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VERS UNE CULTURE DE LIENS DE PRO)flMlTE...
UN INVESTISSEMENT EN SANTE!

Mise en contexte

Le présent document trace I'inventaire des travaux de recherche sur la réalité d’'une expérience
de soins a domicile effectués au Service de surveillance, recherche et évaluation (SRE) de la
Direction de santé publique (DSPublique) du Centre intégré de santé et de services sociaux (CISSS)
de Lanaudiere. Depuis 1987, plusieurs études ont été réalisées sur ce théme et se distinguent en
deux périodes de recherche.

Dans un premier temps, de 1987 a 2003, la recherche s’est centrée sur le soutien auprés d’un
proche agé en situation d’incapacité. Elle a permis d’explorer de nombreuses questions qui
soulevaient alors des enjeux sociopolitiques, qui sont toujours d’actualité. Les questions suivantes
ne couvrent pas I'éventail des préoccupations qui mobilisaient jadis la réflexion. Cependant, elles
illustrent I'importance qui a été accordée au fil des années au vécu d’une expérience de soins a
domicile et a la gestion sociale pour faire face au défi du vieillissement de la population. Par
exemple : Qu’est-ce que vivre une expérience de soins a domicile? Quelles sont les normes, les
valeurs et les attitudes liées au fondement de la logique familiale de soutien auprés d’un proche?
Qui prend soin d’un proche en situation d’incapacité? Comment et pourquoi? Quelles en sont les
conséquences? Comment s’articule I'interface entre les différents réseaux de soutien (famille,
communauté, Etat) dans un contexte de rationalisation des codts du systéme de santé? Quelles
sont les politiques sociales de soutien & mettre en place pour venir en aide aux proches aidantes'?
Peut-on prévenir leur épuisement physique et psychologique? Qu’est-ce qui explique la réticence
familiale vis-a-vis I'utilisation des services? Que peuvent faire les milieux de la pratique face a ce
phénoméne de la réticence?

En 2004, dans la foulée de ces travaux, débute la deuxieme période de recherche sur I'expérience
de soins a domicile et a pour objet les liens de proximité en soutien a domicile (SAD). Ces liens qui
sont dictés par un principe d’intérét humain n’ont pas encore fait I'objet d’une attention
particuliére dans I'évaluation des services. Or, aux dires de plusieurs acteurs en SAD, ces liens
seraient menacés, voire en voie de disparition. Ce constat peut paraitre invraisemblable si I'on
considere que, lorsque les liens de proximité sont présents dans la relation de soins, ceux-ci
apportent un indéniable soutien social. Ce soutien social a des effets positifs sur la santé, le bien-
étre et la qualité de vie, tant pour les proches aidantes et les personnes aidées qui utilisent les
services que pour les intervenantes’ en SAD.

Le terme proche aidante est utilisé au féminin sachant que «prendre soin» est majoritairement une réalité féminine.
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Le terme intervenante est utilisé au féminin, puisque le champ de la santé en général et celui du soutien a domicile en particulier est
un secteur majoritairement occupé par des femmes.




En effet, la recherche sur les liens de proximité tend a démontrer que ces liens sont non
seulement un déterminant de la qualité des services, mais aussi un investissement en santé. En
effet, par ce contact personnel qui est propice au respect, a I'écoute, a la confiance et qui
sécurise, les liens de proximité favorisent le dépistage de probléemes, la prévention et la
promotion de la santé notamment auprés des proches aidantes et des personnes aidées. En fait,
ces liens contribuent au désir profond des personnes en situation d’incapacité de vivre chez soi et
dans sa communauté. Les liens de proximité ont aussi plusieurs effets bénéfiques sur les
intervenantes en SAD. Ces liens sont une source d’apprentissage, d’enrichissement humain, de
motivation, de satisfaction, de plaisir et de qualité de vie au travail. lls sont également un élément
important de valorisation, car les intervenantes se sentent utiles et regoivent de nombreuses
manifestations de reconnaissance. Ce sentiment d’utilité est ce qui donne du sens au travail et il
est associé a la satisfaction du devoir accompli.

Depuis I'amorce de cette deuxieme vague de recherche sur les liens de proximité, I'intérét ne
cesse de se confirmer dans les réseaux de la santé et des services sociaux, tant institutionnels que
communautaires. La mobilisation régionale en faveur de ces liens le démontre. Il y a une volonté
des acteurs en santé et en services sociaux de Lanaudiére de participer a l'instauration d’une
culture de liens de proximité dans les organismes dispensateurs de services dont témoigne, par
ailleurs, le titre méme du présent document. Actuellement, la recherche se poursuit sur des récits
de pratique. L'objectif est de constituer un patrimoine expérientiel d’intervenantes de carriére en
soutien a domicile ayant intégré les liens de proximité dans la relation de soins.

Comme indice de cette mobilisation, mentionnons, entre autres choses, I'organisation et le
succes de participation de plusieurs événements régionaux; la mise en place d’'un comité régional
de promotion des liens de proximité ou siégent des acteurs représentatifs de différents milieux du
secteur SAD; la construction et la mise en ceuvre d’un programme d’ateliers. Ce programme initié
et réalisé par le service de SRE s’adresse a tous les acteurs en santé et en services sociaux, y
compris les gestionnaires, qui sont interpelés par la dimension relationnelle dans leur pratique, de
méme qu’aux proches aidantes. Quoique la mise en ceuvre de ce programme soit récente, il
suscite déja sur le plan provincial un intérét certain. Outre dans Lanaudiéere, des ateliers ont été
dispensés a Laval dans un réseau de proches aidantes et a Montréal dans une entreprise
d’économie sociale. De plus, I"’Appui national pour les proches aidants vient d’accorder un
important financement au programme. Durant trois ans, il sera accessible aux intervenantes en
répit pour I'ensemble des régions du Québec.

Les liens étroits que nous entretenons notamment avec les milieux universitaires (UQTR, UQO,
UQAM, UM, UL) et I'Institut universitaire de gériatrie de Montréal nous ameénent a constater
I'importance qu’on souhaite accorder aux liens de proximité comme valeur centrale de la culture
organisationnelle des dispensateurs de services, que ce soit en SAD ou non, au niveau de la
recherche, de la pratique ou de la formation des futures intervenantes. Des échanges récents
avec le MSSS, dans le cadre de la rédaction d’orientations ministérielles, laissent supposer que
celui-ci souhaite aussi partir davantage des valeurs d’accompagnement dans les choix des
objectifs et des moyens mis en ceuvre en soutien a domicile.




Au-dela de la pertinence sociale, politique et scientifique de ses deux vagues de recherche sur la
réalité d’'une expérience de soins a domicile, qu’est-ce qui explique I'intérét suscité autour de nos
travaux en général et sur les liens de proximité en particulier? Deux facteurs sont ici a considérer
et interpellent la culture de la recherche au service de SRE de la DSPublique du CISSS de
Lanaudiere. Premierement, le service de SRE préconise une approche de recherche de type
participative. La recherche participative a, entre autres choses, comme conditions de réalisation
un ancrage «terrain» et I'engagement formel de partenaires directement impliqués dans un
projet. Deuxiemement, le transfert des connaissances constitue une priorité. La recherche sur la
réalité d’une expérience de soins a domicile a donc bénéficié d’un environnement favorable, tant
du point de vue de la production de connaissances que de la volonté d’investir le temps
nécessaire pour une diffusion a un large public.

C'est dans ce contexte que le service de SRE trouve utile, sinon important, a ce stade-ci de
|’évolution de la recherche, de faire le point en répertoriant les projets qu’il a réalisés a ce jour.
Cela s’avere d’autant plus pertinent que, comme il en a été fait mention plus haut, plusieurs des
enjeux sociopolitiques sous-jacents a ces recherches sont d’une persistante actualité. Plus que
jamais, il est question de la difficile réalité que vivent celles et ceux qui prennent soin d’un
proche a domicile. Plus que jamais, il est question de I'importance du principe d’intérét humain
des liens de proximité dans la relation de soins?

Le lecteur trouvera dans cet état des lieux une liste de publications et de communications. Parmi
les publications, il est a noter que trois livres innovent en matiére de vulgarisation scientifique. En
effet, I'originalité de ces ouvrages est qu’ils introduisent un dialogue sur I'expérience de soins
entre I'auteur et un personnage. Il s’agit d’Autonome S’démeéne, une aidante «surnaturelle» qui
prend soin de son conjoint. De plus, dans le dernier ouvrage paru récemment, un autre
personnage s’est ajouté au dialogue. Il s’agit cette fois d’'une intervenante qui ceuvre en SAD, soit
Marie Elaine VA-DE-BON-COEUR.

Le lecteur trouvera aussi des informations pertinentes sur le theme des liens de proximité, tant
sur le plan de la recherche que des actions posées en vue d’agir en leurs faveurs. La premiere
section, Liens de proximité. Lanaudiére se mobilise! (voir page 11, est une breve synthese de quoi
et de qui parle-t-on lorsqu’il est question de liens de proximité, de méme que pourquoi et
comment Lanaudiere se mobilise autour de ces liens. La deuxiéme section Pour une culture de
liens de proximité en soutien a domicile dans Lanaudiere présente lI'inventaire des recherches,
des activités et des stratégies d’action mises en oceuvre pour favoriser la création, le
développement et le maintien des liens de proximité. La troisieme section décrit la mission et les
membres du Comité régional de promotion des liens de proximité de Lanaudiére. Dans la
guatrieme section, on retrouve le quatrieme de couverture des livres parus ainsi que la page
couverture d’'une pochette contenant des outils de sensibilisation pour favoriser les liens de
proximité. La cinquieéme décrit le programme d’ateliers de formation, tandis que les sixieme et
septiéme sections regroupent les publications et communications.
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Lanaudiéere se mobilise!







Liens de proximité
Lanaudiére se mobilise!*

De quoi parle-t-on?

Les liens de proximité (LP) sont des liens significatifs qui émergent de la
relation entre les personnes qui interviennent en soutien a domicile (SAD) et
les utilisateurs de services.

De qui parle-t-on?

Utilisateurs de services : personnes en situation d’incapacité, proches
aidantes, autres membres de la famille.

Intervenantes en SAD: bénévoles, intervenantes communautaires,
auxiliaires familiales et sociales, aides domestiques, infirmieres, travailleurs
sociaux, professionnels de la réadaptation, éducateurs spécialisés, etc.

Organisations dispensatrices de services: CLSC, centres de réadaptation,
centres d’action bénévole, entreprises d’aide domestique, regroupements de
proches aidantes, organismes communautaires visant des personnes agées
ou vivant avec un handicap ou souffrant d’'une maladie chronique.

Une mobilisation régionale autour des LP : pourquoi?

Parce que les personnes en situation d’incapacité désirent vivre dans
leur milieu de vie habituel le plus longtemps possible;

Parce que le maintien a domicile est une priorité de tous les
gouvernements des pays occidentaux, dont le Québec et que les LP
constituent un atout majeur au Vivre chez soi et dans sa communauté;

Parce que les LP en SAD ont des effets positifs sur la santé, le bien-étre
et la qualité de vie, a la fois sur les acteurs familiaux et les acteurs en
SAD;

Parce que les dispensateurs de services considérent les LP comme un
enjeu de santé publique :

= Un enjeu de prévention et de promotion de la santé, tant pour les
acteurs familiaux que pour les acteurs en SAD;

= Un enjeu qui interpelle une responsabilité partagée
(professionnelle, organisationnelle, politique) au regard des LP;

= Parce que les LP sont menacés.

* . . TP . . . ey . A, e . .oy .
Ce feuillet recto-verso est I'outil utilisé pour promouvoir les liens de proximité et faire reconnaitre la mobilisation dans Lanaudiére autour de ces liens.
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Liens de proximité
Lanaudiére se mobilise! (suite)

Une mobilisation : comment?

= Par la réalisation de travaux de recherche sur le terrain;

= Par la création d’outils de sensibilisation: événements et forums régionaux,
production d’'un DVD avec Mise au jeu Entre vous et moi, deux fascicules : I'un pour
les intervenantes et les bénévoles, I'autre pour les organisations dispensatrices des
services et finalement, une tournée régionale de sensibilisation;

= Par la création d’un programme d’ateliers de formation : un programme s’adressant
aux bénévoles du milieu communautaire ou institutionnel, aux intervenantes du
réseau de la santé, du milieu communautaire et des entreprises d’aide domestique,
un programme aux gestionnaires et un autre s’adressant aux proches aidantes;

= Par la mise en place, depuis 2009, du Comité régional de promotion des liens de
proximité dans Lanaudiere qui a pour mission de contribuer a faire des liens de
proximité une valeur centrale de la culture organisationnelle des dispensateurs de
services par la sensibilisation et la promotion de ces liens.

Une mobilisation dans I’action autour de six fronts :

= Instaurer une vision commune des LP en vue de faire de ces liens une valeur
centrale de la culture organisationnelle des dispensateurs de services;

= Reconnaitre, soutenir et former les intervenantes;

= Favoriser la participation des personnes aidées et des proches aidantes au plan
d’intervention;

= Améliorer la coordination des services et la circulation de I'information;
= Intégrer les LP dans I'évaluation des services;

= S’assurer d’un financement suffisant en SAD.
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Pour une culture de liens de
proximité en soutien a domicile
dans Lanaudiere!

Inventaire des recherches, des activités
et des stratégies d’action

SECTION 2







POUR UNE CULTURE DE LIENS DE PROXIMITE EN SOUTIEN A DOMICILE DANS LANAUDIERE
Inventaire des recherches, des activités et des stratégies d’action (en date de février 2016)

Recherches Activités Stratégies d’action
8 = Premiere étude exploratoire sur les . . , N
<1 . s , - . = Mise sur pied d’un comité régional
~ liens de proximité en SAD menée @Q = Forum régional sur les liens de £n . .
: o S - o 8  de promotion des liens de
b dans la MRC de Matawinie dans N proximité dans Lanaudiere N S
=] .y proximite
~ Lanaudiére
= Forum régional sur les 50 ans et
Q" Deuxiéme étude sur les liens de plus. Les liens de proximité sont = Conception d’outils d’animation
8. proximité en SAD dans Lanaudiére g  retenus parmiles themes S pour favoriser la création et le
§ = Validation des résultats de la N prioritaires susceptibles d’avoir une | &  maintien des liens de proximité en
N premiére étude influence sur les conditions de vie SAD
de ces personnes
« Publication d’un recueil de textes = Journée de sensibilisation sur les - Embauche d’une agente de
-~ ] a bons coups des liens de proximité - dévelobpement bour soutenir
o * Rapport de stage ’de Maxime . S  organisée par la Table de by Vimol PP . d,p | d
N Filiatrault-Giard, étudiant au 2°cycle | N L o toion en SAD de Montcalm | & implantation d’une culture de
’ 1 . . liens de proximité dans Lanaudiere
de 'ENAP et le CSSSNL (CLSC Saint-Esprit) P
= Elaboration d’un programme
= Lancement d’outils d’animation o d’ateliers sur les liens de proximité
o' pour favoriser la création et le g en SAD
Recherche en collaboration avec 'UQTR: | mair;tien des liens de proximité en g - Rédaction d’un ouvrage de
= Rédaction d’un protocole de SAD N vulgarisation sur les liens de
2 TS
recherche proximité en SAD
= Evaluation de la mise en ceuvre du , N
L . = Journée de sensibilisation sur les
) programme d’ateliers sur les liens de . S
pad . . . liens de proximité et la
o proximité de Marie Beaulieu, - . .,
(] . e - = maltraitance envers les ainés
~ étudiante au 2" cycle en sciences < ..
o RN N organisée par la Table de
< infirmiéres .
concertation en SAD de Montcalm |
= Essai sur le décloisonnement de la et le CSSSNL (CLSC Saint-Esprit) 2 - Elaboration d’un programme de
notion de liens de proximité hors du : formation pour les employés des
champ du SAD de Ginette Chénard, = Journée de sensiblisation aux § EESSAD
étudiante au 2° cycle en sciences « ingrédients » pouvant favoriser la
infirmieres g création et le maintien des liens de
o proximité organisée par la Table de
concertation en SAD de Montcalm
et le CSSSNL (CLSC Saint-Esprit)
= Journée de reconnaissance et de
formation, I'une en 2012 et I'autre = Mise en ceuvre du programme
en 2013, pour les employés de trois d’ateliers sur les liens de proximité
= Soumission de demandes de entreprises d’économie sociale en SAD
financement en vue de réaliser un ) (EESSAD)4 N ,
L . - Pal = Publication d’un ouvrage de
< projet pilote de démonstration des <] S R . < .
o " L - & = Priorisation du théme des liens de =] vulgarisation
&  colts/bénéfices des liens de N N ) =
e = proximité pour I'ensemble de |a T it e
proximité en SAD S . = Participation a des séminaires, a
programmation des rencontres des collogues
= Rédaction d’articles organisées par le RANCA 9
(Regroupement des Aidants = Organisation d’événements sur les
Naturels du comté de liens de proximité
L’Assomption)

! Voir en références bibliographiques : Filiatrault-Giard, M., 2012.

? Voir en références bibliographiques : Guillemette et al., 2013.

® Les liens de proximité en soutien a domicile dans Lanaudiére. Construisons-les ensemble! Des outils pour accompagner la création et le maintien des liens de proximité dans

les milieux d’intervention.

i s’agit de la Coopérative de Solidarité des Services a Domicile de la MRC de Joliette, la Coopérative de soutien a domicile de la MRC de L’Assomption et la Coopérative

d’aide a domicile Les Moulins.
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POUR UNE CULTURE DE LIENS DE PROXIMITE EN SOUTIEN A DOMICILE DANS LANAUDIERE
Inventaire des recherches, des activités et des stratégies d’action (suite)

Recherches

Activités

Stratégies d’action

2015

= Recherche a la DSPublique :

= Début des travaux sur les récits de
pratique en vue de réaliser un
patrimoine expérientiel
d’intervenantes en SAD

= Recherche en collaboration avec
'UQTR :

= Poursuite des travaux de Marie
Beaulieu, étudiante au 2° cycle en
sciences infirmiéres, sur
I’évaluation de la mise en ceuvre
du programme d’ateliers sur les
liens de proximité. (Dépot du
mémoire automne 2016)

Début des travaux de Nancy
Gagné doctorante en psychologie.
Titre provisoire de son projet :
Elaboration et validation d’un outil
de mesure du lien de proximité
pour les différents acteurs en SAD
de Lanaudiere

= Production des actes de la matinée-
causerie ayant pour theme : Les liens
de proximité dans Lanaudiére : bilan
et perspectives

2015

Mise a jour du plan d’action du
Comité régional de promotion des
liens de proximité de Lanaudiere

Priorisation du théme des liens de
proximité dans le plan d’action du
Module lanaudois des aidants
naturels

Matinée-causerie ayant pour
theme : Les liens de proximité dans
Lanaudiere : bilan et perspectives

2015

Interventions a ’AQESSS5, a
I’AQRIPH, a I’Appui national pour
les proches aidants et a I’Appui de
I’Estrie sur 'importance des liens
de proximité comme
investissement en santé

Formation (7 ateliers) aupres de
gestionnaires, d’intervenantes du
réseau public et communautaire en
santé et de bénévoles (N=101) dans
les six MRC du territoire de
Lanaudiere

Extension du programme d’ateliers
aux proches aidantes et proches
aidants

Pré-test du programme d’ateliers
aux proches aidantes et proches
aidants

Formation (6 ateliers) aupres des
proches aidantes et proches
aidants (N = 7) de I’'Association
Lavalloise des Personnes Aidantes
(ALPA)

Formation auprées des
intervenantes et gestionnaires
(N=140) de I'entreprise d’économie
sociale Remue Ménage a Montréal

Participation a I'appel de I'Appui
national pour les proches aidants
pour le financement de formation
pour les intervenants en répit

Financement de trois ans par
I’Appui national pour les proches
aidants du programme d’ateliers
sur les liens de proximité pour
I’ensemble des régions du Québec
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Comité régional de promotion
des liens de proximité de
Lanaudiére

SECTION 3







COMITE REGIONAL DE PROMOTION
DES LIENS DE PROXIMITE DE LANAUDIERE

Ce comité découle d’'une recommandation suite au Forum régional Les liens de proximité dans Lanaudiére.
Quand prendre soin est une question de liens entre humains, tenu le 6 novembre 2008, au Club de golf de

Montcalm a Saint-Liguori.

Mission

Le Comité régional de promotion des liens de proximité de Lanaudiére a pour mission de contribuer a faire
des liens de proximité une valeur centrale de la culture organisationnelle des dispensateurs de services
de Lanaudiere par la sensibilisation et la promotion de ces liens.

Membres (en date du 6 février 2016)

Suzanne Blanchard
Coordonnatrice
Regroupement bénévole de Montcalm

Héléne Boisvert

Directrice

Programme soutien a I'autonomie des personnes dgées (SAPA)
Centre intégré de santé et de services sociaux de Lanaudiere

Francine Cuierrier
Bénévole, présidente du conseil d’administration
Aux couleurs de la vie de Lanaudiére

Réjean Drainville
Secrétaire
Regroupement des Aidants Naturels du comté de L’Assomption

Nancy Gagné
Doctorante en psychologie
Université du Québec a Trois-Rivieres

Ginette Gagnon

Organisatrice communautaire

Direction de santé publique

Centre intégré de santé et de services sociaux de Lanaudiére

Amélie Houde

Chef de I'administration de programme

Soutien a domicile (SAD)

Direction programme soutien a I'autonomie des personnes agées
(SAPA)

Centre intégré de santé et de services sociaux de Lanaudiére
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Centre intégré de santé et de services sociaux de Lanaudiere

Maryse Pagé
Responsable
Carrefour pour Souffler a Téte Reposée
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Livres publiés sur la réalité
d’'une expérience de soins
a domicile

Cette section présente la page couverture et le texte du quatrieme de
page de ces ouvrages. Suivent la page couverture et le contenu d’une
pochette d’outils pour favoriser la création, le maintien et le
développement de liens de proximité réalisés par le Comité régional de
promotion des liens de proximité de Lanaudiére.
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Prendre soin a domicile...
Une question de liens entre humains

Ce livre explore les liens de proximité en
T soutien a domicile a travers un dialogue
entre humains entre lauteur et deux personnages :
4 Autonome S'démene (une femme) qui
prend soin de son conjoint et une
intervenante, Marie Elaine Va-De-Bon-
Ceeur. Ce dialogue arrive a point nhommé,
car non seulement les liens de proximité
n’ont pas encore fait I'objet d’une attention
particuliere dans I'évaluation des services,
mais aussi parce qu’au dire de plusieurs
acteurs en soutien a domicile, ils seraient
menacés, voire en voie de disparition. Pourtant, lorsque les intervenantes
établissent des liens étroits et chaleureux, notamment avec les personnes
aux prises avec une situation d’incapacité, celles-ci, en raison de leur savoir-
faire et de leur savoir-étre, deviennent des indispensables « aides a vivre ».
Dés lors, le lien prime sur le service étant donné que le souci de I'autre des
intervenantes apporte un soutien social qui contribue a la qualité de vie et
de bien-étre de ceux et celles qui vivent une expérience de soins a domicile.
Par conséquent, les liens de proximité s’averent un investissement en santé
et non une perte de temps qu’il faudrait sacrifier sur I'autel de la « sacro-
sainte productivité » qui domine actuellement le discours de la gestion des
services. C'est pourquoi ces entretiens plongent au coeur de la complexité
du travail des soins et, du coup, de I'engagement humain qu’il faut consentir
dans la dynamique relationnelle pour tisser des liens significatifs et mettre a
profit les dividendes de cet investissement en santé. Au terme de ces
entretiens, le lecteur sera alors au fait des enjeux psychosociaux, éthiques et
politiques que sous-tendent les actions en faveur des liens de proximité ainsi
que de I'importance de « prendre soin des soignants ».

@ e e
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Entretien avec une aidante « surnaturelle »
Autonome S’démeéne pour prendre soin d’'un

Entretien avec proche a domicile

une aidante
« CM&M[%@& » Ce livre explore la réalité d'une expérience
S e sqomete de soins a domicile & travers un dialogue
entre I'auteur et le personnage Autonome
S’Démene (une femme!) qui prend soin de
son conjoint. Ce dialogue a lieu dans un
contexte ou la situation d’Autonome
S’démene est plutot difficile. Témoin de
son cri d’alarme, le lecteur découvrira
pourquoi elle est toujours, et plus que
jamais, une aidante «surnaturelle», une sorte
de femme-orchestre dont I'engagement
dans les soins est loin de diminuer, méme si la rhétorique politique est
favorable a son soutien. Au fil des entretiens, le lecteur se rendra compte
que, si Autonome S’'Démeéne a certes besoin d’aide, elle a cependant aussi
besoin d’étre. Pour elle, prendre soin, c’est d’abord une question de liens
entre des humains, une question de savoir-faire et de savoir-étre. Cette
rencontre avec Autonome S’'Démene est une invitation a mieux
comprendre la réalité complexe d’'une héroine involontaire. Une héroine
involontaire qui demande aux acteurs en santé de ne pas étre seulement
efficace, mais aussi de faire preuve d’humanité dans la dispensation des
services. Car, c'est dans la « rencontre des humanitudes » que se créent
des liens de proximité et que la vie peut continuer a avoir du sens, malgré
I’épreuve de la maladie.
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Vivre une expérience de soins a
itation domicile

Que découvrira le lecteur au fil de cet
ouvrage? Globalement, il y trouvera des
entretiens, des récits et des analyses
sur la mise en place des soins familiaux
aux personnes agées, et ce, afin de
: ; - mieux comprendre la logique familiale
' T qui sous-tend les soins aupres d’un
proche agé. De facon plus précise, ce
livre aborde plusieurs questions qui
touchent la réalité de ceux et celles
qui vivent une expérience de soins a
domicile.

Mario Paquet

-
-~

= Que signifie prendre soin d’un proche agé dépendant?
= Comment s’organise-t-on au jour le jour poury arriver?

= Quelles sont les normes, les valeurs, les attitudes et les croyances sous-
jacentes aux pratiques familiales de soins?

= Pourquoi les personnes-soutien, les personnes agées qui sont aidées et
d’autres membres de la famille sont-ils si souvent réticents a utiliser les
services susceptibles de leur faciliter I'exigeante tache que sont les
soins prolongés?

Toutes ces questions et bien d’autres sont explorées sous forme d’un
dialogue entre l'auteur et une personne-soutien qui prend soin de son
conjoint. Des lors, ce dialogue se fait complice d’une réflexion éminemment
d’actualité. Une réflexion rendue possible par une volonté de I'auteur, non
seulement de partager un « savoir » accessible, mais aussi de faire
connaitre et reconnaitre I'expérience des personnes qui, au quotidien, sont
de plus en plus nombreuses a prendre soin d’un proche a domicile.

@ e e
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Mario PAQUET

LES PROFESSIONNELS ET LES FAMILLES
DANS LE SOUTIEN
AUX PERSONNES AGEES DEPENDANTES

Préface de Simone Pennec

Le travail du social

'
L Flarmattan

Les professionnels et les familles dans le
soutien aux personnes agées dépendantes

L'intervention des professionnels auprées des
aidants familiaux accompagnant leurs
parents agés et dépendants s’avére bien
souvent problématique. D’une part, les
besoins de ces personnes-soutien sont
nombreux et diversifiés, d’autre part, les
professionnels eux-mémes sont confrontés aux
conséquences du retrait de IEtat-
Providence et doivent alors, pour des
raisons économiques entre autres, faire
mieux avec moins. De plus, les aidants
familiaux peuvent se montrer réticents face
aux offres de service, méme quand ceux-ci

sont disponibles et accessibles. Explorant ce phénomeéne de réticence,
I'auteur met en relief, a partir d’'une approche socio-anthropologique, la
logique familiale de soutien auprées de personnes agées dépendantes. De
surcroit, il scrute le pourquoi et le comment qui trament le quotidien d’une
expérience de soins et les différentes maniéeres de faire appel, souvent trop
tardivement, aux services spécialisés. Au terme de ce travail, le lecteur sera
plus outillé pour faire face a la regle du dernier recours qui tend a prévaloir
et qui s’exprime souvent par «on vous appellera quand on aura besoin

d’aide ».
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Les liens de proximité de proximité en
‘ soutien a domicile dans Lanaudiere.

Les liens de proximité Construisons-les ensemble!
en soutien a domicile

dans Lanaudiere

* Contenu de la pochette :
* DVD Entre vous et moi.

* Guide d’accompagnement des outils
de réflexion vers l'action pour les
organismes du réseau de la santé et
du milieu communautaire oeuvrant
en soutien a domicile.

* Guide : Ca nous concerne comme bénévoles ou intervenants en soutien
a domicile!

* Guide : Ca nous concerne comme organisation offrant des soins et des
services a domicile!
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Construire des liens de proximité
Passons a 'action!

Offre d’ateliers de formation 2015-2016

SECTION 5







>4 CONSTRUIRE DES LIENS DE PROXIMITE
PASSONS A L’ACTION!
Offre d’ateliers de formation 2015-2016

Service de surveillance, recherche et évaluation

Direction de santé publique
Centre intégré de santé et de services sociaux de Lanaudiere
Septembre 2015

La création et le développement des liens de proximité*
sont une préoccupation au sein de votre organisation!
Ce programme s’adresse a vous.

Ce programme d’ateliers sur les liens de proximité est une initiative de la Direction de santé publique du
Centre intégré de santé et de services sociaux de Lanaudiére. Il s’inscrit dans les stratégies d’action du
Comité régional de promotion des liens de proximité. Ce comité® a pour mission de contribuer a faire des
liens de proximité une valeur centrale de la culture organisationnelle des dispensateurs de services de
Lanaudiére, par la sensibilisation et la promotion de ces liens.

Un programme d’ateliers de formation en deux volets

= Volet INTERVENTION et ORGANISATION DES SERVICES: Trois types d’ateliers a I'intention des
personnes et des organisations qui interviennent auprés des personnes aidées, des proches aidantes et
des proches aidants.

= Volet PROCHE « AIDANCE » : Un atelier congu spécifiquement pour les proches aidantes et les proches
aidants qui sont des acteurs ayant un réle important dans la création de liens de proximité.

Volet INTERVENTION ET ORGANISATION DES SERVICES
A qui s’adresse ce volet du programme?

Ces ateliers de formation s’adressent a I’ensemble des acteurs en SAD (bénévoles, intervenantes
communautaires, auxiliaires des services de santé et sociaux, aides domestiques, infirmiéres, éducateurs
spécialisés, travailleurs sociaux, professionnels de la santé, directeurs, cadres supérieurs, coordonnateurs,
chefs de service, etc.). Ils s’adressent également a tous les acteurs en santé et en services sociaux qui sont
interpelés par la dimension relationnelle dans leur pratique.

? Les LP sont des liens significatifs qui émergent de la relation entre les intervenantes en SAD et les utilisateurs de services.

® Le comité est composé de représentants d’organismes de la région de Lanaudiére : des centres d’action bénévole, du milieu associatif des personnes
handicapées, du Centre intégré de santé et de services sociaux (CISSS) de Lanaudiére, des entreprises d’économie sociale en aide domestique, des
réseaux d’aidantes et d’aidants naturels, de I’Appui Lanaudiére, de I'organisme Aux couleurs de la vie.

Centre intégré

de santé

et de services sociaux
de Lanaudiére

P + B4
" Québec




Obijectifs de ce volet

= Créer un lieu de partage, d’échange et de réflexion sur les liens de proximité en SAD afin de mieux
connaftre ce que font les acteurs en SAD, comment ils le font et pourquoiils le font.

= Permettre aux participants d’identifier, de consolider et de développer de bonnes pratiques
professionnelles ou organisationnelles en matiére de création, de maintien et de développement de

liens de proximité.

= Transférer les connaissances générées par les travaux effectués dans la région de Lanaudiére afin de
mettre en évidence le role et 'importance des liens de proximité dans la relation de soins en SAD.

= Favoriser I'appropriation individuelle et collective d’enjeux psychosociaux, sanitaires, éthiques et
politiques sous-jacents aux liens de proximité afin de faire de ces liens une valeur centrale de la culture
organisationnelle des dispensateurs de services de Lanaudieére.

Formule pédagogique des ateliers de ce volet

Les ateliers visent "appropriation des enjeux et le renforcement des pratiques concernant les liens de
proximité. Pour ce faire, la pédagogie utilisée privilégie ’équilibre entre deux stratégies :

= les échanges entre les participants a partir de leurs réalités en tant que professionnels, bénévoles ou

gestionnaires;

= |e transfert des connaissances issues des travaux de recherche antérieurs.

Thémes abordés

= Les éléments de base portant sur la notion de liens de proximité;

= Les effets des liens de proximité sur les acteurs familiaux, les intervenantes et les bénévoles;

= Les pistes d’action aux plans individuel, organisationnel et partenarial;

= Laboite a outils des intervenantes et des bénévoles (savoir-étre et savoir-faire);

= Le domicile comme espace d’intervention;

= Les dangers d’'une TROP grande proximité;

= Lareconnaissance, le soutien et la formation des intervenantes et des bénévoles;
= L’amélioration de la coordination des services;

= L’évaluation et la mobilisation des acteurs vers un meilleur financement en SAD.

Trois types d’ateliers offerts dans le volet INTERVENTION et ORGANISATION DES SERVICES

= L’atelier d’une journée sur
I’ensemble des themes

= L’atelier d’une demi-journée sur
les pratiques individuelles

= L’atelier d’une demi-journée sur
les pratiques organisationnelles
et partenariales

Pour des intervenantes, des bénévoles et des gestionnaires
En provenance d’une méme organisation ou d’organisations
différentes

Pour des intervenantes, des bénévoles et des gestionnaires
En provenance d’une méme organisation ou d’organisations
différentes

Pour des gestionnaires seulement

En provenance d’une méme organisation ou d’organisations
différentes ceuvrant sur un méme territoire
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Volet « PROCHE AIDANCE »

A qui s’adresse ce volet du programme?

Le contenu de cet atelier a été concu a la demande d’organisations qui interviennent aupres des proches
aidantes et des proches aidants. C’est donc a eux que s’adresse cet atelier. On entend par proche aidant,
« Toute personne de I’entourage qui apporte un soutien significatif, continu ou occasionnel, a titre non
professionnel, a une personne ayant une incapacité est considérée comme un proche aidant. Il peut s’agir d’un
membre de la famille ou d’un ami » (MSSS, 2003).

Objectifs de ce volet

= Créer un lieu de partage, d’échange et de réflexion sur les liens de proximité.

= Valoriser et renforcer le réle des proches aidantes et des proches aidants dans la création de liens de
proximité.

= Identifier des conditions favorables et des limites au développement de liens de proximité.

Thémes abordés

= Les éléments de base portant sur la notion de liens de proximité;

= Les effets des liens de proximité sur les acteurs familiaux, les intervenantes et les bénévoles;
= Laboite a outils des intervenantes et des bénévoles (savoir-étre et savoir-faire);

= La boite a outils des proches aidantes et des proches aidants;

= Les dangers d’une TROP grande proximité.

Capacité de I’atelier

L’atelier s’adresse a des groupes de 6 a 10 personnes.

Les aspects organisationnels des DEUX VOLETS :

Les ateliers peuvent étre offerts

= Alintérieur d’une seule organisation
Oou
= Aunregroupement de diverses organisations.

Lorsque plusieurs ateliers se dérouleront a I'intérieur d’une méme organisation ou sur un méme territoire, il
serait souhaitable de les regrouper sur une période donnée afin de maximiser les retombées de ce
programme dans votre milieu.

Dates possibles pour la tenue des ateliers

Automne entre le 13 octobre et le 27 novembre 2015
Hiver-printemps entre le 13 janvier et le 30 avril 2016

(a convenir selon la disponibilité de la formatrice)

Par qui sont animés les ateliers?

Danielle Forest anime les ateliers. Cette consultante a conqu le déroulement des ateliers et les outils
d’animation et de transfert de connaissances reliés a ce programme d’ateliers. En plus d’avoir fait des
études universitaires en sciences sociales, elle posséde plus de 25 ans d’expérience dans le milieu
communautaire et en organisation communautaire en CLSC. Depuis 2007, en tant que travailleuse
autonome, elle s’investit dans le domaine de la recherche, de I’évaluation et de la formation.
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Tarifs

Types Dans A Pextérieur
d’ateliers Lanaudiere de Lanaudiére
= Atelier d’une journée sur I’'ensemble des thémes 840% Les tarifs seront

majorés afin de
prévoir un temps

= Atelier d’'une demi-journée sur les pratiques individuelles 440% .
de connaissance
. . 3 . o . du milieu et en
= Atelier d’'une demi-journée sur les pratiques organisationnelles et partenariales 4403 fonction de la
distance a
= Atelier destiné aux proches aidantes et aux proches aidants 4405$ parcourir.

Ces tarifs comprennent les honoraires de la consultante et la documentation. Les frais de déplacement et
les taxes seront ajoutés a ces montants. A I’extérieur de la région de Lanaudiere, des frais de séjour
pourraient étre réclamés.

Responsabilités relevant de I'organisation

Les organisations qui souhaitent réaliser des ateliers a I'interne ou en collaboration avec différentes
partenaires devront :

= Assumer le recrutement des participants aux ateliers;
= Fournir une liste de participants, leur fonction respective et leur provenance;
= Voir a 'organisation logistique :

= location et aménagement de la salle;
= café, collation, repas sur place pour les ateliers d’une journée.

= Fournir le matériel nécessaire :
= canon et ordinateur portable (pour le volet INTERVENTION et ORGANISATION DES SERVICES);
= tableau a grandes feuilles.

A qui acheminer votre demande d’inscription?

Les organisations intéressées par I’'un ou l'autre des ateliers doivent compléter le formulaire joint a cette
offre et ’acheminer a:

Madame Micheline Clermont

Agente administrative

Service de surveillance, recherche et évaluation
Direction de santé publique

micheline_clermont(@ssss.gouv.qc.ca

Téléphone: 1800 668-9229 ou 450 759-1157, poste 4268
Télécopieur : 450 759-5149
Adresse : 245, rue du Curé-Majeau

Joliette (Québec) J6E 8S8

Madame Clermont fera le lien avec la formatrice. Cette derniére contactera les organisations pour les modalités.

® 6 e
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PUBLICATIONS?

LIVRES

PAQUET, M. Prendre soin a domicile...Une question de liens entre humains, Sainte-Foy, Presses de
I’Université Laval, 2014.

PAQUET, M. Entretiens avec une aidante « surnaturelle ». Autonome S’démeéne pour prendre soin
d’un proche a domicile, Sainte-Foy, Presses de |’Université Laval, 2008.

PAQUET, M. Vivre une expérience de soins a domicile, Sainte-Foy, Presses de I'Université Laval, 2003.

PAQUET, M. Les professionnels et les familles dans le soutien aux personnes dgées dépendantes,
Paris, L’'Harmattan, 1999.

RAPPORTS / LIENS DE PROXIMITE

PAQUET, M., et E. CADIEUX. Liens de proximité en soutien & domicile dans Lanaudiére. Bilan et
perspectives. Actes de la matinée-causerie de la Direction de santé publique de Lanaudiere du
6 novembre 2014 a Saint-Liguori, Joliette, Agence de la santé et des services sociaux de
Lanaudiere, Direction de santé publique, Service de surveillance, recherche et évaluation, L'Appui
Lanaudiere et le Comité régional de promotion des liens de proximité de Lanaudiére, 2015.

FOREST, D. Ateliers de formation sur les liens de proximité. Synthése et évaluation des ateliers
tenus entre le 7 octobre et le 11 novembre 2015 auprés de membres de I’Association Lavalloise
des Personnes Aidantes, Joliette, Centre intégré de santé et de services sociaux de Lanaudiére et
Comité régional de promotion des liens de proximité de Lanaudiére, décembre 2015.

FOREST, D. Ateliers de formation sur les liens de proximité. Compilation des fiches d’évaluation de
la formation tenue le 24 mars 2015 aupres des gestionnaires en SAD du Centre de santé et des
services sociaux du Nord de Lanaudiere, Joliette, Centre intégré de santé et de services sociaux de
Lanaudiere et Comité régional de promotion des liens de proximité de Lanaudiere, décembre 2015.

FOREST, D. Ateliers de formation sur les liens de proximité. Synthese et évaluation des 7 ateliers
tenus dans la région de Lanaudiére entre le 19 novembre 2014 et le 25 mars 2015, Joliette, Centre
intégré de santé et de services sociaux de Lanaudiére et Comité régional de promotion des liens de
proximité de Lanaudiére, décembre 2015.

COMITE REGIONAL DE PROMOTION DES LIENS DE PROXIMITE DE LANAUDIERE. Plan d’action
2015-2017, 2015.

MODULE PROCHES AIDANTS NATURELS LANAUDIERE. Virage proches aidants : conjuguons nos
efforts dans I'action. Un établissement engagé aupres des aidants naturels, disponible sur
internet : www.rang.qc.ca/Plateforme/pdf.

3 52c2 , , . .
Références classées du plus récent au plus ancien, et ce, pour chaque sous-section.

37




PAQUET, M, E. THIBAULT (coll.), J. PAYETTE (coll.) et D. FOREST (coll.). Les liens de proximité en
soutien a domicile dans Lanaudiére. Programme d’ateliers de formation. Document de référence,
Joliette, Agence de la santé et des services sociaux de Lanaudiere, Direction de santé publique,
Service de surveillance, recherche et évaluation, 2014.

CHENARD, G., Le paralléle entre le concept de caring de Watson et les liens de proximité, travail
présenté a madame France Cloutier comme exigence partielle du cours: Sujets spéciaux en
pratique avancée 1, Université du Québec a Trois-Riviéres, 2013.

GUILLEMETTE, F. et al. Quand prendre soin est une question de liens entre humains! Etude sur le
vécu des liens de proximité dans la relation acteur en soutien a domicile/soigné et sur le
rayonnement d’une culture de liens de proximité en soutien a domicile. Protocole de recherche
présenté au Comité régional de promotion des liens de proximité dans Lanaudiere. Université du
Québec a Trois-Rivieres, Université du Québec en Outaouais, 2013.

CHENARD, G., Les liens de proximité, leurs effets et les stratégies pour les créer, les maintenir et
les promouvoir, travail présenté a madame France Cloutier comme exigence partielle du cours :
Sujets spéciaux en pratique avancée 1, Université du Québec a Trois-Rivieres, 2013.

FILIATRAULT-GIARD, M. Les liens de proximité en soutien a domicile et nouvelle gestion publique :
état des lieux et enjeux. Rapport de stage, Montréal, Ecole nationale d’administration publique,
Université du Québec a Montréal, 2012.

PAQUET, M. Les liens de proximité en soutien a domicile dans Lanaudiére. Construisons-les
ensemble! Recueil de textes, Joliette, Agence de la santé et des services sociaux de Lanaudiére,
Direction de santé publique, Service de surveillance, recherche et évaluation, 2012.

COMITE REGIONAL DE PROMOTION DES LIENS DE PROXIMITE DE LANAUDIERE. Les liens de
proximité en soutien a domicile dans Lanaudiére. Construisons-les ensemble! Des outils pour
accompagner la création et le maintien des liens de proximité dans les milieux d’intervention, 2011.

ARTICLES / LIENS DE PROXIMITE

PAQUET, M. « Les liens de proximité et soutien a domicile. Lanaudiere se mobilise! », Vie et
Vieillissement, vol. 12, n° 3, 2015, p. 27-31.

PAQUET, M. « Les liens de proximité : une valeur ajoutée », Vie et Vieillissement, vol. 12, n° 1,
2014, p. 24-25.

PAQUET, M., et M. FALARDEAU. « Le respect dans la relation de soins en soutien a domicile »,
Dans : PAQUET, M. Liens de proximité en soutien a domicile dans la région de Lanaudiére.
Construisons-les ensemble! Recueil de textes, Joliette, Agence de la santé et des services sociaux
de Lanaudiere. Direction de santé publique, Service de surveillance, recherche et évaluation,
2012, p. 9-20.

PAQUET, M., et M. FALARDEAU. « Comment émergent et se maintiennent les liens de proximité
en soutien a domicile », Dans : PAQUET, M. Liens de proximité en soutien a domicile dans la région
de Lanaudiére. Construisons-les ensemble! Recueil de textes, Joliette, Agence de la santé et des
services sociaux de Lanaudiére, Direction de santé publique, Service de surveillance, recherche et
évaluation, 2012, p. 21-31.
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PAQUET, M., et M. FALARDEAU. « Influence de la gestion des services sur la création et le
maintien des liens de proximité en soutien a domicile », dans : PAQUET, M. Liens de proximité en
soutien a domicile dans la région de Lanaudiere. Construisons-les ensemble! Recueil de textes,
Joliette, Agence de la santé et des services sociaux de Lanaudiere, Direction de santé publique,
Service de surveillance, recherche et évaluation, 2012, p. 33-47.
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