personne apte a consentir al'utilisation ou alacommunication de renseignements ou par son représentant
legalement autorisé, sans aucune forme de pression ou de contrainte. Un autre critere essentiel est qu'il doit
étre éclairé, ce quiimpligue que la personne ait recu, en termes simples et clairs, toute l'information nécessaire
pour prendre sa décision. Enfin, le consentement doit étre donné a des fins spécifiques, clairement définies
pour chaqgue utilisation ou communication envisagee.

« Le consentement est demandé pour chacune des fins visées, en termes simples et clairs. Il ne vaut que pour
ladurée nécessaire alaréalisation des fins pour lesquelles il a été demandé » (LRSSS, art.6). Un consentement
qui ne respecte pas ces conditions est considéré sans effet.
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Pour en savoir plus sur les critéres de validité du consentement, consultez les lignes directrices sur le sujet
produites par la Commission dacces a linformation du Québec. https://www.cai.gouv.qc.ca/uploads/pdfs/
CAl_Criteres_Validite_Consentement.pdf.

UN CONSENTEMENT VERBAL A L'UTILISATION OU A LA COMMUNICATION DES RENSEIGNEMENTS EST-
IL SUFFISANT?

QOui, il peut étre suffisant. « Toute personne peut manifester son consentement a l'utilisation ou a lacommunication
d'unrenseignement la concernant par écrit ou verbalement. Un tel consentement peut étre retiré, en tout temps,
suivant I'une ou lautre de ces maniéres. » (Réglement d'application de certaines dispositions de la Loi sur les
renseignements de santé et de services sociaux, art.2)(141). Toutefois, lorsque le consentement est verbal, une
trace de celui-ci doit étre conservée au dossier de la personne'. Lobtention du consentement verbal évite
dexacerber la méfiance, ce qu'une signature écrite peut parfois engendrer. Toutefois, dans des situations ou
la personne révoque souvent son consentement, vous pouvez lui demander son consentement écrit pour la
conscientiser au fait que cette fagon de faire lui évitera d'agir en fonction de ses émotions ou des symptémes de
son trouble mental. Sivous le jugez pertinent, utilisez un document écrit précisant le type de renseignements
- par catégorie - qui peuvent étre partagés avec les personnes ciblées par I'usager et remettez ce document
aux parties concernées(21). Le recours a une procédure de ce type ne doit toutefois pas occulter le fait quen
situation de crise, on devra tout de méme reconfirmer le consentement et que la personne pourra changer
davis, méme si elle avait préalablement consenti. Le consentement doit demeurer contemporain, comme on
le définit a laréponse ala questionb.

OU CONSIGNER LES INTERVENTIONS RELATIVES AU CONSENTEMENT ?

Dans les notes au dossier, en y rapportant les explications fournies et le consentement verbal exprimé.
L'établissement a l'obligation de « conserver une preuve de tout consentement qu'il regoit » alutilisationou ala
communication d'un renseignement qu'il détient (Réglement sur la gouvernance des renseignements de santé
et de services sociaux, art. 3)(142). Une pratique courante est de le conserver directement dans les notes au
dossier de la personne. Ces notes sont un instrument primordial pour des soins de qualité, car elles contiennent
I'histoire de larelation daide. Le fait de rapporter dans les notes au dossier toutes les interventions, y compris
les informations communiquées, les recommandations formulées ainsi que la réaction de la personne aura
pour effet de confirmer que son bien-étre ainsi que le respect de ses droits ont été pris en compte, ce qui
protégera l'intervenant en cas de poursuite. Sur le plan Iégal, ce qui est consigné dans la note au dossier est
réputé comme étant vrai(139), et c'est a celui qui la conteste de prouver le contraire.

Bien que le terme « dossier de l'usager » ne soit pas repris dans la LRSSS, il est utilisé dans le présent guide pour illustrer 'ensemble des
renseignements concernant un usager.
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R. Le consentement vaut « pour la durée nécessaire a la réalisation des fins pour lesquelles il a été demandé »
(LRSSS, art. 6). Le consentement est un processus continu, la personne pouvant changer d'idée en cours de
route. Il peut étre modifié ou révoqué en tout temps. L'objet du consentement évolue avec la situation et doit
étrerevuau furet amesure desinterventions proposées. On doit ainsi revoir le consentement a des moments
clés, par exemple lorsqu'il y a une modification considérable de I'état de santé, un changement de traitement
ou un changement dans la vie de la personne. En cas de doute, il vaut mieux vérifier aupres de la personne.

Pour toute question sur le sujet du consentement au partage de renseignements, il est aussi possible de consulter
le Guide de référence - Renseignements de santé et de services sociaux publié par le MSSS en 2025 : https://
publications.msss.gouv.gc.ca/msss/document-003879/.

Les lois qui encadrent la confidentialité

Le partage de renseignements de santé et de services sociaux peut poser des dilemmes éthiques, de sorte que des
lois ont été adoptées afin de mieux l'encadrer et de protéger les droits des personnes.

Acceés au dossier sans le
consentement de l'usager
Droit Droit au secret lorsque la communication
a la confidentialité professionnel est nécessaire a des fins
de sécurité publique ou de
poursuites pour une infraction

Figure 2 : Articles de loi qui encadrent le partage de renseignements de santé et de services sociaux

Droit a la confidentialité

« Toute personne est titulaire de droits de la personnalité, tel le droit a la vie, a linviolabilité et a I'intégrité de sa
personne, au respect de son nom, de sa réputation et de savie privée »(C.c.0Q, art. 3). « Tout renseignement[de santé
et de services sociaux] détenu par un organisme est confidentiel et, sous réserve du consentement exprés de la
personne qu'il concerne, il ne peut étre utilisé ou communiqué que conformément ala présente loi » (LRSSS, art. 5).

Droit au secret professionnel

« Chacun a droit au respect du secret professionnel. Toute personne tenue par la loi au secret professionnel et
tout prétre ou autre ministre du culte ne peuvent, méme en justice, divulguer les renseignements confidentiels
qui leur ont été révelés en raison de leur état ou profession, a moins qu'ils n'y soient autorisés par celui qui leur a
fait ces confidences ou par une disposition expresse de la loi. Le tribunal doit, doffice, assurer le respect du secret
professionnel » (Charte des droits et libertés de la personne, art. 9)°.

15. Pour en savoir plus sur le secret professionnel, consultez le site Web d'Educaloi et la capsule suivante : https://educaloi.qc.ca/capsules/le-secret-
rofessionnel/.
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Acceés au dossier sans le consentement de I'usager lorsque la communication est nécessaire
a des fins de sécurité publique ou de poursuites pour une infraction

«Un organisme peut communiquer un renseignement qu'il détient en vue de protéger une personne ou un
groupe de personnes identifiable lorsqu'il existe un motif raisonnable de croire qu’un risque sérieux de mort ou
de blessures graves, lié notamment a une disparition ou a un acte de violence, dont une tentative de suicide,
menace cette personne ou ce groupe et que la nature de la menace inspire un sentiment d’'urgence.

« Les renseignements peuvent alors étre communiqués a la ou aux personnes exposeées a ce risque, a leur
représentant ou a toute personne susceptible de leur porter secours. Seuls les renseignements nécessaires
aux fins poursuivies par la communication peuvent leur étre communiqués.

« Un organisme ne peut étre poursuivi en justice pour avoir communiqué de bonne foi un renseignement en
application du présent article. Ilen va de méme de toute personne qui, au nom de lorganisme, participe de bonne
foi a une telle communication, méme indirectement.

«[...Jonentend par“blessures graves” toute blessure physique ou psychologique qui nuit d'une maniére importante
a l'intégrité physique, a la santé ou au bien-étre d'une personne ou d'un groupe de personnes identifiable »
(LRSSS, art. 74).

Cette disposition permet de communiquer des renseignements qui sont couverts par le secret professionnel.

« Un organisme peut communiquer un renseignement qu'il détient au Directeur des poursuites criminelles et
pénales ou a une personne ou a un groupement qui, en vertu de la loi, est chargé de prévenir, de détecter ou de
réprimer le crime ou les infractions aux lois lorsque le renseignement est nécessaire aux fins d'une poursuite pour
une infraction a une loi applicable au Québec » (LRSSS, art. 75). Cette disposition ne permet pas de communiquer
des renseignements qui sont couverts par le secret professionnel.

« Un organisme peut communiquer un renseignement qu'il détient aun corps de police lorsqu'il est nécessaire a
la planification ou a I'exécution d'une intervention adaptée aux caractéristiques d'une personne ou de la situation,
dans les cas suivants :

«1. le corps de police intervient, a la demande de l'organisme, pour lui apporter de l'aide ou du soutien dans le
cadre des services qu'il fournit a une personne;

« 2. lorganisme et le corps de police agissent en concertation ou en partenariat dans le cadre de pratiques
mixtes d'interventions psychosociales et policieres;;

« 3. lecorpsde police intervient auprés d'une personne faisant l'objet d'un verdict de non-responsabilité criminelle
pour cause de troubles mentaux ou d'inaptitude a subir son procés qui est sous la responsabilité de lorganisme
suivant une décision rendue en vertu de la partie XX.1du Code criminel (L.R.C. 1985, c. C -46) par un tribunal ou
par une commission dexamen. » (LRSSS, art. 76).

Qu’ils soient ou non protégeés parle secret professionnel, seuls les renseignements nécessaires ala planification ou a
I'exécution de lintervention peuvent étre communiqués sur la base de cette exception. De plus, les renseignements
communiqués envertu de cette exception ne peuvent étre utilisés quaux fins prévues a larticle 76 de la LRSSS, c'est-
a-dire lorsqu'ils sont nécessaires a la planification ou a l'exécution d'une intervention adaptée aux caractéristiques
d'une personne ou d'une situation nommeée plus haut.
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Eléments de réflexion clinique et juridique
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Le principe de la confidentialité des renseignements simpose a toute personne travaillant alintérieur de Iétablissement,
guels que soient sa profession, son métier ou méme son lieu d'intervention, de méme qu'aux bénévoles et aux
partenaires.

Les renseignements que contient le dossier de santé de la personne lui appartiennent. Elle a le droit de refuser
d'en divulguer le contenu ou de choisir de les transmettre a qui elle le souhaite et au moment qu'elle juge opportun.
La communication de renseignements a des proches ou a des partenaires externes nécessite son consentement.

La notion de sentiment d'urgence illustre que le motif raisonnable du risque n‘a pas a faire lobjet d'une certitude.
En revanche, la justification de ce sentiment d'urgence doit étre raisonnable. Ainsi, il ne serait pas conforme
a la loi de divulguer des renseignements, par exemple, parce que la personne ne respecte pas toujours les
indications thérapeutiques.

Encadré 18 : Le partage de renseignements de santé et de services sociaux en

contexte de collaboration interprofessionnelle

Sila personne bénéficie d'un suivi avec une équipe multidisciplinaire ou avec des intervenants différents qui
ne sont pas dans la méme équipe, chaque intervenant devra obtenir le consentement de la personne pour
partager des renseignements de santé et de services sociaux avec ses proches. L'intervenant peut seulement
se soustraire a cette obligation si les facons de travailler en équipe ont été présentées a la personne au
préalable et que son consentement concernait lensemble des intervenants de €quipe clinique, ou encore
s'il a identifie nommément les intervenants autorisés. Par exemple, si un médecin recoit lautorisation de
communiquer avec les proches pour échanger des renseignements, il peut mandater un intervenant de
l'equipe qui est associé au dossier seulement sila demande de consentement a été présentée de maniére a
ce que la personne comprenne bien qui entrera en contact avec ses proches.

Gardez en téte le fait quen contexte de collaboration interprofessionnelle :

e il est avantageux dexpliquer dés le début a la personne que le travail est fait en équipe et que divers
membres de I'équipe pourraient communiquer avec ses proches, par exemple ;

e lesintervenants doivent sassurer de divulguer uniqguement les renseignements nécessaires™ pour permettre
de suivre le plan d'intervention de la personne. lls doivent faire attention déviter tout sensationnalisme
ou badinage;

e unenote detiersinscrite au dossier ala suite d'un échange entre un intervenant et un proche ne peut étre
reprise par les autres intervenants et étre utilisée dans l'intervention.

16. Voir la définition de « critéere de nécessité » a la note de bas de page numéro 20.

GUIDE DE BONNES PRATIQUES POUR L'IMPLICATION DES PROCHES EN SANTE MENTALE 44



20.

Encadré 19 : Droits pouvant étre exercés par un représentant Iégal en contexte
de mesures de représentation”

Les regles de divulgation et de transmission de renseignements de santé et de services sociaux peuvent
difféerer quand des mesures de représentation sont en place. Les articles 22 et 26 de la LRSSS posent
certaines balises.

Article 22 de laLRSSS : « Toute personne qui peut consentir aux soins d'une autre personne a le droit détre
informée de l'existence d'un renseignement détenu par un organisme concernant cette personne et dy avoir
acces, a condition que cela soit nécessaire a l'exercice de ce pouvoir »®.

Dans le cas d'une personne inapte a prendre soin delle-méme, cest son représentant |égal (représentant a
la personne) qui pourra consentir ou non au partage de renseignements. Le représentant légal détient des
pouvoirs en fonction des limites qui lui sont imposées par rapport a la capacité de la personne. Ce représentant
légal peut étre un tuteur, un mandataire ou un représentant temporaire®.

Article 26 de laLRSSS : « Le tuteur ou le mandataire d'un majeur inapte a le droit détre informé de I'existence
de tout renseignement détenu par un organisme concernant ce majeur et d'y avoir acces. Il a également le
droit de demander larectification d'un tel renseignement s'il est inexact, incomplet ou équivoque ou s'il a été
recueilli ou est conserve en contravention a la loi ».

Dans certains contextes, les intervenants ont lobligation de divulguer certains renseignements au représentant
legal. Dans d'autres contextes, ils ont la possibilité de le faire. Lorsqu'il est de lobligation de l'intervenant de
tenirle représentant informeé afin qu'il prenne des décisions éclairées, une évaluation juste des renseignements
qui doivent étre communiqués est nécessaire?’. Ces renseignements doivent étre transmis aux personnes
concernées, dans un langage accessible.

Dans tous les cas, l'intervenant doit s'assurer de connaitre et de maitriser les balises de la mesure de
représentation en vigueur ainsi que les notions permettant de déterminer ce qui doit étre transmis, a qui et
pourquoi lacommunication est possible SANS le consentement de la personne. Ajoutons également que, bien
que dans certains cas le consentement ne soit pas nécessaire, dans la mesure du possible, il est préeférable
que l'intervenant informe la personne des renseignements transmis a son représentant Iégal. Consultez le
répertoire des ressources produites par le Curateur public du Québec afin daccompagner les proches dans
ce role de représentation légale : https://www.quebec.ca/justice-et-etat-civil/protection-legale.

On entend par « mesures de représentation légale » la tutelle, le mandat de protection homologué et la représentation temporaire.

Larticle 15 du Code civil du Québec prévoit les cas suivants : « Lorsque I'inaptitude d'un majeur a consentir aux soins requis par son état de santé
est constatée et en I'absence de directives médicales anticipées, le consentement est donné par le mandataire ou le tuteur. Si le majeur n'est
pas ainsi représenté, le consentement est donné par le conjoint, qu'il soit marié, en union civile ou en union de fait, ou, a défaut de conjoint ou
en cas dempéchement de celui-ci, par un proche parent ou par une personne qui démontre pour le majeur un intérét particulier ».

. Pourensavoir plus surlareprésentation légale, consulter la page « Protection Iégale » de la section Justice et état civil du site Quebec.ca : https://

www.quebec.ca/justice-et-etat-civil/protection-legale.

Le CRITERE DE NECESSITE est un principe fondamental qui permet de réduire les atteintes a la vie privée des personnes concernées par les
renseignements de nature confidentielle, dont les renseignements de santé et de services sociaux. Il doit prédominer en toutes circonstances
et guider les bonnes pratiques lors de la collecte, de I'acces, de ['utilisation et de la communication d'un renseignement de santé et de services
sociaux. Pour évaluer la nécessité de la collecte ou de ['utilisation du renseignement, vous devez :

- verifier que lobjectif poursuivi est légitime, important et réel;
« vous assurer que latteinte a la vie privée est proportionnelle a l'objectif ;
- veiller a ce gu'il n'existe pas dautres moyens datteindre les mémes objectifs d'une fagon qui porte moins atteinte a la vie privée.

Pour en savoir davantage, voir le site Web de la Commission daccés a linformation : https://www.cai.gouv.qc.ca/protection-renseignements-
personnels/information-ministeres-et-organismes-publics/consentement-personnes-concernees.
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3. Distinguer I'information générale d'un renseignement de santé
et de services sociaux (I'information confidentielle)

Ladivulgation de renseignements de santé et de services sociaux(par nature confidentiels)sans le consentement de
la personne peut, en plus daller a l'encontre des lois qui encadrent la confidentialité, porter atteinte a savie privée,
asadignité, a son intégrité, voire a sa sécurité. Ce préjudice peut également créer de la méfiance, voire une perte
de confiance de la personne envers l'intervenant ou le systeme de santé. Pour limiter ces atteintes, il convient de
bien départager les renseignements qui sont confidentiels de I'information générale. La Figure 3 a la page suivante
présente des indications a cet effet.
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INFORMATION GENERALE

Information qui ne concerne pas la vie privée

de lindividu, telle que la philosophie d'intervention,
les ressources disponibles, lorganisation

des services dans I'établissement, les droits

de l'usager, etc.

Dans la mesure ou le diagnostic de la personne est
connu des proches, l'information générale peut
concerner les manifestations d'un probleme de santé
ou des conseils sur les comportements a adopter
avec les personnes ayant ce diagnostic, par exemple.

LE CONSENTEMENT DE LA PERSONNE N'EST
PAS NECESSAIRE POUR COMMUNIQUER CE TYPE
D’'INFORMATION, MAIS...

SOYEZ VIGILANT : LA COMMUNICATION D'UNE
INFORMATION GENERALE OU L'ORIENTATION D'UNE
QUESTION PEUT DEVOILER DE L'INFORMATION
CONCERNANT LA VIE PRIVEE DE LA PERSONNE.
UN INTERVENANT PEUT EN TOUT TEMPS ECOUTER
UN PROCHE, RECEVOIR DES INFORMATIONS,

LE RASSURERET LE SOUTENIR.

RENSEIGNEMENTS DE SANTE
ET DE SERVICES SOCIAUX

Renseignement qui permet d'identifier la personne
méme indirectement et qui répond a au moins une
des caractéristiques suivantes :

- |l concerne I'état de santé physique ou mental
de la personne;

- |l concerne le matériel prélevé sur la personne
dans le cadre d'une évaluation ou d'un traitement;

- |l concerne les services de santé ou les services
sociaux offerts a la personne;

- |l a été obtenu dans I'exercice d'une fonction
prévue parla Loi surla santé publique
(chapitre S-2.2)(LRSSS, art. 2).

LE CONSENTEMENT DE LA PERSONNE
EST NECESSAIRE POUR COMMUNIQUER
CE TYPE D'INFORMATION

Méme avec l'obtention de son consentement,
lintervenant doit toujours evaluer la pertinence

de communiquer un renseignement (par

nature confidentiel)a un proche, a un collegue

ou a un partenaire. Pour ce faire, l'intervenant

peut se poser les questions suivantes :

est-ce que la communication de ce renseignement
est nécessaire pour que lintervention soit réalisée
de maniere compétente ? Sera-t-elle bénéfique pour
la personne?

Plusieurs exceptions a ce principe, a des fins

de préservation de la sécurité publique ou en cas
de poursuites pour une infraction, sont notamment
prévues aux articles 74 a 76 de la LRSSS (tel que
présenté précédemment).

Exception en contexte de protection
de lajeunesse

Dans le cas ou un intervenant juge devoir faire

un signalement en lien avec un parent ayant

un trouble mental, car il a un motif raisonnable

de croire que la sécurité ou le développement

d'un enfant est ou peut étre considéré comme
compromis au sens des articles 38 et 38.1de la Loi
surla protection de la jeunesse (LPJ), la LPJ permet
lacommunication de certains renseignements
confidentiels sans le consentement du parent (LPJ,
art. 39 et 41) (143).

Pour voir toutes les exceptions, visitez le :

https://www.legisquebec.gouv.gc.ca/fr/document/
lc/R-22.1.

Figure 3 : Distinguer I'information générale des renseignements de santé et de services sociaux
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Encadré 20 : L'information fournie par un proche a un intervenant est-
elle confidentielle ?
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L'information fournie par un proche devra se retrouver dans le dossier de la personne s'il Sagit dune information
pertinente a la prestation de soins. Par contre, si la personne fait une demande d'acces a son dossier, les
renseignements de santé et de services sociaux fournis par un proche doivent étre caviardés, a moins que le
proche n‘ait consenti par écrit a ce que ces renseignements et leur provenance soient révélés ala personne
concernée (LRSSS, art. 20). Bien gue la transparence soit de mise avec la personne, il faudra ici porter
attention a la maniére dont ce type dinformation sera communiqué, notamment si le tiers souhaite ne pas
étre identifié et si la divulgation pourrait lui causer du tort. C'est le principe de la bienfaisance qui sapplique
ici, et lacommunication des renseignements ne doit pas causer préjudice aux parties concernées(10,144).

Un outil simple et pratique congu au Québec
Reperes pour le partage d'informations en santé mentale

Morin M-H., Proulx M., Levasseur M.A., Moreau A. et Ouellet A. Repéres pour le partage
d'informations en santé mentale. 2023.[ Infographie](145)
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4. Réflexions éthiques sur le partage de renseignements

Des zones grises et des dilemmes sont au coeur du partage de renseignements avec les proches; les décisions
connexes sont donc difficiles a prendre pour les intervenants. Cest en ces circonstances qu'une réflexion se basant
sur desvaleurs et I'éthigue peut guider les interventions. Sans prétendre faire complétement le tour de cette question
complexe et aborder toutes les situations, voici une mise en situation applicable & plusieurs cas pour illustrer le
type de dilemme auquel les intervenants font face ainsi que des questions éthiques générales permettant dorienter
lintervention. Gardons en téte que chaque cas est unique et qu'ily a de nombreuses variables a prendre en compte
dans lorientation des interventions.

Mise en situation

Patrice, 18 ans, vit en appartement et vous demande de ne pas parler de son suivi avec son pere. |l dit méme qu’il
n‘a pas informé ce dernier qu'il avait un suivi et gqu'il n'a pas confiance en son pére, parce gu'il raconte tout a sa
nouvelleconjointe avec qui Patrice ne sentend pas. Patrice dit quelle lui fait toujours des commentaires déplaisants
et guelle raconte sa vie a tout le monde. Le pére réussit cependant a communiquer avec lintervenant. Il se dit trés
inquiet pour son fils. Il demande a en savoir plus sur les services offerts, sur leur fonctionnement, etc. Est-ce une
bonne idée de parler avec le pére et de lui donner des informations d'ordre général, sans toutefois donner des
renseignements de santé et de services sociaux concernant Patrice ?

VALEUR EN CAUSE

QUESTIONS ETHIQUES GENERALES

POUR ORIENTER L'INTERVENTION

AUTONOMIE : La capacité de la personne a prendre
ses propres décisions, guelles soient bonnes
ou Mauvaises pour elle.

BIENFAISANCE : L'obligation de faire le bien

en mettant en ceuvre la compétence professionnelle.

NON-MALFAISANCE : L'abstention de poser tout
acte qui causerait du tort a la personne

JUSTICE : Lareconnaissance de égalité de chacun
et la distribution des ressources en fonction des
besoins et de l'efficacité de lintervention.

Est-ce que la divulgation de renseignements
risque de miner la relation de confiance qui
sétablit avec la personne ou de lui causer
des préjudices?

Comment faire pour favoriser le plus possible
la participation de la personne, dans le respect
de ses valeurs et de ses convictions?

Comment étre bienveillant envers les proches tout
enrespectant la volonté de la personne ?

Quels sont les benéfices attendus pour les proches
d'avoir acces a l'information ? Pour la personne ?

Est-ce que la situation comporte des éléments
justifiant la violation de la confidentialité ?
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Le rapport de proportion entre le respect de I'autonomie et la bienfaisance

a4
L
(a4
O
L
[
<

Une approche proportionnée invite dabord a valoriser le plus possible la portion saine de 'autonomie de la personne,
enadoptant une intervention adaptée a ses capacités et a sa personnalité pour lui permettre de prendre ses décisions.
Un dilemme survient lorsque la personne semble manqguer de jugement et prendre une mauvaise décision, par
exemple enraison d'un état psychologique altéré. Pour ce faire, lintervenant doit avoir suffisamment d'information
surla perception des parties impliquées pour prendre une décision. Est-ce que la meéfiance de Patrice est justifiée ?
Est-ce que parler au péere serait pour le plus grand bien de Patrice? Ainsi, dans des cas dexceptions, lorsque
l'autonomie de la personne est diminuée ou inexistante, la bienfaisance peut se substituer ala portion dautonomie
déficiente. Le calcul de proportion n'est toutefois pas mathématique. Il présente un caractere approximatif, et les
interventions devront étre envisagées de maniere a causer le moins de préjudices a la personne (86). Gardons en
téte qu'une approche contraignante peut entrer en contradiction avec l'objectif de bienfaisance et que ce n'est pas
seulement l'autonomie de la personne qui risque détre affectée dans ces contextes, cest sa vie entiere.
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5. Pistes d'intervention en I'absence de consentement au partage
de renseignements de santé et de services sociaux
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Silapersonne refuse dimpliquer ses proches, il ne faut pas pour autant les écarter du processus. Ici, lanuance portera
sur le type d'information qui sera partagée, dans le respect des droits de la personne. Voici quelques pratiques a
adopter auprés des proches dans ces circonstances :

- Etablir clairement avec les proches quon ne peut pas partager des renseignements de santé et de services
sociaux(voir la Figure 3 : Distinguer linformation générale d'un renseignement de santé et de services
sociaux), mais gu'on peut en recevoir de leur part. Ainsi, s'ils ont des inquiétudes sur le comportement
de la personne, démontrez une ouverture a recevoir leurs observations, sans les questionner. Il importe
cependant de ne pas divulguer (ni confirmer ni infirmer) si une personne est bel et bien usagére dans votre
service et de rester dans les généralités.

- Expliquer que la décision de partager des renseignements vient toujours de la personne, que nous devons
respecter son choix et que celle-ci aura l'occasion de consentir au partage ou de revenir sur sa décision
au besoin.

- Expliquer que le temps que les proches consacrent a respecter le rythme de la personne, sans outrepasser
savolonté, peut étre bénéfique pour son rétablissement et le maintien du lien entre tous.

- Qutiller les proches pour gu’ils expliquent a la personne pourquoi ils souhaitent échanger avec I'intervenant
et quelle est la nature des échanges qu'ils esperent.

- Eviter de demander aux proches quelles informations ils connaissent déja sur la situation de la personne
et de confirmer celles qui sont véridiques.

« Siles proches sontinquiets d'une situation, adopter une attitude rassurante et les aider a verbaliser
leurs sentiments.

- Centrerles échanges avec les proches sur leurs besoins ou sur leurs perceptions de la situation : demander
S'ils ont des questions plus générales ou des besoins pour mieux composer avec ce qu'ils vivent actuellement.

- Offrir de diriger les proches vers des ressources et leur fournir du soutien selon les besoins.

Encadré 21: L'intervenant peut-il prendre l'initiative de contacter les proches

pour recueillir de I'information en I'absence de consentement au partage de
renseignements de santé et de services sociaux?

Non. Il y a atteinte a la vie privée d'une personne lorsqu’un intervenant cherche a obtenir de linformation la
concernant sans son consentement. La collecte de données permettant détablir un diagnostic ou dorienter
les interventions doit étre faite avec le consentement de la personne. L'intervenant doit sassurer que la
personne est en mesure dexprimer un consentement manifeste, libre et éclairé au partage de renseignements
(110,148). L'intervenant peut toutefois utiliser Iinformation que les proches Iui ont transmise volontairement,
sans qu'il les questionne et sans qu'il insiste. En tout temps, si la personne n‘a pas consenti a un partage de
renseignements linitiative de donner I'information devra venir des proches. Le proche peut transmettre
linformation par une lettre, un message ou un appel téléphonique.
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6. Pistes d'intervention lors d'une situation de crise

Une situation de crise, quels que soient sa cause oule moment ou elle survient, nécessite généralement de discuter
le plus rapidement possible avec un proche significatif, idéalement choisi par la personne. Que ce soit lors d'une
crise survenant dans lacommunauté ou dans un contexte précis mentionné dans le Tableau 5, cet échange vise a :

- offrir de I'écoute aux proches et mettre a contribution leur savoir pour dresser le portrait de la situation;
- gviter de laisser aux proches l'entiere responsabilité du soutien de la personne;
- convenir des mesures a mettre en place a court terme;

- proposer une référence systématique vers les organismes de soutien pour les proches(voir 'lEncadré 12 :
La référence systématique).

Le Tableau b, a la page suivante, présente des pistes d'intervention applicables dans trois contextes particuliers :
alurgence, lors de I'hospitalisation et lors de la prise de mesures légales.

Encadré 22 : Informer les proches lorsque la personne est transférée

d’'un établissement a un autre

[I'est difficile pour les proches de ne pas étre informés du transfert de la personne hospitalisée vers un
autre établissement ou encore détre sans nouvelles des soins que la personne recoit en cas de crise. Les
sentiments d'inquiétude et dimpuissance sont d'autant plus présents chezles proches lorsque ces derniers
ont un réle de soutien important aupres de la personne. En de telles circonstances, vérifiez explicitement
aupres de la personne son consentement a ce que vous communiquiez avec un proche qu'elle aura choisi
pour lui transmettre des renseignements factuels sur le fait quelle recoit les soins dont elle a besoin et sur
le lieu de son hospitalisation.
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Tableau 5 : Pistes d'intervention lors de situations particuliéres liées a une crise

A LURGENCE

LORS DE
L'HOSPITALISATION

LORS DE LA PRISE
DE MESURES LEGALES

Qffrir a la personne la possibilité que les proches qui 'laccompagnent soient
présents lors de I'évaluation ou prendre le temps de prendre en compte
linformation que ces derniers ont a transmettre sur la situation.

Offrir un soutien et un accompagnement directement a l'urgence (ex. : pairs-
aidants famille).

Rassurer les proches sur le fait que la personne est en sécurité, guelle est
prise en charge par des intervenants compétents.

Sila personne nest pas prise en charge a la suite de son évaluation, mettre
en place un systeme de communication afin que les proches sachent a qui
Sadresser si la situation se déteériore.

Informer les proches des regles entourant les visites, les appels téléphoniques
et la possibilité dapporter des effets personnels a la personne.

Créer rapidement, et malgré la présence de symptémes, un lien de confiance
avec la personne qui permettra daborder limplication de ses proches.

Enlabsence de consentement concernant le partage de renseignements,
mettre en place un systeme de communication avec les proches
en mentionnant les limites et les possibilités liées a ce partage.

Nommer un intervenant a qui les proches peuvent sadresser pour obtenir
réponse a leurs questions ou transmettre de l'information.

Permettre les visites pendant 'hospitalisation en fonction de la volonté
de la personne.

Vérifier le rOle et la position des proches par rapport a la situation. Si les
proches souhaitent étre impliqués, il faut les soutenir en les incitant a mettre
leurs limites et en rappelant leur position délicate.

Qutiller les proches pour expliquer a la personne les raisons de la prise

de mesures légales.

Démontrer de louverture a ce que les proches vous transmettent des
observations ou des informations pour documenter la situation.

Informer directement un proche de la prise de mesures légales, pour éviter
quil l'apprenne par I'entremise d'une lettre transmise par un huissier?,

et l'accompagner pour qu'il comprenne les raisons de cette prise de mesures.

21. Lesarticles 395 et 396 du Code de procédure civile (147) prévoient que la demande qui concerne une autorisation judiciaire de soins ou encore la
garde d'une personne dans un établissement de santé ou de services sociaux en vue ou ala suite d'une évaluation psychiatrique doit étre notifiée
soit au titulaire de l'autorité parentale ou au tuteur si la personne est mineure, soit au tuteur, au curateur public ou au mandataire du majeur ou,
s'il n'est pas représenté, a un membre de sa famille ou a la personne qui en a la garde ou qui démontre un intérét particulier a son égard. Cette
notification doit avoir lieu au moins deux jours avant que la demande ne soit présentée au tribunal.
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7. Pistes d’intervention lors de la fin d'un épisode de services
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Lafin d'un épisode de services peut provoquer des situations ou les
proches sont sollicités davantage ou doivent assurer seuls le soutien
pendant une période plus ou moins longue. Autant que possible :

« Les transitions de services
sont importantes. Le proche doit
savoir ou appeler, surtout s'il [doit]
1. Planifiez la fin des services avec la personne et au moins assurer le soutien entre les trous de
un proche quelle aura ciblé plus d'une semaine al'avance services. » (Proche)

afin que le proche soit en mesure de soutenir la personne,
au besoin. Si une telle approche n'est pas possible,
encouragez la personne a informer ses proches de la fin des services.

2. Informez les proches des démarches a entreprendre pour obtenir a nouveau des services en cas de besoin.

Le Tableau 6 propose des pratiques cliniques associées a deux situations particulieres ou il y aune fin de services.

Tableau 6 : Pistes d’intervention associées a des situations particuliéres
ouilyaune fin de services

LA FIN DE LHOSPITALISATION LA TRANSITION VERS UNE NOUVELLE
INTENSITE DE SERVICES
« Communiquer le plus rapidement possible avec - Sassurer avant le changement que le ou les
les proches avant le départ de I'hopital pour nouveaux intervenants ont linformation pertinente
répondre aleurs questions. Ce contact est tres sur la maniéere dont les proches sont impliqués
important, surtout si un retour de la personne aupres de la personne.
é, la maison aupres deux est prévu. - Sassurer que les proches ont les coordonnées
- Evaluer la capacite des proches du nouvel intervenant.

a accueillir et a soutenir la personne au terme . Silyaun délai dans la transition, nommer

de 'hospitalisation. un intervenant a qui les proches peuvent se référer.
- Informer les proches des modalités relatives

ala continuité des soins et des services a la suite

de I'hospitalisation.

- Proposer laréférence systématique vers les
organismes de soutien pour les proches (voir
'Encadré 12 : | a référence systématique).
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Agir en prévention
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A la fin d'une hospitalisation, d'un épisode de services ou lorsque
la personne va bien, I'intervenant peut prévoir un plan avec cette
derniere afin que la situation soit gérée comme elle le souhaite si
des signes de rechute ou si une période difficile se présentent. Il est
suggére d'inviter la personne a désigner un proche qui participera
activement a I¢laboration de ce plan(8). Il sagit d'une occasion dagir
en amont des crises pour, plus précisément :

« Qu'est-ce qu'on fait quandla
personne rechute : comment on
fait pour avoir des services ? Qui

on appelle? Qui on informe ? Et
c'est quoi les signes ? Je vois que la
personne ne va pas bien, est-ce que
j’ai le droit d’appeler le psychiatre?
- revenir tous ensemble sur lexpérience vécue; [...]1» (Proche)
- préciserlerole et les actions possibles des proches

en situation de crise, et ce, en cohérence avec la volonté
de la personne.

« Pendant la crise, ¢a explose, et
13, il y a les soins. Mais cest surtout
apreés la crise, c'est la que ma famille
a voulu savoir : qu'est-ce quon
fait pour la suite pour que ¢a ne se
reproduise pas ? » (Personne en
rétablissement)

Ce plan devrait notamment répondre aux questions suivantes :

- Quels sont les signes précurseurs, les symptémes et les
manifestations d'une crise ou d'une rechute?

- Comment agir aupres de la personne en cas de crise?
Ex. : parler de ses préoccupations avec la personne si elle
est disposée & les entendre, linviter a communiquer avec
son intervenant.

« Quiappeler pour obtenir du soutien en situation de crise?
Quand et comment le faire ?

« Quoi faire pour diminuer la tension ou pour éviter que
la situation dégénere en attendant dobtenir des services?
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8. Pistes d'intervention lors d'une crise liée a une situation exceptionnelle

Plusieurs besoins des proches peuvent étre exacerbés lors de situations exceptionnelles, ponctuelles, parfois
tragigues, et qui ne sont pas nécessairement liées au parcours de la personne. Mentionnons a titre dexemple la
pandémie de COVID-19, des drames familiaux ou des manifestations violentes fortement médiatisées qui associent a
tort des actes de violence a des troubles mentaux. La pandémie de COVID-19, par exemple, a généré des conséquences
supplémentaires sur la santé des personnes ayant des troubles mentaux préexistants : augmentation des symptomes
et des épisodes psychotiques, de la consommation, des hospitalisations et rechutes, des tentatives suicidaires ou
des comportements impulsifs; cela sest répercuté sur le réle de leurs proches (148-152). Des études récentes ont
mis en évidence les effets suivants chez les proches de ces personnes(148-152):

- Augmentation du soutien exigé dans un contexte de services limités, alors que le RSSS était mobilisé, voire
surchargé momentanément.

- Distanciation forcée compligquant l'offre de soutien physique et moral.
- Changement dans le réle de soutien ou encore dans la relation entre les parties.
« Acces plus limité au réseau social.
- Effets psychologiques, tels que lanxiété, l'anticipation, la détresse, la fatigue ou I'épuisement.
Dans de telles situations, lensemble des pistes d'interventions nommeées dans le présent guide sappliquent selon le

bon jugement de lintervenant. Toutefois, parmi celles-ci, certaines peuvent étre employées de maniére plusintense
pour répondre aux besoins exacerbés des proches (148-153).

- Maintenir la communication avec les proches et 'augmenter temporairement au besoin. Il peut étre pertinent
de revoir les méthodes de communication et de mettre a profit de nouvelles technologies.

- Etablir une maniére dintégrer les proches dans les soins et services pendant et aprés les situations
exceptionnelles ou laréviser.

- Fourniren continu de l'information en lien avec Ievolution de la situation.

- Fournir de l'information sur les effets potentiels de la situation sur la personne ayant un trouble mental et sur
les stratégies d'adaptation a privilégier.

Encadré 23 : Le décés de la personne pendant un épisode de soins ou de services

Si, en tant qu'intervenant, vous devez composer avec une situation ou la personne déecede pendant un
épisode de soins et de services, vous devrez respecter les protocoles de votre établissement avant de pouvoir
communiquer avec les proches, ce qui peut impliquer une période sans communication ou la nécessité
de ne pas divulguer certains renseignements aux proches. Puis, lorsque la communication sera possible
conformément au protocole de votre établissement et si les proches souhaitent échanger avec vous, gardez
une attitude calme, empathique et rassurante. Lors des travaux de rédaction du présent guide, les proches
ont effectivement souligné I'importance que lintervenant maintienne le lien avec eux malgreé le déces de la
personne, ne serait-ce que pour leur permettre de verbaliser leurs sentiments ou de bien comprendre ce qui
sest passé. Au besoin, dirigez les proches vers les centres de crise et les centres de prévention du suicide
du Québec qui interviennent auprés de l'entourage en cas de déces. Pour accéder a la liste des organismes,
visitez le https://resicqg.ca/#trouver ou le https://rcpsqg.org/bottin-des-cps.
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9. Pistes d'intervention lors de la transition vers les services

pour une clientéle adulte
Lors delatransition verslavie adulte, le jeune vivant avec un probleme de santé mentale passera des services pour
la jeunesse vers ceux offerts pour les adultes. Ses parents et lui pourraient subir des changements importants en

lien avec la philosophie des soins, les services qui leur sont offerts et leurs réles respectifs. La Figure 4 représente
ce changement vécu par les proches a cette étape.

Le Tableau 7, ala page suivante, propose une transition en trois phases, chacune comportant des pratiques cliniques
permettant aux intervenants de mieux accompagner les jeunes et leurs parents dans ce changement. Selon les
situations, cette transition peut durer jusqua un an(154-157) et peut donc étre entreprise avant I'dge adulte.

JEUNESSE

Les parents sont systématiquement
pris en compte dans le traitement

SANTE MENTALE ADULTE

L'implication des parents dépend
de la volonté de la personne

Figure 4 : Le réle des proches lors de la transition vers les services pour une clientéle adulte
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Tableau 7 : Pistes d'intervention lors de la transition entre les services jeunesse
et les services de santé mentale adulte
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PHASE 1:

PRETRANSITION

~ PHASE2:
PERIODE DE SOINS
PARALLELES

PHASE 3 :
POST-TRANSITION

SERVICES JEUNESSE

- Impliguer les parents

etle jeune adulte dans les
discussions sur les besoins
dujeune et la nécessité de son
orientation vers le service

de santé mentale adulte.

Veiller a expliquer aux parents
et aujeune adulte les regles
qui sappliqueront relativement
au partage de renseignements

et arépondre aleurs questions.

Informer les parents

et le jeune de la trajectoire

de soins : a quoi Sattendre
pour la suite (le processus

de transition), la philosophie
des soins et des services pour
adultes, ou appeler en cas

de besoin, etc.

SERVICES JEUNESSE

ET SANTE MENTALE ADULTE

- Laduréedelatransition

peut varier selon la maturité
dujeune, dans loptique
de développer son autonomie.

Permettre aux parents
de rencontrer les nouveaux
intervenants du jeune.

Dégager graduellement

les parents de certaines
responsabilités. Par exemple,
communiquer directement
avec le jeune pour la prise

de rendez-vous et les suivis.

SERVICES SANTE
MENTALE ADULTE

Accompagner

le jeune adulte dans

le choix des renseignements
qu'il désire ou non partager
avec ses parents.

Accompagner le jeune adulte
dans la décision dimpliquer
ses parents ou une personne
significative de son entourage.
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Les pratiques cliniques

OUTILLER

« || faut savoir quels sont les bons comportements a adopter pour éviter que ¢a revienne.
Pour combattre le sentiment dimpuissance. Il faut donner aux familles un pouvoir
d’agir et de faire quelque chose. » (Proche)

« C'est d'apprendre a séparer les choses. Je garde ma vie, mon travail, mes choses,
mais je veux supporter aussi. Si on supporte mieux, tout va mieux aussi.
Prendre soin de soi nous permet de mieux prendre soin de l'autre. » (Proche)

« L'assimilation se fait tranquillement. La réception de l'information
est souvent en fonction d'ou je suis rendue.
Mes besoins ne sont pas toujours les mémes. » (Proche)

« On a besoin de quelgu’un qui va nous aider[...]a étre bienveillants I'un envers l'autre,
amaintenir des liens familiaux «<normaux». [...] Ce n'est pas juste un patient,
c'est une famille malade. » (Proche)

Dans cette section, la description de la pratique « OUTILLER les proches » est accompagnée des cing fiches
pratiques suivantes :

1. Le développement des connaissances des proches

2. Qutiller la fratrie et la famille

3. Outiller les proches lors de la prise de mesures légales
4. |esstratégies dadaptation

5. Dirigerles proches vers des ressources de soutien

OUTILLER les proches signifie leur fournir a la fois linformation et les outils nécessaires pour qu'ils se sentent
compétents pour accompagner la personne ayant un trouble mental et composer avec les périodes difficiles. L'objectif
est daider les proches a acquérir des connaissances, des stratégies d'adaptation et des outils afin de favoriser leur
autonomie et de combattre leur sentiment d'impuissance par rapport a la situation. Pour ce faire, ils peuvent étre
dirigés vers des organismes de soutien pour les proches de personnes ayant un trouble mental, qui sont fortement
habiletés a outillerles proches. Les intervenants peuvent également fournir de nombreuses sources d'informations
pertinentes et utiles (sites Web, livres, etc.), adaptées aux besoins de chacun, et les accompagner dans la mise en
place de strategies dadaptation.

[l est a noter que certaines situations, telles que le stade précoce de la maladie, la réception du diagnostic ou
une hospitalisation (surtout lors de la sortie), sont susceptibles de créer des besoins accrus chez les proches en
matiére d'acquisition de connaissances ainsi que de stratégies pour composer avec la situation (32). Toutefois,
ces besoins peuvent aussi se présenter lorsque la situation est stable, dans une visée préventive. Les périodes
daccalmie présentent dailleurs des conditions favorables pour prendre du recul par rapport a la situation et faire
de nouveaux apprentissages.
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Il est connu que les programmes déducation psychologique et les groupes dentraide permettent la transmission
d'outils et de connaissances bénéfiques pour les proches.
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- Les programmes d'éducation psychologique visent essentiellement la communication dinformation et sont
généralement offerts en ateliers de groupe ou les themes abordés touchent par exemple la communication,
la gestion des émotions et de la culpabilité, la gestion de crise, le processus de rétablissement, l'€ducation
surles probléemes de santé mentale, des stratégies pour prendre soin de soi, etc. Ce type datelier répond
aux besoins particuliers des proches, qu'il s'agisse de besoins d'information sur les problemes de sante
mentale, sur la fagcon de composer avec la situation, sur le systeme de santé et sur les ressources
communautaires (158).

- Les groupes d'entraide. es organismes de soutien pour les proches offrent généralement la possibilité
de participer a des groupes de soutien par les pairs. Ces groupes sont des lieux déchange ou les participants
peuvent discuter entre eux de leur expérience et de leur vécu. Le contact avec dautres proches peut étre
utile et briser isolement, fournir du soutien social et emotionnel, générer de l'espoir et créer un sentiment
de normalisation. Il est préférable que la composition de ces groupes soit homogene, de maniere a permettre
a chacun de se reconnaitre dans le vécu de l'autre et a favoriser le partage.
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1. Le développement des connaissances des proches

Le manque de connaissances dordre général sur les problemes de santé mentale ou sur les soins et services
contribue au stress vécu par les proches. Ce type d'information est nécessaire pour mieux comprendre la situation,
simpliquer et enfin développer des stratégies dadaptation. Echanger avec les proches permettra dexplorer leurs
connaissances a I'egard de plusieurs aspects de la situation et du réle qu'ils jouent et de mieux connaitre le type de
connaissances dont ils ont besoin (87,108,133,138,159-161).

« L'entourage doit comprendre ce qui lui arrive pour pouvoir s'y adapter. » (Proche)

Les themes suivants sont généralement d'intérét pour les proches : « Ma femme a participé a toutes
lesrencontres avec le psychiatre
depuis le début. Mais rapidement, elle
a trouveé ca tres difficile, parce quelle
- Leseffets indésirables et les interactions entre les n‘avait pas eu d'aide de son céteé pour
médicaments prescrits lui expliquer ce que je vivais, ce que
c'était le [diagnostic]. Elle venait
[aux rencontres], mais elle a fini par
laisser tomber parce que c'était trop
difficile. » (Proche)

- Lediagnostic : manifestations et répercussions sociales

- Lessignes précurseurs d'une rechute

- Le fonctionnement des soins et des services
- Lestypes dinterventions psychosociales

- Le processus de rétablissement en santé mentale

+ Lesinterventions medicales « Moi, quand mon fils était a 'hopital,
- Lerole et les effets sur le fait détre un proche je m'en foutais de ce quiil parlait
avec son psychiatre [tous les détails
des échanges]. Mais je voulais avoir
- Lesaspects légaux et juridiques une idée du protocole clinique, de
comment on intervenait avec lui,
guels sont les services qui lui sont
offerts, et sur les médicaments en
général. » (Proche)

- Lesressources disponibles

- Ler6le dereprésentation Iégale

« J'ai besoin d'avoir de l'information sur ce qui se passe :
comment ¢a va fonctionner pour les soins?
Est-ce normal qu'elle ne me reconnaisse pas? Est-ce normal que les médicaments
'endorment a ce point? Qu'est ce qui s’en vient pour la suite, le aprés? » (Proche)

Notez que, lors d'un premier épisode de crise, les proches ont géneralement peu dinformation sur les troubles
mentaux et le fonctionnement des soins et services. lls ont particulierement besoin détre bien informés et guidés
dans ces situations??. Si le choc émotif dd a la situation diminue la capacité des proches a assimiler de nouvelles
connaissances, privilégiez les formats pouvant facilement étre relus au moment désiré (ex. : liste de renvois vers des
sites Internet fiables et crédibles, document sur le fonctionnement de I'unité d'hospitalisation, liste de ressources
offertes a proximité, dépliant d'information sur des sujets particuliers, etc.)(87).

22. Informez-vous sur la formation offerte par CAP santé mentale intitulée « Apaiser et prévenir des situations de crise » proposée par plusieurs
organismes au Québec, en contactant directement lassociation locale : https://www.capsantementale.ca/reseau-organismes-aide/
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Exemples de sources fiables vers lesquelles orienter les proches? :

CAP santé mentale (anciennement Réseau Avant de Craquer): https://www.capsantementale.ca.

Association canadienne pour la santé mentale - division du Québec : https://quebec.acsm.ca/.

A portée de main : Dossier thématique sur la confidentialité et la collaboration avec les proches : https://
cerrisweb.com/bibliotheque-virtuelle/dossiers-thematiques/confidentialite-et- collaboration-avec-les-
membres-de-l-entourage.

Réseau Qualaxia : Dossier thématique sur lintervention auprés des proches en santé mentale : https://
qualaxia.org/dossier/intervenir-aupres-des-proches.

Gouvernement du Québec : Site d'information générale sur la santé mentale : https://www. quebec.ca/sante/
sante-mentale.

Gouvernement du Québec : Liste de ressources de soutien pour les proches des personnes présentant des
troubles mentaux : https://www.quebec.ca/sante/conseils-et-prevention/sante-mentale/obtenir-aide-en-
sante-mentale/ressources-aide-et-soutien-en-sante-mentale.

Gouvernement du Québec : Page Web a lintention des citoyens décrivant les bénéfices de limplication des
proches dans le parcours de soins et services d'une personne vivant avec un trouble mental et les formes
guelle peut prendre : https://www.quebec.ca/sante/sante-mentale/trouver-aide-et-soutien-en-sante-

mentale/implication-proche-sante-mentale.

Societé québécoise de la schizophrénie : https://www.schizophrenie.qgc.ca/fr/accompagnement.

Mouvement santé mentale Québec : https://mouvementsmag.ca/besoin-daide/.

eSantéMentale.ca : Initiative a but non lucratif de I'hopital pour enfants de l'est de I'Ontario (CHEQ), qui
se consacre a améliorer la santé mentale des enfants, des jeunes et de leur famille. Ressources en santeé
mentale au Québec : https://www.esantementale.ca.

Société pour les troubles de 'humeur du Canada : Site d'information sur la dépression (définition, prise
en charge, rétablissement, proche, etc.): ladepressionfaitmal.ca.

23. Liste non exhaustive.
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2. QOutiller la fratrie et la famille « Lorsqu'il est en crise, ca mobilise
énormément, il peut appeler tous

les jours. On devient le centre de
crise[...]. Moi, il faut constamment
que je me raméne dans mon réle [de
sceur] et que je lui explique que notre
relation est plus précieuse que sa
maladie. » (Proche)
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Comme lacommunication avec les intervenants se fait souvent avec
une seule personne, soit le parent ou le conjoint de la personne ayant
un trouble mental, les besoins d'information des membres de la fratrie
peuvent étre moins pris en compte. Toutefois, eux aussi peuvent
avoir des questions qui sont propres a leur réle et a leur place dans
la situation(162). Au Québec, des initiatives de soutien intéressantes
existent pour répondre aux besoins particuliers des proches qui vivent

avec un parent ou une personne ayant un trouble mental. . . L
« Pour ma fille, ce qui a le plus aidé

c’est quelle a participé a un groupe

En voici des exemples : i ) -
de soutien dans lequel il y avait

2 Anna et la mer est un programme dateliers en 8 rencontres une personne qui avait un trouble
offert aux jeunes de 7a 13 ans et mis en ceuvre dans plusieurs psychotique comme son frere.[...]
organismes communautaires de soutien aux proches (163). Elle était beaucoup dans la critique

> Le Laboratoire de recherche et d'actions pour les personnes ~ €nvers moi, et en parlant avec lui, cela
ayant des problémes de santé mentale et leurs proches I'a aidé a comprendre mes reactions. »
(LaPProche) est voué a la recherche sur les enjeux familiaux (Proche)

associés aux troubles mentaux et plus précisément

sur la situation des jeunes de 0 a 25 ans qui ont un parent atteint d'un trouble mental. Ce laboratoire

est dailleurs alorigine d'un guide de soutien et dinformation congu par et pour des adolescents et des
jeunes adultes vivant avec un parent ayant un probleme de santé mentale : Quand ton parent a un trouble
mental. Conseils et témoignages de jeunes(2020). Disponible a ladresse : https://www.researchgate.net/
publication/345008241_Quand_ton_parent_a_un_trouble_mental_Conseils_et_temoignages_de_jeunes.

Voici également, a titre dexemple, deux initiatives québécoises prometteuses qui ciblent plus largement la famille,
y compris la fratrie :

- Le programme HoPE (Horizon Parent-Enfant), mis en place au CIUSSS de la Capitale-Nationale en 2018, offre
un accompagnement aux familles dont un parent est atteint d'un trouble mental. Dans une approche systémique,
lintervention cible tous les membres de la famille. Les infirmiéeres cliniciennes attitrées au programme
ont comme réle d‘évaluer l'état physique et mental de chacun des membres des familles qui leur sont
recommandeées, tout en prenant en compte les facteurs de risque environnementaux et socioéconomiques ainsi
que les habitudes de vie. Cette évaluation permet dassurer une réponse personnalisée aux besoins de chacun,
la continuité dans les soins et services ainsi qu'une liaison avec les ressources du réseau de la santé et du milieu
communautaire, avec le médecin de famille ou encore avec le milieu scolaire.

« FAMILLE+ est un programme multifamilial qui sadresse aux parents ayant un trouble mental et a leurs
enfants agés de 7a 11ans. Développé par le Laboratoire de recherche et dactions pour les personnes ayant
des problémes de santé mentale et leurs proches (LaPProche), il est actuellement implanté dans certaines
régions du Québec. Ce programme a pour but de prévenir lapparition de problemes de santé mentale
chez lenfant et de favoriser la résilience familiale. FAMILLE+ vise, chez tous les membres de la famille,
l'acquisition de connaissances, la reconnaissance des forces personnelles, la consolidation des liens
familiaux, le renforcement du réseau de soutien et la prévention des difficultés. Il sétend sur sept semaines,
soit six rencontres hebdomadaires (groupe parents et groupe enfants offerts en paralléle) et une rencontre
familiale individuelle. Il s'agit d'un programme clés en main offrant aux intervenants une formation, sur
demande, qui comprend une trousse danimation (164,165). De plus amples renseignements sont accessibles
al'adresse https://lapproche.ugo.ca/projets/familleplus.
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3. Outiller les proches lors de la prise de mesures légales

La prise de mesures légales peut générer un besoin d'informations supplémentaires pour permettre aux proches
de comprendre les divers degrés dapplication de la loi et ses particularités. Le Tableau 8 propose des informations

sommaires et vulgarisés sur la prise de mesures légales.

Tableau 8 : Informations complémentaires sur les mesures légales

MODALITES

D’APPLICATION

Assises légales
et juridiques

Contexte
d'application

Entité qui
autorise ce type
de procédure

GARDE
PREVENTIVE

GARDE
PROVISOIRE

GARDEEN

ETABLISSEMENT

Loi surla protection des personnes dont I'état mental
présente un danger pour elles-mémes ou pour autrui(LPP,
chapitre P-38.001)(166) et C.c.0., articles 26 a 31.

Lorsqu'une
personne présente
un danger grave

et immédiat pour
elle-méme ou pour
autrui en raison

de son état mental
et ne consent pas
arester dans
l'établissement.

Un médecin

ou une infirmiere
praticienne
spécialisée qui
juge du respect
des criteres

de la garde
préventive?

Lorsqu'il existe
des motifs sérieux
de croire qu'une
personne présente
un danger pour
elle-méme ou pour
autrui en raison
de son état mental
et quelle refuse
de rester dans
I'établissement
poury subir une
évaluation
psychiatrigue.

La Cour du Québec

Lorsqu'il existe
des motifs sérieux
de croire que

la personne est
dangereuse

et que sa garde
est nécessaire

et quelle refuse
de rester dans
l'etablissement.

La Cour du Québec

AUTORISATION
JUDICIAIRE
DE SOINS

C.c.0,
articles10a 25

Demande

de l'établissement
lautorisant
atraiter contre
songré une
personne majeure
considérée inapte
a consentir aux
soins et qui refuse
catégoriqguement
les soins requis
gu'on lui propose
(ou refusinjustifié
de la personne
pouvant consentir
ensonnom).

La Cour supérieure
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24. La mise sous garde préventive pourrait se faire lorsqu'une personne sest présentée delle-méme dans un service d'urgence pour recevoir de
laide ou encore lorsqu'elle y a été amenée contre son gré par les services policiers dans certains cas prévus par la loi (voir larticle 8 de la LPP a
ladresse https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/Ic/p-38.001).
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MODALITES
D’APPLICATION

Mesures permises
par ce type
de procédure

Mesures non
autorisées par ce
type de procédure

Durée maximale

GARDE
PREVENTIVE

Garder

la personne dans
I'établissement
contre son gré.

Procéder

aune évaluation
psychiatrique
ou traiter la
personne contre
son gré.

72 heures.

GARDE
PROVISOIRE

Réaliser une
evaluation
psychiatrique

(y compris

deux examens
psychiatriques
réalisés par
deux meédecins
différents).

Le 2¢ examen
alieu seulement
sile 1°" conclut
alanécessité
de garder

la personne

en établissement.

Traiter la personne
contre son gré.

Entre 48 heures

et 96 heures.

Voir IlEncadré 24,
Le calcul

de ladurée
maximaledelagarde
provisoire en vue
d'une évaluation
psychiatrique
alapage suivante.

_ GARDEEN
ETABLISSEMENT

Garder la personne
en établissement
contre songré
pendant une
durée déterminée.

Traiter la personne
contre son gré.

La durée fixée
dans l'ordonnance
de garde est une
durée maximale?.

AUTORISATION
JUDICIAIRE
DE SOINS

Traiter la personne
contre son gré.

S.0.

Le jugement qui
émet l'autorisation
de soins en fixe

la durée.

25. Lorsque le tribunal a fixé la durée d'une garde & plus de 21jours, la personne sous garde doit étre soumise a des examens périodiques destinés
a confirmer la nécessité de la garde, cest-a-dire le 21e jour a compter de la décision prise par le tribunal et, par la suite, tous les 3 mois.
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Encadré 24 : Le calcul de la durée maximale de la garde provisoire en vue d'une
évaluation psychiatrique

e Silapersonne était déja sous garde préventive dans un établissement : le premier examen psychiatrique
doit avoir lieu dans les 24 heures suivant 'ordonnance du tribunal et le deuxieme examen psychiatrique,
dans les 48 heures suivant lordonnance.

e Silapersonne a été amenée alétablissement par les policiers a la suite de lobtention d'une garde provisoire :
un premier examen doit avoir lieu dans les 24 heures suivant la prise en charge par [établissement et un
deuxieme, au plus tard dans les 96 heures suivant la prise en charge.

Dans tous les cas, en de telles circonstances, veillez dans la mesure du possible a faire ce qui suit :

2 Maintenir le lien avec les proches, leur expliguer la situation et préciser a nouveau le type d'information qui
peuvent leur étre transmis.

2 Diriger les proches vers les organismes de soutien pour les proches en santé mentale qui offrent des services
daccompagnement dans de telles circonstances, non seulement pour veiller a leur bonne compréhension,
mais aussi pour les appuyer s'ils souhaitent l'application de la Loi sur la protection des personnes dont Iétat
mental présente un danger pour elles-mémes ou pour autrui(LPP).

Prenez note également que, dans le cadre dune demande de garde, si le proche souhaite sexprimer sur la demande,
il pourra, avec laccord du tribunal, témoigner lors de l'audience. Un besoin de soutien pourrait se présenter chez
les proches pour comprendre ces formalités et savoir comment contribuer a la démarche ou étre informés de la
suite. Les sources suivantes peuvent aussi étre suggérées aux proches pour les aider a comprendre la loi et ses
particularités lors de la prise de mesures légales.

- Educaloi : Information vulgarisée sur les droits en santé mentale, la garde en établissement et la Loi
surla protection des personnes dont Iétat mental présente un danger pour elles-mémes ou pour autrui
(LPP): https://www.educaloi.gc.ca/droit-et-sante-mentale-ce-quil-faut-savoir.

- Gouvernement du Québec : Information sur les situations de mise sous garde : https://www.quebec.ca/
justice-et-etat-civil/droits-et-recours-des-personnes-mises-sous-garde. https://www.quebec.ca/justice-
et-etat-civil/droits-et-recours-des-personnes-mises-sous-garde.

- Entourage Santé Mentale : Brochure explicative a lintention des familles. Brochure au sujet de la Loi P-038
et laccompagnement a une requéte pour lobtention d'une ordonnance en vue d'une évaluation
psychiatrique : https://www.entouragesantementale.ca/accompagnement-pour-la-presentation-dune-
requete-dexamen-psychiatrique-loi-p-38-001.
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4. Les stratégies d'adaptation

Accompagner les proches dans la mise en place de stratégies leur permettra de mieux sadapter a la situation et de
jouer leur réle de soutien aupres de la personne (35,167,168). La Figure 5 présente des stratégies qui peuvent étre
proposées aux proches(19,112,114,168,169). Il est recommandé de déterminer celles qu'ils utilisent déja, de renforcer
celles qui conviennent, puis de définir avec eux des solutions de rechange a celles qui fonctionnent moins bien.

Stratégies par rapport

a la situation

Prendre du recul et comprendre
la situation

- Sinformer pour mieux
comprendre la maladie et ses
effets surla personne.

- Arriver a distinguer une journée
difficile des symptomes
du trouble mental.

- Bien comprendre son réle,
soit celui daccompagner
la personne, en évitant de faire
les choses a sa place.

- Deéterminer les principaux
stresseurs dans lenvironnement.

Réviser ou adapter ses attentes
ou changer d'approche

- Etablir des attentes et objectifs
réalistes; les revoir au besoin.

- Régler un probleme a la fois.

- Determiner ce quin'est pas
de son ressort et se concentrer
sur ce qui l'est.

« Lacher prise, accepter
gu'il est possible que
les résultats different
de ses préférences.

- Voir laréalité non pas comme
une ennemie, mais comme une
alliée a apprivoiser.

Se préparer et prévenir

- Garder en note les ressources
et ou les trouver en cas
de besoin.

- Secréerun plan avec des étapes
pour prévenir lépuisement,
en collaboration avec
la personne.

Stratégies par rapport
ala personne

Mieux communiquer et interagir
avec la personne

Respecter le rythme de la
personne, éviter d'agir a sa place.

Favoriser une communication
claire et simple : étre bref

et précis, utiliser le « je »,
verifier les perceptions, aborder
un seul sujet a la fois.

Utiliser parfois 'humour.

Eviter de faire la morale, de donner
des ordres, dimposer des
exigences ou des solutions, de
juger, de blamer ou d'interpréter.

Exprimer ses attentes.

Choisir un lieu et un moment
propice a lacommunication (ex. :
ne pas aborder de sujet délicat
en voiture).

Lorsque la communication

est difficile, sassurer que

la personne est a [écoute, quelle
acompris, établir un contact
visuel et, au besoin, répéter.

Ne pas hésiter a mettre fin

a une conversation si elle

se révele non productive (ex. :
mauvais moment).

Il

Mettre ses limites
lorsque nécessaire

Prendre conscience du droit

et de la possibilité de mettre ses
limites et définir les regles pour

le faire (au besoin, en collaboration
avec la personne).

Se donner le droit de dire « non ».

Apprendre a se respecter; étre
clair sur ses attentes et limites.

Stratégies par rapport
a soi-méme

Apprendre a mieux se connaitre

- Reconnaitre et accepter ses
propres émotions et sentiments
(ex. : l'anxiéteé, le deuil, la colére,
la honte, la culpabilité, mais aussi
louverture, lempathie, etc.).

- Etre bienveillant envers soi,
ne pas se juger trop durement
et reconnaitre ses bons coups.

- Prendre conscience de ses
limites personnelles, apprendre
a connaitre son niveau
de résilience.

- Reévaluer sesvaleurs,
ses priorités.

- Reconnaitre les signaux d'alarme,
les signes de stress.

Prendre soin de soi-méme
et de sa santé mentale
et physique

« Garder un équilibre entre
les différentes dimensions
de sa vie (familiale, conjugale,
sociale, économique,
psychologique, physique,
émotionnelle, spirituelle).

- Eviterlisolement : participer
a des activités, faire partie
de groupes sociaux, dassociations
ou de groupes dentraide, se faire
un reseau de soutien, etc.

- Conserver de saines habitudes
de vie (alimentation, exercice,
sommeil, limiter les stimulants
tels l'alcool et les drogues).

« Utiliser des méthodes pour
diminuer le stress (relaxation,
activitée physique, méthodes
de respiration).

Demander de 'aide dés que le besoin s'en fait sentir (a I'entourage, a un organisme, aux intervenants, etc.).
Déléguer des responsabilités dans les moments difficiles.

Figure 5 : Représentation des stratégies d'adaptation qui peuvent étre proposées aux proches
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5. Diriger les proches vers des ressources de soutien
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Diriger les proches vers des ressources de soutien variées et specialisées, formelles ou informelles peut représenter
la meilleure stratégie pour les outiller, en tenant compte de leurs besoins (13,18,20,35,54,133). Il faut prendre note
que les proches ne seront pas nécessairement portés a aller chercher de l'aide spontanément. Il faudra parfois
leur donner davantage d'information sur les bienfaits de ces services et ressources de soutien. Pour en favoriser
lutilisation, variez les méthodes de référence.

- Proposer une référence systématique (voir 'Encadré 12, La référence systématique).

- Remettre un dépliant promotionnel.
- Rappeler entemps opportun I'existence des services et des ressources de soutien.
- Remettre une trousse d'information ou on trouve lensemble des ressources disponibles dans la région ainsi

gue leurs coordonnées.

Différentes ressources de soutien

- Organisme de soutien pour les proches : Dans diverses
régions du Québec, des organismes de soutien offrent
de l'accompagnement et du soutien individuel aux
proches, mais aussi la possibilité de participer a des
ateliers d'information ou a des groupes dentraide
ou de soutien par les pairs. Ces organismes peuvent
aussi conseiller les intervenants sur la maniere doutiller
les proches.

CAP santé mentale

(anciennement Réseau Avant de Craquer)
https://www.capsantementale.ca/reseau-
organismes-aide/

Regroupement des Services d'Intervention
de Crise du Québec
https://resicqg.ca/#trouver

- Centre de crise ou de prévention du suicide : Les
centres de crise et les centres de prévention du suicide
du Québec interviennent auprés des personnes vivant
une crise et de leur entourage, que cette crise soit liée
aune situation donnée, aun déces ou a un probleme
de santé mentale.

Centre de prévention du suicide
https://rcpsqg.org/bottin-des-cps

Association québécoise de prévention
du suicide
https://www.agps.info

- Organisme de répit et dépannage : Dans certaines villes

sont disponibles des services de répit s'adressant aux
membres de I'entourage qui vivent avec d'une personne
adulte (18 ans et plus) présentant un probleme de santé
mentale ou qui sen occupent sur une base réqguliere.

Consultation individuelle ou thérapie familiale :
Diriger les proches vers un service de consultation
ou de thérapie familiale est une option qui peut étre
envisagée dans des situations plus complexes afin
de surmonter des défis dadaptation occasionnés par
la situation et le réle de soutien.

L'’Appui pour les proches aidants
https://www.lappui.org

Ligne Info-aidant
1855 852-7784

Arborescence
https://www.arborescence.quebec/

Diriger les proches vers des ressources de soutien en dehors de Iétablissement nempéche aucunement les intervenants
de continuer ales outiller(32,161). En fait, la continuité des services entre les divers intervenants est toujours de mise.
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LES CONDITIONS
ORGANISATIONNELLES

L'implication des proches dans le processus de rétablissement est complexe. Si elle nécessite des connaissances
et du doigté sur le plan de l'intervention clinique, elle exige aussi une gestion des soins et des services qui sadapte
a cette complexité, et ce, dans tous les paliers de I'établissement et par tous les acteurs concernés. Comme il a été
mentionné précédemment, impliquer les proches requiert un changement de culture que ne peuvent porter seuls
les intervenants. Etant donné son réle, clest toute la structure de Iétablissement qui est interpellée pour favoriser
chezles équipes de soins et de services les notions de partenariat, d'intégration, d’horizontalité, de communication
et de changement des pratiques, en fonction des besoins des personnes et de leurs proches.

Les conditions organisationnelles nécessaires pour soutenir les intervenants dans lapplication des pratiques cliniques
favorisant Iimplication des proches sont représentées par theme ala Figure 6. Celles-ci sont reprises dans les pages
suivantes avec des précisions supplémentaires sur les appuis scientifiques ainsi que des suggestions de pratiques
précises a mettre en place dans les établissements.

Pratiques organisationnelles axées sur I'implication des proches

1. Prise de position sur I'implication des proches
2. Normes de pratique
3. Outils et environnements de travail facilitants
4. Formation de base et continue
5. Soutien clinique offert
6. Gestion du changement dans l'organisation
7. Liens actifs avec les partenaires

8. Lutte contre la stigmatisation associée aux probléemes de santé mentale

Figure 6 : Représentation des conditions organisationnelles qui favorisent I'implication des proches
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1. Prendre position sur I'implication des proches

OBJECTIF

EXPLICATIONS

EXEMPLES

DE PRATIQUES
A METTRE

EN PLACE

Créer un cadre dans lequel les interventions visant a établir un partenariat

avec les proches sont approuvées et favorisées par I'établissement.

La légitimité des interventions menées aupres des proches est souvent contestée sous
prétexte guelles nentrent pas dans la mission de établissement et que c'est la personne
ayant un trouble mental qui est le client. Toutefois, les obligations qui incombent aux
CISSS et CIUSSS en vertu de la LGSSSS appuient bel et bien la nécessité de prendre

en compte les besoins de santé de tous dans une optique de promotion et de prévention
ainsi que de responsabilité populationnelle.

La Loivisant areconnaitre et a soutenir les personnes proches aidantes appuie

cette culture d'intervention qui inclut les proches. La politique nationale et le plan
daction en découlant montrent que les proches constituent une priorité de l'action
gouvernementale. De la méme maniere, les principes de primauté de la personne mis
de lavant dans les Plans d'action en santé mentale 2015-2020 et 2022-2027 du MSSS
encouragent fortement le développement d'une culture d'intervention qui inclut les
proches(2,3).

Cest en placant la personne au centre des interventions, en croyant en ses forces,
en sa capacité dautodétermination et en sa capacité a se rétablir qu'on peut
trouver léquilibre entre, d'une part, les besoins de la personne et, dautre part, ceux
de ses proches.

Pour toutes ces raisons, il est essentiel que la direction de l'établissement sengage
clairement a légard de la considération portée envers les proches dans les soins
et services en santé mentale(9,16,59,61,160,170,171).

- Formuler une prise de position dans un document officiel ou une politique
détablissement selon laquelle :

- les proches sont inclus comme des partenaires légitimes, égaux et contributifs
dans le processus de rétablissement ;

- lesroles et responsabilités des intervenants envers les proches sont préciseés.

- Définir le role des proches dans le processus de rétablissement.
- Proner limportance du savoir-étre de I'intervenant envers les proches.

« Sassurer que la prise de position est adoptée et soutenue par tous les échelons
de gestion dans le secteur de la santé mentale (ex. : directeur, conseiller-cadre, chef
de service, chef déquipe, coordonnateur, médecin, psychiatre, etc.).

Encadré 25 : La prise de position de I'établissement lors de situations exceptionnelles

Lors de situations exceptionnelles, telles que la pandémie de la COVID-19, ou encore lors de situations
fortement médiatisées pour les personnes ayant un trouble mental et leurs proches, les besoins de ces derniers
peuvent étre exacerbés. L'organisation doit alors assurer et maintenir une cohérence entre sa position visant
a considérer les proches comme des partenaires de soins essentiels et les mesures de contrdle mises en
place ou encore les services offerts lors de ces situations. Cet engagement peut se traduire par exemple par
l'autorisation de visites des proches désignés par la personne dans les unités d'hospitalisation, et ce, malgre
les restrictions sanitaires (153).
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2. Déterminer et appliquer des normes de pratique

OBJECTIF Systématiser et encadrer la mise en ceuvre de pratiques favorisant

I'implication des proches dans I'établissement.

EXPLICATIONS En vue de standardiser les pratiques et d'inciter les intervenants & les adopter, il est
avantageux détablir des normes de pratique. Il va sans dire que les gestionnaires et les
intervenants doivent comprendre et adhérer a la nécessité dappliquer ces normes pour
étre mobilisés a le faire (9,138,172).

Pour des exemples de normes de pratique adaptées au domaine de la santé mentale,
nous nous reportons au Triangle of care, un modele reconnu dans la littérature
scientifique (voir 'encadré ci-dessous)(138). Pour obtenir une référence plus large sur
l'approche de partenariat, consultez le Cadre de référence de l'approche de partenariat
entre les usagers, leurs proches et les acteurs en santé et en services sociaux, publié
par le MSSS en 2018 (6).

EXEMPLES - Prendre en compte les particularités des différents secteurs d'intervention dans
DE PRATIQUES la détermination de ces normes (ex. : hospitalisation ou suivi dans la communauté).
A METTRE - Utiliser des stratégies de transfert de connaissances (ex. : formation), de suivi

EN PLACE et de soutien clinique pour accompagner la mise en ceuvre des normes.

- Etablir des indicateurs de performance et des cibles a atteindre pour chaque
norme et les suivre en équipe pour rendre compte de la mise en ceuvre et des
défis rencontrés.

« Tenir compte du temps d'intervention nécessaire pour appliquer les normes
de pratique auprés des proches(ex. : revoir la priorisation des taches).

- Intégrer une évaluation réqguliere des niveaux de satisfaction des proches et des
personnes qui utilisent les soins et services quant ala maniere dont ils ont été
intégreés et soutenus dans les soins et services.

Encadré 26 : Normes et critéres du Triangle of care

Worthington, Rooney et Hannan ont mis de l'avant le modéle du Triangle of Care dans un guide trés complet
qui propose six normes de pratique et une série de criteres a respecter afin de faciliter la mise en place de
normes dans un établissement pour créer un réel partenariat entre les proches, les personnes ayant un
trouble mental et les intervenants(138). L'outil intégral (en version anglaise seulement), The Triangle of Care,
Carers Included: A Guide to Best Practice in Mental Health Care in England, Second Edition, est disponible a
I'adresse : https://carers.org/downloads/resources-pdfs/triangle-of-care-england/the-triangle-of-care-
carers-included-second-edition.pdf.

Dans ce document, les auteurs proposent un outil concret pour aider les organisations a appliquer ces normes
et criteres sous forme de plan daction : le Triangle of Care Self-Assessment Tool. Les normes présentées
touchent différents volets de I'implication des proches, par exemple :

e laprise en compte des proches et de leur réle;
e lasensibilisation et la formation du personnel sur limplication des proches;

e les procédures organisationnelles concernant le partage de renseignements de santé et de services
sociaux et la confidentialite;

e lanature du soutien aux proches.
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3. Offrir des outils et des environnements de travail facilitants

OBJECTIF Soutenir le travail des intervenants auprés des proches.

EXPLICATIONS Pour ajuster leurs pratiques, les intervenants auront besoin denvironnements de travail
ou doutils d'intervention et dinformation adaptés (16).

EXEMPLES - Consulter les intervenants pour déterminer les outils et les environnements
DE PRATIQUES nécessaires.

AMETTRE - Faciliter la navigation dans le dossier de la personne pour gu'il soit facile

EN PLACE dy repérer : 1)le nom et les coordonnées des proches en cas de besoin et 2)les

informations relatives au consentement au partage de renseignements de santé
et de services sociaux.

Exemples doutils :
« Questionnaire dévaluation des besoins des proches
- Procédure permettant dencadrer le partage de renseignements

- Procédure de référence systématique vers les ressources communautaires (ex. :
organisme de soutien aux proches)

- Protocole pour encourager les personnes a définir leurs préférences et leurs choix
guant a l'implication de leurs proches

- Trousse dinformation ou on trouve l'ensemble des ressources accessibles dans
larégion pour les proches ainsi que leurs coordonnées

- Carte magnétique attribuée a un proche désigné par une personne hospitalisée qui
identifie rapidement le proche et précise son lien avec la personne et I'information
qui peut lui étre transmise

Exemples denvironnements :

- Salles dattente pour accueillir confortablement les proches et ou est proposée
de linformation régulierement mise ajour

- Salle ou lintervenant peut prendre le temps de discuter avec les proches

- Service de prét de livres de référence en santé mentale (bibliothéque accessible
aux proches)

« Accueil plus humain a lentrée de 'unité d'hospitalisation
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vention par un pair aidant famille

Au Québec, la pair-aidance famille est relativement nouvelle dans le paysage des soins et services en santé
mentale. Des expériences singuliéres ont été mises en place et évaluées dans la derniére décennie(173), mais
ce n'est que depuis 2020 que la tendance vers lofficialisation de ce type d'interventions s’est accentuée au
Québec. L'Association québécoise pour la réadaptation psychosociale (AQRP) a regroupé tous les acteurs
concerneés par la pair-aidance famille pour donner un élan a ce soutien en sol québécois. La formation
développée par Pairs Aidants Réseau a été adaptée aux personnes qui souhaitent devenir pair aidant famille,
et I'intégration dans les soins et services est dailleurs mise a I'essai dans des organismes communautaires
qui offrent du soutien aux proches dans certaines régions du Québec. Une communauteé de pratique de pairs
aidants famille a également vu le jour en 2021. La définition retenue pour décrire cette intervention dans le
cadre de la formation québécoise spécialisée en intervention par les pairs aidants famille est la suivante :

« La pair-aidance famille est une pratique professionnelle. Dans le domaine de la santé mentale, le pair aidant
famille est a la fois un membre du personnel payé, complémentaire et égal aux autres, généralement formé
et accrédité, ainsi qu'un membre de I'entourage (parent, enfant, frere-sceur, ami, etc.)d'une personne vivant
ou ayant vecu des difficultés de santé/maladie mentale et comportementale. Le principal outil de travail du
pair aidant famille est son savoir expérientiel, son vécu sur lequel il a un recul, gu'il utilise judicieusement
en combinaison avec des outils spécialisés pour soutenir les personnes dans les différentes étapes de leur
rétablissement personnel et familial. Dans son travail, le pair aidant famille offre une présence réconfortante
etunsoutien émotionnel aux membres de lentourage, de l'information utile et de l'aide a la navigation dans les
services, et il partage adroitement son vécu afin dapporter de lespoir authentique et de briser le sentiment
d'isolement des familles » (174).

Le soutien aux proches peut prendre plusieurs formes, notamment des discussions informelles et ponctuelles,
desrencontres en face-a-face, des groupes de soutien, des appels téléphoniques ou envisioconférence, des
échanges sur des forums. Il peut étre offert directement dans les lieux de consultation, par exemple al'urgence
ou dans une unité d'hospitalisation, pour permettre aux proches de recevoir rapidement linformation, détre
écoutés, soutenus et orientés(173). Devant la diversité des interventions possibles, force est dadmettre que
le potentiel d'intervention du pair aidant famille en situation de crise est énorme. Son réle est d'autant plus
important que, dans certains moments d'instabilité, lintervenant doit mettre beaucoup dénergie a gérer
la crise et a intervenir auprés de la personne. Le pair aidant famille, par une intervention complémentaire
a celle de I'équipe traitante, peut alors prendre le temps de répondre aux inquiétudes des proches pour les
aider a traverser cette étape difficile.

Pour en connaitre davantage sur le réle du pair aidant famille et son application concréte, vous pouvez consulter
la page Web de 'AQRP (https://www.agrp-sm.org/pair-aidance-familles) ou communiquer avec lorganisme
par courriel a l'adresse pairsaidantsfamille@aqgrp-sm.org.
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4. Offrir une formation de base et continue

OBJECTIF

EXPLICATIONS

EXEMPLES

DE PRATIQUES
AMETTRE
ENPLACE

Améliorer les connaissances et le sentiment de compétence des intervenants

et des gestionnaires cliniques de l'organisation.

Les gestionnaires et intervenants doivent avoir certaines connaissances pour
comprendre la pertinence des pratiques cliniques visant I'implication des proches,
ainsi que pour améliorer leur savoir-étre et leur savoir-faire aupres de ces derniers
(13,16,25,35,67,130,132,138,170,175,176). Les formations connexes doivent rendre
lidée que lintervention aupres des proches n'est pas une surcharge, mais plutot
une maniere d'intervenir qui comporte des bénéfices, bien quelle puisse nécessiter
un réaménagement des facons de faire. De méme, il est reconnu que la formation
continue est nécessaire pour maintenir et actualiser cette expertise (67,138).

- Formerles gestionnaires afin qu'ils soutiennent leur équipe dans I'adoption des
pratiques cliniques.

- Rendre la formation obligatoire pour tous les employés, y compris les médecins
et psychiatres.

- Prendre en compte les particularités de certains secteurs d'intervention dans
la création des formations.

« Inviter un proche et/ou une personne ayant un trouble mental a participer
alanimation d'une formation destinée aux intervenants et aux gestionnaires.

- Prévoir des modalités de formation adaptées a un contexte de roulement
de personnel élevé (formats variés : vidéo narrée, apprentissage en ligne, formation
en continu, documentation écrite).

- Exemples de thémes a aborder dans la formation (liste non exhaustive):
- lesrbles des proches et leur complexité;
- les besoins, les connaissances et les forces des proches;

- |le processus de rétablissement des personnes et le processus d'adaptation
des proches;

- les défis de I'implication des proches;

- |le contexte sociohistorique en santé mentale et ses répercussions sur les
croyances et les préjugés;

- leslois et les droits des usagers;

- les considérations éthiques entourant le partage de renseignements de santé
et de services sociaux.

GUIDE DE BONNES PRATIQUES POUR L'IMPLICATION DES PROCHES EN SANTE MENTALE

74



5. Offrir un soutien clinique

OBJECTIF Soutenir les intervenants dans la pratique clinique visant a impliquer les

proches.

EXPLICATIONS Offrir des services de consultation et du soutien clinique aux gestionnaires et aux
intervenants qui interviennent aupres des proches pour promouvoir cet aspect
de lintervention et aborder les difficultés rencontrées est primordial (16,35,67,138,161).

EXEMPLES - Aborder le sujet de limplication des proches au sein de communautés de pratique
DE PRATIQUES ou de groupes de codéveloppement professionnel existants afin de susciter

A METTRE la réflexion du groupe et le partage dexpériences.

EN PLACE - Sassurer que le soutien aux proches est abordé lors des rencontres cliniques.

- Accompagner les nouveaux employés dans la mise en place des pratiques.
< Nommer dans chaque équipe un mentor responsable de soutenir ses collegues.

- Mettre a profit lexpérience d'un pair aidant famille pour soutenir les intervenants (voir
Encadré 27, L'intervention par un pair aidant famille)

6. Coordonner la gestion du changement dans l'organisation

OBJECTIF Assurer la gestion du changement de pratiques auprés des différents acteurs

impliqués et dans les différents secteurs d'activité en santé mentale.

EXPLICATIONS La mise en application de pratiques organisationnelles et cliniques a grande échelle est
complexe et doit étre coordonnée et suivie dans établissement (32,138,161).

EXEMPLES - Impliquer des représentants de proches et des personnes ayant un trouble mental
DE PRATIQUES dans la coordination du changement.

AMETTRE - Mettre en place des outils de rétroaction afin de peaufiner les stratégies et les

EN PLACE pratiques mises en place (ex. : sondage, comité, évaluation et compréhension des

plaintes regues relativement a limplication des proches).

-« Nommer dans l'organisation des personnes responsables de taches liées a la gestion
du changement de pratique, telles que :

- promouvoir I'implication des proches;
- assurer la cohérence dans limplantation des pratiques;
- veiller a l'uniformisation des pratiques;

gérer la formation du personnel et des nouveaux employés;

mettre & jour les outils cliniques;

- désigner une personne de référence (conseil) auprées des gestionnaires et des
intervenants pour ce qui concerne le partage des renseignements ou dautres
difficultés rencontrées;

- organiser et implanter une communauté de pratique ou un groupe
de codéveloppement professionnel.
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7. Maintenir et renforcer les liens avec les partenaires

OBJECTIF

EXPLICATIONS

EXEMPLES

DE PRATIQUES
AMETTRE
ENPLACE

Assurer les liens et la continuité des pratiques entre les organisations qui

interviennent aupreés des proches.

Pour accompagner la personne ayant un trouble mental, les proches naviguent dans
divers secteurs dactivité en santé mentale, tous ayant des mandats différents et des
maniéres variées d'interagir avec eux. De fait, la communication entre les milieux public
et communautaire ainsi que 'harmonisation des différentes manieres dimpliquer les
proches faciliteront leur réle de soutien et la demande daide au moment opportun.

- Etablir une communication réguliére entre les partenaires, notamment les équipes
cliniques, les organismes communautaires, les services de police, les centres
de crise et les unités d'hospitalisation qui sont en contact avec des proches afin
de développer une vision commune, a léchelle locale, des besoins des proches et des
moyens réalistes d’y répondre.

- Etablir desliens avec les organisations responsables de la formation des pairs aidants
famille (voir 'Encadré 27 : L'intervention par un pair aidant famille) afin denvisager
une collaboration dans les soins et services.

- Répertorier les ressources de soutien dans la communauté et établir des liens
avec elles.

- Mettre en place des méthodes de référence entre les partenaires.

8. Contribuer alalutte contre la stigmatisation associée aux problémes
de santé mentale

OBJECTIF

EXPLICATIONS

EXEMPLES

DE PRATIQUES
AMETTRE
ENPLACE

Réduire les conséquences de la stigmatisation sur les proches

et susciter leur volonté de devenir des partenaires du RSSS.

La stigmatisation associée aux problemes de santé mentale dans la population générale
sétend aux proches, et peut méme étre véhiculée par des intervenants qui portent

de fausses croyances. Des messages stigmatisants peuvent affecter les proches et générer
des problemes destime de soi, par exemple. Cela peut méme retarder la demande daide

de I'entourage qui vit de la détresse (177,178).

Plusieurs stratégies visant a lutter contre la stigmatisation sont considérées comme

étant prometteuses dans la littérature. Ony trouve, entre autres, la stratégie de contact
favorisant les interactions interpersonnelles positives entre la personne ayant un probléeme
de santé mentale et une personne du public en général. Cette stratégie est dailleurs 'un des
fondements du programme de lutte contre la stigmatisation de la Commission de la santé
mentale du Canada(178). A titre indicatif, au Québec, le MSSS a publié en 2018 un guide
intitulé La lutte contre la stigmatisation et la discrimination dans le réseau de la santé et des
services sociaux, qui est disponible en ligne : https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/
document-001797.

- Consigner les principaux préjugés vehiculés par les intervenants a propos
de I'implication des proches (attitudes négatives, responsabilités, réles dans
le rétablissement).

- Diffuser de linformation aux intervenants pour réduire les fausses croyances.
- Déterminer les principales stratégies de lutte contre la stigmatisation.
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Enfin, pour alimenter toute cette réflexion, la Commission de la santé mentale du Canada(9) propose des questions
générales que les directions détablissement peuvent se poser pour soutenir leurs pratiques visant a impliquer les
proches et la mise en place d'une culture d'intervention en ce sens.

- Avez-vous fait un examen critique des politiques et des procédures organisationnelles pour confirmer quelles
privilégient la collaboration avec les familles, les personnes proches aidantes et les réseaux de soutien?

- A quels processus avez-vous eu recours pour évaluer les besoins des proches en matiére de soutien?
Comment les répercussions du soutien sur le fonctionnement des proches sont-elles mesurées?

- Quellesressources ont été prévues pour favoriser la participation des proches lors de la planification
de la prestation des programmes et des services?

- Comment avez-vous encourage la flexibilité lorsqu'il sagit de travailler avec les proches, notamment
en offrant des évaluations et des services hors site, aprés les heures de travail ou a domicile?

- Quavez-vous fait pour vous assurer gue le personnel, les personnes ayant un savoir expérientiel, les familles
et les proches soient au courant des sources aupres desquelles ils peuvent obtenir du soutien pour les
proches, y compris du soutien par des pairs aidants famille ?
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CONCLUSION

Le présent guide de bonnes pratiques pour Iimplication des proches en santé mentale nous améne a comprendre
la complexité et lampleur du virage a prendre pour amener un changement qui entrainera un réel partenariat avec
les proches dans les soins et les services en santé mentale. Ce document ne doit pas étre une fin en soi, mais plutot
servir dimpulsion pour favoriser un changement qui devra étre coordonng, réfléchi et appelé a évoluer en fonction
de I'expérience vécue, de la demande et des besoins des proches.

En conclusion, voici quelques lignes directrices poury arriver :

TRAVAILLER EN PARTENARIAT. Ce quide a été construit dans une démarche consensuelle impliquant des usagers
partenaires, des proches, desintervenants de différentes professions, des gestionnaires, des directions dorganismes
communautaires et des chercheurs. Il est nécessaire que ce processus consensuel se poursuive au-dela de I'¢laboration
du Guide et qu'il soit mis a profit dans la phase de mise en ceuvre des conditions organisationnelles et des pratiques
cliniques afin détablir une stratégie globale et organisée.

DEVELOPPER UNE VISION COMMUNE. Dans le domaine de la santé mentale, les acteurs sont nombreus, les secteurs
d'activité sont variés, et les défis et attitudes al'égard de limplication des proches le sont aussi. Le changement de
pratique doit étre percu par tous comme une valeur ajoutée a la pratique habituelle qui permet de cheminer ensemble
vers une vision commune du changement et de ses fondements.

INTEGRER LE CHANGEMENT DANS L'ORGANISATION. Pour un réel changement de culture, il faut considérer que
toutes les pratiques proposeées dans le Guide, quelles soient organisationnelles ou cliniques, sont importantes et
que leur implantation requiert une réflexion concertée au sein de I'établissement et avec les partenaires. De ce fait,
laformation des intervenants est essentielle, mais pas suffisante. Elle doit saccompagner d'un soutien clinique. Il en
vade méme pour la prise de position de établissement, qui ne permettra pas a elle seule de modifier les pratiques.
De plus, pour espérer un réel changement, on ne saurait sen tenir a une simple distribution du Guide aupres des
intervenants sans leur fournir les outils, la formation, le soutien et les environnements de travail facilitant son utilisation.

PLANIFIER L'IMPLANTATION DES PRATIQUES. Il sagit ici de déterminer les implications sur le plan organisationnel,
ainsi que les niveaux de gestion concernés, les enjeux dimplantation anticipés, les roles et responsabilités des
acteurs concernés atousles échelons, les ressources matérielles et humaines requises, les indicateurs permettant
de suivre Iimplantation et les conditions de pérennité.

EVALUER L'IMPLANTATION. Considérant lampleur du changement et le nombre de pratiques proposées dans le
Guide, il est souhaitable de procéder dabord a I'évaluation de I'implantation de chaque pratique et de suivre certains
indicateurs témoignant de leur mise en ceuvre. Ce type dévaluation a visée formative permet généralement de
produire des données et dapporter des modifications aux pratiques afin qu'elles atteignent leur fonctionnement
optimal avant den mesurer les effets.

Au-dela de ces lignes directrices et des conditions organisationnelles mentionnées précédemment, une question
demeure : comment les gestionnaires accompagneront-ils concretement les intervenants dans la mise en ceuvre de
ce changement de culture? Il s'agit d'une question importante pour laguelle il n'y a actuellement pas de réponse. Les
connaissances sont a béatir et a partager au Québec sur cet aspect de lintervention, dou la nécessité de consigner
et de suivre I'implantation d'un tel changement de pratique dans les établissements.

Pour terminer, soulignons le plus grand défi de tout changement organisationnel : la pérennité. Il s'agit d'une
préoccupation qui doit demeurer présente, que ce soit dans la planification des mécanismes de formation, dans
le développement du leadership nécessaire chez les gestionnaires, dans la priorisation des interventions et dans

I'établissement de partenariats officiels avec la communauté.
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