e UNIVERSITE

- LAVAL

« Nous sommes de jeunes aidants et nous existons »
Intervention de groupe axée sur I'aide mutuelle aupres de jeunes
proches aidants offrant du soutien a un proche endeuillé

Essai

Anne-Sophie Coté

Maitrise en service social
Maitre en service social (M. Serv. Soc.)

Québec, Canada

© Anne-Sophie Coté, 2018






il

RESUME

Bien que réelle, la réalité des jeunes proches aidants demeure a ce jour encore méconnue et peu
documentée, tant dans la recherche que dans I’intervention. Les données disponibles démontrent
notamment le retard du Canada en ce domaine. L’état des connaissances permet tout de méme de
saisir ’importance de s’intéresser davantage a ces jeunes et a leur vécu invisible. Le présent essai
vise a mettre en lumicre la réalité des jeunes proches aidants par le biais de la présentation d’une
intervention de groupe d’aide mutuelle ayant pris place au sein de 1I’organisme Deuil-Jeunesse. Les
participants étaient agés de 12 a 17 ans et occupaient un rdle de proche aidant dans le contexte de
la mort d’un ou plusieurs membre(s) de la famille. Le groupe d’une durée de huit rencontres de 90
minutes visait a leur offrir un lieu ou échanger, briser I’isolement et démystifier leur role.
L’entrevue individuelle pré et post-groupe, le journal de bord de I’é¢tudiante-intervenante et la grille
d’observation des dynamiques d’aide mutuelle ont permis d’évaluer I’intervention. Les résultats de
I’intervention de groupe font ressortir la méconnaissance sociale et individuelle de cette
problématique, ainsi que les besoins spécifiques des jeunes proches aidants. L’acquisition d’un
soutien significatif, le cheminement des jeunes vers la reconnaissance de leur role et la réalisation
d’un projet artistique permettant de sensibiliser la population en constituent les principaux
bénéfices. L’adaptation d’un modele théorique permettant d’analyser la situation d’un jeune proche
aidant est également proposée dans cet essai. Enfin, les enjeux de I’intervention de groupe aupres
de populations méconnues, la force de 1’aide mutuelle, le groupe comme vecteur de changement et
les défis reliés au manque d’identification a la problématique qui les réunit sont discutés, avant

d’émettre des propositions pour la pratique et la recherche.
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INTRODUCTION

Transition et changement sont probablement les mots qui résument le mieux ’adolescence. En
effet, I’adolescence est une période du développement humain ou tout se transforme, tant au plan
physique, biologique, psychologique que social. C’est a 1’age adolescent que 1’humain acquiert de
nouveaux raisonnements, que 1’identité se développe, que les valeurs et les croyances se forgent
davantage. C’est également le moment ou il transite de I’enfance vers 1’age adulte, s’émancipant
progressivement de ses parents pour s’investir davantage dans des relations amicales ou
amoureuses avec ses pairs (Claes, 2003). L’inverse est trés peu abordé : il est rare d’imaginer un
adolescent rester a la maison pour prendre soin de sa famille. Bien qu’invisible, c’est une

problématique pourtant bien réelle.

En effet, selon le ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS) (2003, p. 6), « toute
personne de I’entourage qui apporte un soutien significatif, continu ou occasionnel, a titre non
professionnel, & une personne ayant une incapacité est considérée comme un proche aidant ». Ainsi,
il peut s’agir d’'un membre de la famille ou d’un ami. La définition proposée par le MSSS ne précise
d’ailleurs pas d’age ni de contexte d’aide précis. Or, plusieurs contextes peuvent mener un
adolescent a assumer un role de proche aidant malgré son jeune age : le probleéme de santé mentale
ou physique d’un membre de la famille, des problématiques comme la toxicomanie, 1’absence d’un
parent en raison d’un divorce ou du travail, ou encore la disparition ou le décés d’un proche.
L’organisme Deuil-Jeunesse, dans lequel s’est déroulé le projet d’intervention dont il est question
dans cet essai, est d’ailleurs en mesure de confirmer la présence d’adolescents, voire d’enfants,
proches aidants dans notre société. En effet, les intervenants de cet organisme sont amenés a
travailler aupres de familles en deuil, présentant parfois certaines difficultés a s’ajuster a la nouvelle
vie qu’entraine le décés d’un proche. Lorsqu’un parent en deuil a du mal a fonctionner
normalement et a accomplir son réle de parent comme avant, il n’est pas rare, selon ces travailleurs
sociaux, de voir les adolescents mettre leur propre deuil de c6té afin de prendre soin de ce parent
dans le besoin ou encore pour assumer les responsabilités que ce dernier n’est plus en mesure

d’assumer au sein du systeéme familial.

Toutefois, la problématique des jeunes proches aidants est une réalité¢ qui demeure encore trés peu

explorée a ce jour et c’est pourquoi le présent essai s’y attardera en cinq chapitres. En premier lieu,



en guise de problématique, une recension des écrits permet d’abord de définir le role de jeune
proche aidant, pour ensuite faire ressortir I’ampleur de cette problématique et d’en faire 1’état des
connaissances. La pertinence scientifique, sociale et disciplinaire de ce projet conclut ce premier
chapitre. Ensuite, les fondements théoriques qui guideront le projet d’intervention seront proposés
dans le second chapitre. Le modéle théorique du changement et de I’adaptation des familles avec
de jeunes proches aidants et le modéle d’intervention axé sur 1’aide mutuelle ont été retenus. Le
troisiéme chapitre ¢labore de fagon plus concréte la méthodologie du projet d’intervention, une
intervention de groupe ayant pris place au sein de 1’organisme Deuil-Jeunesse aupres de jeunes
proches aidants de parents endeuillés. Tout ce qui a trait a la préparation du projet d’intervention,
sa réalisation ainsi que son évaluation y seront décrites. Le quatriéme chapitre présentera et
analysera les résultats de ce projet d’intervention pour chacun des participants, avant de faire une
synthése de I’évaluation des objectifs initiaux. Le dernier chapitre proposera une discussion
critique quant a 1’analyse des résultats, d’abord au regard du mode¢le théorique sélectionné, puis
ensuite selon le modéle d’intervention. Finalement, les limites de 1’essai seront abordées avant

d’émettre des suggestions pour I’intervention et la recherche.



CHAPITRE 1 : PROBLEMATIQUE

Ce premier chapitre met en lumiere la réalit¢ des jeunes proches aidants. Il fera 1’état des
connaissances au sujet du phénomeéne des jeunes aidants d’abord en définissant cette notion.
L’ampleur de la problématique sera ensuite présentée, puis suivront les résultats qui ont émergé de
la recension des écrits réalisée. Finalement, a la lumiére des éléments présentés, la pertinence du

projet sera soumise.

1.1 Qu’est-ce qu’un jeune proche aidant ?

En parcourant les écrits scientifiques, il est difficile de trouver une définition universelle de ce
qu’est un jeune proche aidant. En effet, les tranches d’ages, les contextes et les types de soins
apportés varient d’un auteur a ’autre ; certaines définitions sont plus inclusives et d’autres sont
plus spécifiques (Aldridge, 2018). De nombreuses études mentionnent d’ailleurs cette incohérence

(Rose et Cohen, 2010).

Plusieurs situations peuvent mener un jeune a devenir proche aidant. D’abord, la présence d’une
maladie mentale, d’une maladie chronique, d’une maladie en phase terminale (Groupe de travail
Action Canada, 2013) ou encore d’une maladie neurologique ou dégénérative (McDonald, Dew et
Cumming, 2010) au sein du systeme familial peut contribuer a I’accroissement des responsabilités
habituelles d’un adolescent. Des problématiques comme la toxicomanie et I’absence d’un parent
en raison d’un divorce ou du travail peuvent également amener un jeune a occuper un role d’aidant
(Groupe de travail Action Canada, 2013). L adolescent peut aussi avoir a accomplir ce rdle suite a
la disparition ou le déces d’un proche (Aldridge et Becker, 1993a). C’est dans cet ordre d’idées que
Thomas et ses collaborateurs (2003) proposent d’adopter une définition large et inclusive pour
décrire les jeunes proches aidants. Ils suggerent a cet égard de ne pas préciser de maladie ou de
type de soutien spécifique dans la définition du terme. Selon ces auteurs, elle pourrait étre plus
bénéfique pour ces jeunes de cette facon, en permettant a plusieurs d’entre eux de mieux se

reconnaitre.

C’est pourquoi dans le cadre du présent projet, la définition retenue pour parler des jeunes proches

aidants est trés large :

Les jeunes aidants peuvent étre définis comme des jeunes de moins de 18 ans qui



fournissent des soins, de 1'aide ou du soutien a un autre membre de leur famille.
Ils effectuent, souvent sur une base réguli¢re, des tdches de soins significatives
ou substantielles et assument une charge de responsabilités qui serait
habituellement associée a celle d’un adulte. La personne qui regoit des soins est
souvent un parent, mais peut aussi étre un membre de la fratrie, un grand-parent
ou tout autre proche qui présente des incapacités physiques, qui souffre d'une
maladie chronique, d'un probléme de santé mentale ou d'une autre condition li¢e
a un besoin de soins, de soutien ou de supervision [traduction libre] (Becker,

2000, cité par Leu et Becker, 2017, p. 750).

En effet, cette définition est intéressante puisqu’elle englobe tous les types de proches aidants en

demeurant claire et précise, ce qui permet aux jeunes aidants de s’identifier a elle.

Bien que la définition inclut tous les jeunes de moins de 18 ans, la recension des écrits mettra
davantage 1’accent sur les adolescents, ¢tant donné que le projet d’intervention s’adresse a une
clientele agée de 12 a 17 ans. Comme nous le verrons plus loin, les écrits sur le sujet sont peu
nombreux et rassemblent des clienteles de tous les ages ; c’est pourquoi les termes utilisés dans les

prochaines sections varieront entre « jeunes » et « adolescents ».

1.2 Ampleur du phénoméne des jeunes proches aidants

On s’intéresse souvent aux divers défis parentaux pouvant survenir lors de l’adolescence.
L’inverse, soit les défis des adolescents, est rarement abord¢, notamment en ce qui a trait au role
de proches aidants qu’ils peuvent étre amenés a jouer auprés d’un parent au cours de cette période
de leur vie. Pourtant, sur une population de 314 millions de personnes, les Etats-Unis comptaient,
en 2013, de 1,3 a 1,4 million de jeunes aidants (Groupe de travail Action Canada, 2013). En se
tournant vers nos voisins outre-mer, la méme source permet de constater que le Royaume-Uni en
comptait 175 000 sur ses 63 millions d’habitants et que le nombre s’¢élevait a 170 000 en Australie
sur une population totale de 22 millions. Finalement, 10 500 jeunes aidants auraient été dénombrés
sur les 4 millions d’habitants de la Nouvelle-Zélande. Considérant que la population canadienne
s’¢leve a plus de 34 millions d’individus, il est possible d’estimer, a la lumiére de ces statistiques,
que plusieurs dizaines de milliers de jeunes assumeraient le role de proches aidants au Canada

(Groupe de travail Action Canada, 2013).



Néanmoins, aucune donnée canadienne n’est encore disponible sur la prévalence des jeunes aidants
de moins de 18 ans. En effet, Leu et Becker (2017) ont répertori¢ différents pays sur une échelle
qualifiant leur réponse a la réalité des jeunes proches aidants. Les niveaux identifiés par les auteurs
couvrent la présence d’un soutien complet pour ces jeunes via des lois et politiques jusqu’a
I’absence totale de reconnaissance et de soutien. Le Canada ne se trouve dans aucune des sept
catégories. En revanche, bien que leur réalité ne soit pas encore reconnue par la population
canadienne, une enquéte de Statistique Canada s’est intéressée aux aidants de 15 a 29 ans, ce qui
inclut donc les adolescents, mais ¢galement les jeunes adultes. Cette étude estimerait a 1,9 million
les Canadiens agés de 15 a 29 ans qui auraient assuré, au cours de ’année 2012, un certain niveau
de soins a un proche ayant une ou plusieurs incapacités en raison du vieillissement ou d’un
probléme de santé (Bleakney, 2014). Toujours selon le méme auteur, ce nombre représenterait 27%

de I’ensemble des jeunes Canadiens de 15 a 29 ans.

Une autre auteure s’est quant a elle basée sur une section du recensement canadien de 2006 qui
aborde le travail non rémunéré dans le but de dresser un portrait sommaire de la population des
jeunes aidants canadiens (Stamatopoulos, 2015). Plus spécifiquement, I’auteure s’est intéressée a
deux questions de cette section du recensement pour identifier les jeunes aidants : la premicre
relevant le nombre d’heures passées par le répondant a s’occuper de son enfant ou de I’enfant de
quelqu’un d’autre sans étre payé, puis I’autre demandant au répondant s’il assurait des soins non
rémunérés a une personne agée. Cette sélection de questions lui a permis de former un échantillon
de jeunes de 15 a 24 ans assurant un certain niveau de soins non rémunérés, ce qui représente 2,7%
de I’ensemble des répondants du recensement. Cet échantillon de 1,8 million de jeunes correspond
a28,2% de la totalité des Canadiens de 15 a 24 ans, puis a 25,8% des Québécois de la méme tranche

d’age.

Selon I’¢tude de Stamatopoulos (2015), plus de la moitié (54%) des jeunes aidants seraient des
femmes au Québec, alors que dans les études américaines de Morin, Nelson et Corbo-Cruz (2015),
puis d’Assaf et ses collaborateurs (2016), elles représentent 64,4% et 62%. Ainsi, les études
montrent que les jeunes femmes sont toujours plus nombreuses comme proches aidantes, mais les
jeunes hommes québécois semblent s’impliquer plus qu’ailleurs dans ce role. Ce qui correspond
aux statistiques chez les proches aidants adultes, soulevant que 25% des Québécois agés de 45 a

64 ans sont des proches aidantes contre 17% pour les proches aidants. La population agée de 65



ans et plus ne compte quant a elle pas plus de proches aidants masculins que féminins (Lecours,

2015).

Finalement, le temps donné par la majorité des jeunes aidants représenterait cinq heures d’aide ou
moins par semaine (Assaf et al., 2016 ; Stamatopoulos, 2015). Au Canada, 4% en donneraient vingt
ou plus et pour 6%, la somme s’¢léverait a plus de trente heures (Stamatopoulos, 2015). Ces
statistiques permettent donc de croire que malgré le peu d’informations disponibles au sujet de
cette problématique et en dépit du fait que 1’dge pris en compte pour qualifier les jeunes aidants
differe, la réalité des jeunes aidants serait bien présente au Canada et pourrait avoir une ampleur

plus importante qu’on ne le pense.

1.3 Etat des connaissances
1.3.1 La démarche documentaire réalisée

Dans I’optique de faire une recension des écrits en lien direct avec le projet d’intervention effectué,
des recherches ont été faites a 1’aide des mots-clés suivants : « young carer », « caregiving youth »
et « adolescent ». Les mots clés « intervention », « group intervention » et « support group » y ont
¢galement été ajoutés afin de trouver des écrits scientifiques sur 1’intervention ou I’intervention de
groupe, mais aucun résultat pertinent n’en est ressorti. En raison de la mission de Deuil-Jeunesse,
I’organisme de Québec dans lequel a été réalisé le projet d’intervention, les termes « parental
death », « bereavement » ou « grief » ont été ajoutés aux premiers mots-clés afin d’explorer le
phénomene plus précis des jeunes aidants de parents endeuillés. Toutefois, ces recherches ont elles
aussi €té sans succes. Les études recensées dans cette section sont donc larges, traitant des jeunes
aidants selon des contextes multiples. Plusieurs banques de données ont été utilisées, notamment
Social Services Abstract, Ariane, PsycINFO et Google Scholar. Les bibliographies des études
trouvées ont aussi été consultées et ont permis d’obtenir d’autres écrits intéressants. Finalement,
une entrevue a été réalisée le 17 mai 2017 avec madame Justine McHugh, travailleuse sociale au
sein de I’organisme Deuil-Jeunesse, dans le but de compléter la recension des écrits scientifiques

trouvés et d’explorer la particularité du deuil dans la réalité des jeunes proches aidants.

A Iaide des différentes recherches réalisées, la présente recension aborde le théme de I’invisibilité
a laquelle les jeunes aidants sont confrontés, dresse un portrait général de cette clientele, décrit les

impacts que ce role peut engendrer dans leur vie, fait ressortir les facteurs de risques et de protection



qui les entourent, traite du processus de reconnaissance du role d’aidant, puis finalement, met en

lumiére les besoins de ces jeunes en ce qui concerne |’intervention.

1.3.2 L’invisibilité des jeunes proches aidants
L’invisibilité de la population des jeunes proches aidants et de leur réalité est sans doute le théme
le plus abordé dans les écrits scientifiques. La majorité des auteurs s’entendent pour dire que ce
phénomeéne est, a ce jour, encore trés peu documenté et méconnu par la société (Bursnall, Cannon,
Chiu, Okochi et Pakenham, 2006 ; Earley, Cushway et Cassidy, 2007 ; Gray et Robinson, 2009 ;
Smyth, Blaxland et Bettina, 2011 ; Thomas et al., 2003 ; Weiss, 2014). La méta-synthése de Rose
et Cohen (2010), ayant analysé plusieurs ¢tudes qualitatives au sujet des jeunes aidants, appuie

¢galement ce propos.

Plusieurs facteurs peuvent contribuer a I’invisibilité de cette population. D’abord, la représentation
sociale des proches aidants tend a n’attitrer ce role qu’aux adultes. En effet, il serait habituellement
de la responsabilité du parent de s’occuper de I’enfant et non I’inverse (Aldridge et Becker, 1993b ;

Smyth et al., 2011 ; Thomas et al., 2003).

Ensuite, la peur du jugement peut elle aussi nourrir I’invisibilité de la réalité des jeunes aidants, car
plusieurs d’entre eux choisissent de garder leur réalité secrete afin de protéger leur famille de la
stigmatisation (Bursnall et al., 2006 ; Earley et al., 2007 ; Gray et Robinson, 2009 ; Smyth et al.,
2011). Les jeunes aidants vivent également avec la peur d’étre séparés de leur famille. Dés lors, le
secret de cette dynamique familiale atypique peut €tre gardé¢, dans certains cas, par crainte que les
services de protection de la jeunesse s’en mélent (Aldridge, 2018 ; Gray et Robinson, 2009 ; Rose

et Cohen, 2010).

Finalement, le manque d’informations sur cette population enrichit a son tour I’imperceptibilité
que ces jeunes sont amenés a vivre. Plusieurs personnes, incluant les jeunes aidants eux-mémes,
ne savent pas ce qu’est un jeune proche aidant ni ce que représente son quotidien (Smyth et al.,
2011 ; Thomas et al., 2003). Plusieurs jeunes aidants ne s’identifient pas a ce role et affirment ne
donner qu’un simple coup de main a leur famille (Bursnall et al., 2006 ; Earley et al., 2007 ;
McDougall, O’Connor et Howell, 2018 ; Smyth et al., 2011). L’¢tude de Thomas et ses
collaborateurs (2003) est un bon exemple de la méconnaissance sociale sur le sujet. Ces chercheurs

ont envoyé des documents d’informations dans 300 écoles et a tous les services de santé et services



sociaux de trois districts d’Ecosse pour recruter des participants. En dépit des efforts investis,
seulement trois écoles ont répondu a I’appel ; alors que les deux premicres ont mentionné qu’aucun
jeune fréquentant leur établissement n’assumait ce role, 1’autre confirmait la présence de jeunes
aidants entre ses murs (Thomas et al., 2003). Le groupe de discussion focalisée de Leu, Frech et
Jung (2018) rassemblant des professionnels de la santé, des services sociaux et de 1’éducation a
d’ailleurs permis de mettre en lumiére le manque de connaissances des professionnels quant a la
réalité des jeunes aidants. Ces derniers ont notamment avoué ne jamais avoir pensé pouvoir étre en
contact avec des jeunes jouant ce role. En contrepartie, I’étude de Earley et ses collaborateurs
(2007) ayant recueilli, a I’aide de deux groupes de discussions, les perceptions de jeunes aidants
quant a leur rdle a d’autant plus permis de soulever le manque de compréhension des professeurs
par rapport a leur réalité. Le sentiment de ne pas se faire entendre et le manque de reconnaissance
représentent aussi des difficultés nommeées par ces jeunes. Ces exemples démontrent bien a quel
point ces jeunes aidants passent inapercus, ce qui a également été relevé par Aldridge (2006), Barry

(2011), Eley (2004), Rose et Cohen (2010) et Stamatopoulos (2015).

Somme toute, il est possible de constater que le manque de reconnaissance de ces aidants invisibles
peut provenir de plusieurs sources. Il peut, dans un premier temps, provenir de la famille immédiate
ne prenant pas I’initiative de donner a leur tour des soins au proche malade. Il peut aussi s’ensuivre
des amis qui ont du mal a comprendre cette réalité ou encore du manque de reconnaissance a plus
large échelle des différentes personnes, professeurs ou professionnels qui entourent ces jeunes

aidants (Aldridge et Becker, 1993b).

1.3.3 Le portrait des jeunes aidants
Bien que ce phénomeéne soit peu connu, des études recensées ont permis de dresser un portrait des
jeunes aidants et ainsi, de constater que leur réalité peut étre complexe. Comme abordé plus haut,
les adolescents et jeunes adultes jouant le role de proches aidants peuvent étre amenés a assumer
un large éventail de responsabilités. Les tdches dont ils sont responsables peuvent étre de nature
physique, domestique, médicale, émotionnelle ou sociale. Par exemple, ils peuvent apporter un
soutien direct en assurant les soins d’hygiéne du proche, les déplacements, en assistant la mobilité,
en le nourrissant, en l'aidant avec la prise de médication, en apportant un soutien psychologique ou
encore en accompagnant la personne malade a des suivis médicaux (Aldridge et Becker, 1993b ;

McDonald, Cumming et Dew, 2009 ; Moore et McArthur, 2007). Les soins peuvent également étre



plus indirects : réaliser les tiches ménageres, préparer les repas, s’occuper des autres enfants de la
famille, etc. (McDonald et al., 2009 ; Smyth et al., 2011). Dans certains cas, souvent lorsque le
proche est atteint d’un probléme de santé¢ mentale, I’adolescent doit étre présent afin d’apporter un
soutien émotionnel, prévenir ou encore gérer des situations de crise inattendues (Aldridge, 2006 ;

Gray et Robinson, 2009 ; Moore et McArthur, 2007).

Les résultats d’Assaf et ses collegues (2016) démontrent a leur tour la diversité des taches des
jeunes aidants en identifiant que 46,7% de leur échantillon de 396 jeunes aidants de sixiéme année
assistent un proche avec sa mobilité, 30,8% [’aident a manger, 85,6% lui tiennent compagnie et
74,5% lui apportent un soutien émotionnel. En ce qui concerne les jeunes qui s’occupent d’un
parent endeuillé, I’entrevue réalisée avec madame McHugh (17 mai 2017) a permis de soulever
des fonctions similaires. En effet, ces adolescents se voient souvent confrontés a une charge de
responsabilités beaucoup plus importante que celle qu’ils avaient avant le déceés du proche, en
particulier lors de la mort d’un parent. Ils peuvent avoir a apporter un soutien émotif aux membres
de la famille, a s’occuper de la fratrie, a accomplir des tiches domestiques et méme parfois a

apporter des soins directs au parent en deuil.

Plusieurs situations peuvent mener les jeunes a accomplir ces taches. L’étude de Thomas et ses
collaborateurs (2003), dans laquelle les chercheurs ont réalisé des groupes de discussion et des
entrevues individuelles avec 27 jeunes aidants de 9 a 18 ans, permet de constater la grande diversité
de situations pouvant étre vécues par ces jeunes. Les participants pouvaient s’occuper d’un frere
ou d’une sceur ayant une maladie, une incapacité, un probléme de comportement ou encore un
probléme de santé physique ou mentale. IIs pouvaient également avoir a prendre soin d’un parent
vivant les mémes problématiques. Morin et ses collaborateurs (2015) obtiennent des conclusions
similaires, notant que 51,1% de leur échantillon de 90 universitaires ayant été aidant a
I’adolescence s’occupait d’un proche ayant une maladie mentale, 33,3% d’un proche ayant une
incapacité physique et 15,6% d’un proche ayant une déficience intellectuelle. A I’inverse, une étude
nationale sur les jeunes aidants du Royaume-Uni affirme quant a elle que la moiti¢ (50%) des
proches aidés par un jeune sont atteints d’un probléme de santé physique ou d’une incapacité et
que 29% présentent un probléme touchant davantage la santé mentale, incluant les problématiques
de consommation ou de dépendance (Dearden et Becker, 2004). Cette étude se fonde sur une base

de données rassemblant 6178 jeunes aidants de moins de 18 ans.
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Tout comme la maladie, la mort peut également mener a la réorganisation d’un systéme familial.
Effectivement, le deuil fait référence a « 1’état nouveau et mouvant des affects, des représentations
mentales et des comportements provoqués par la mort d’un étre aimé, par certaines circonstances
qui y ont présidé et par certains remaniements relationnels et environnementaux qui 1’ont suivi »
(Leclercq et Hayez, 19980, p. 293-294). Ainsi, Masson (2010) affirme que le déceés d’un proche
peut avoir plusieurs conséquences sur les membres de la famille et sur leur ensemble, notamment
la « parentification » des jeunes pour pallier au vide laissé par I’étre perdu. Parfois de fagon
inconsciente ou parfois imposée, I’adolescent en deuil d’un membre de sa famille peut prendre sur
ses épaules des responsabilités supplémentaires, notamment en s’occupant de la maison, en prenant
soin des fréres et sceurs, en réconfortant le parent en deuil ou encore, dans certains cas, en voulant
combler le salaire manquant (J. McHugh, entrevue, 17 mai 2017 ; Masson, 2010). En contexte de
deuil, cette attitude peut étre expliquée par le fait que le jeune ne veut pas voir le parent restant
s’effondrer a son tour ou encore parce qu’il ne veut pas voir les membres de sa famille souffrir a
nouveau (Masson, 2010). Il est donc possible de constater qu'un contexte de deuil peut aussi mener
un jeune a prendre sous sa charge des responsabilités qui seraient habituellement attitrées aux

adultes, ce qui corrobore la définition d’un jeune proche aidant.

Pour aborder les différents niveaux d’aide et de responsabilités des jeunes proches aidants, Becker
(2007) propose un continuum passant des faibles niveaux de prestation de soins, jusqu’aux plus
¢levés. L auteur spécifie que les niveaux de proche aidance sont déterminés en fonction les taches
et responsabilités du jeune proche aidant. Ces derniéres s’amplifient selon leur fréquence, leur
complexité, le temps qu’elles nécessitent, leur durée et I’intimité qu’elles impliquent. Le niveau le
plus élevé fait référence aux jeunes qui exécutent leur rdle plus de 50 heures par semaines et le plus

faible aux jeunes qui ont une charge de responsabilité considérée comme normale pour leur age.

Les types de responsabilités assumées par les jeunes aidants et leur degré d’intensité sont donc
multiples et peuvent étre reliés a plusieurs contextes différents (Thomas et al., 2003). Les taches
du jeune aidant vont ainsi varier selon la situation et les besoins du proche dont il prend soin, puis
selon la disponibilité ou la présence d’autres formes de soutien dans 1’entourage, qu’il soit formel
ou informel (Aldridge, 2006 ; McDonald et al., 2009, 2010). Ainsi, Aldridge et ses collegues (2016)
soulévent que les adolescents de 16 ans et plus ou encore les enfants uniques sont plus enclins a

prendre davantage de responsabilités sur leurs épaules.
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1.3.4 Les répercussions du role d’aidant
Tout comme 1’ampleur de la charge de travail des jeunes aidants, les perceptions qu’ils en ont
varient selon chaque situation. En effet, certains vont avoir une vision trés positive de leur role et
I’accomplir tout naturellement (McDonald et al., 2010 ; McDougall et al., 2018). A I’inverse,
d’autres vont se sentir obligés d’assumer ces responsabilités et vont avoir I’impression de vivre une
certaine injustice, compte tenu du manque de reconnaissance de leur travail (Earley, 2007). La
perception du jeune aidant attribuée a son role et a sa situation familiale peut donc étre différente
de celle des membres de sa famille, d’ou I’importance d’explorer la vision de chacun (Aldridge,

2018).

La nature du contexte d’aide a beaucoup d’influence sur les perceptions qu’a 1’adolescent de son
role : un changement inattendu au sein du systéme familial et I’augmentation soudaine de la charge
des responsabilités de 1’adolescent peut entrainer une vision négative du rdle de proche aidant
(Aldridge et Becker, 1993b ; McDonald et al., 2010). Tous ces facteurs jouent un rdle sur
I’importance des conséquences qui peuvent découler de I’expérience des jeunes aidants. En effet,
en plus des nombreuses fagons de pouvoir I’accomplir, le role de proche aidant comporte un lot
d’impacts sur la vie et le développement de 1’adolescent. Les différentes répercussions recensées
ont été rassemblées en trois grandes catégories : la santé physique et psychologique, I’'implication

scolaire et sociale, puis le développement identitaire du jeune.

Sur la santé physique et psychologique des jeunes

Comme I’ont soulevé Rose et Cohen (2010) dans leur méta-synthese, la peur prend une place
majeure dans la vie des jeunes aidants. En plus des soucis concernant 1’état de santé de leur proche,
les jeunes sont amenés a vivre beaucoup d’inquiétudes par rapport au jugement des autres et a la
séparation familiale (Aldridge, 2018 ; Bursnall et al., 2006 ; Earley et al., 2007 ; Gray et Robinson,
2009 ; Thomas et al., 2003). De plus, I’ampleur de leurs responsabilités peut générer beaucoup de
pression et d’anxiété (Aldridge, 2018 ; Aldridge et al., 2016 ; Bursnall et al., 2006 ; Cohen, Greene,
Toyinbo et Siskowski, 2012 ; Earley et al., 2007 ; Rose et Cohen, 2010 ; Thomas et al., 2003). Des
recherches soulévent également la présence d’un stress de performance plus élevée chez les jeunes
aidants que celle révélée par les autres adolescents. En effet, plusieurs d’entre eux se mettent de la
pression pour réussir leurs études afin d’avoir acces a un meilleur avenir pour mieux prendre soin

de leur famille. De plus, le terme de proche aidant les associe parfois a des « héros », ce qui leur
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fait croire qu’ils n’ont pas droit a I’échec (Bursnall et al., 2006 ; Rose et Cohen, 2010 ; Thomas et
al., 2003). D’un autre c6té, les jeunes qui ont a assumer des soins plus physiques peuvent étre a

risque de subir des blessures ou de 1’épuisement musculaire (Aldridge et Becker, 1993b).

Sur I’implication scolaire et sociale

Les diverses obligations des jeunes aidants peuvent aussi étre la cause de plusieurs impacts sur le
plan de leur implication scolaire et sociale, notamment I’absentéisme a I’école ou au travail
(Aldridge, 2018 ; Aldridge et Becker, 1993b ; Lakman, Chalmers et Sexton, 2017 ; McDonald et
al., 2009 ; McDougall et al., 2018). De plus, le manque de temps peut les amener a prendre du
retard dans leurs devoirs et ainsi, vivre des difficultés académiques affectant leur réussite scolaire
(Barry, 2011 ; Bursnall et al., 2006 ; Earley et al., 2007 ; Eley, 2004 ; Lakman et al., 2017 ;
McDougall, 2018 ; Rose et Cohen, 2010 ; Thomas et al., 2003). Plusieurs jeunes aidants
mentionnent d’autant plus avoir du mal a se départir de leur role et a se concentrer sur autre chose
que le bien-étre du proche aidé lorsqu’ils ne sont pas a la maison (Earley et al., 2007 ; Moore et

McArthur, 2007).

Sur le plan social, les opportunités de socialiser des jeunes aidants peuvent elles aussi se voir
restreintes par les responsabilités familiales et le manque de temps (Aldridge, 2018 ; Aldridge et
Becker, 1993b ; Earley et al., 2007 ; McDougall et al., 2018). Les aidants doivent faire plusieurs
sacrifices pour prendre soin de leur proche (McDonald et al., 2009). Certaines situations demandent
la présence d’un aidant a temps complet ; dans d’autres cas, en s’absentant de la maison, les jeunes
aidants vont voir leur charge de travail prendre de I’ampleur a leur retour (Aldridge et Becker,
1993b). De plus, en raison de leur réalité particuliere, ces jeunes sont souvent amenés a se sentir
différents de leurs pairs (Earley et al., 2007 ; McDougall et al., 2018). En effet, ils sont plusieurs a
avouer se sentir seuls, isolés et incompris ; ce qui les dissuade de socialiser davantage. La plupart
affirment avoir de la difficulté a parler de leur situation a leurs pairs par peur de ne pas €étre compris
(Aldridge et Becker, 1993b ; Bursnall et al., 2006 ; McDougall et al., 2018 ; Rose et Cohen, 2010 ;
Smyth et al., 2011 ; Thomas et al., 2003). Plusieurs disent également se sentir inconfortables
d’inviter des amis a la maison par peur d’étre jugés ou que leur famille le soit (Barry, 2011 ; Rose

et Cohen, 2010 ; Smyth et al., 2011).
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Sur le développement identitaire des jeunes

L’adolescence est une période charniére en ce qui concerne le développement identitaire. En effet,
I’dge adolescent comprend des changements et de multiples transitions qui permettent d’en
apprendre davantage sur soi en tant qu’individu et en tant que citoyen (Lannegrand-Willems,
2014). En occupant le role de proche aidant au cours de cette importante phase développementale,
les jeunes peuvent éprouver de la difficulté a se croire capable de réussir autre chose. Plusieurs
jeunes aidants ayant participé aux groupes de discussion de Earley et ses collegues (2007) affirment
qu’ils se sentiraient perdus sans ces responsabilités. Le réle d’aidant occupe une place centrale dans
leur identité, dans leur conception d’eux-mémes et de leur futur. Par exemple, certains partagent
vouloir devenir médecin pour pouvoir prendre soin des personnes vivant la méme situation que
leur proche malade. Ainsi, occuper un role d’aidant a un jeune age influence le développement

identitaire.

La méme étude note toutefois les risques d’accomplir un tel role a un jeune age. En effet, tel que
mentionné plus haut, les responsabilités de ces jeunes peuvent restreindre leurs opportunités de
socialiser ou de vivre des expériences nouvelles. Ainsi, le fait qu’ils soient amenés a construire leur
identité seulement autour de leur role d’aidant et qu’ils expriment de la difficulté a croire en leurs
capacités a réaliser autre chose peut s’avérer inquiétant pour leur futur. Par le fait méme, les
participants nomment aussi I’anxiété ressentie par rapport a la transition vers 1’age adulte. En effet,

la crainte de ne pas pouvoir vivre une vie qui leur appartient est souvent abordée par les jeunes

aidants (Earley et al., 2007 ; McDonald et al., 2009).

En contrepartie, il importe de mentionner que dans plusieurs cas, le role d’aidant apporte également
des impacts bénéfiques aux jeunes. Etre un proche aidant peut permettre aux jeunes d’avoir une
meilleure conception d’eux-mémes. Plusieurs jeunes aidants affirment mieux se connaitre, se sentir
plus indépendants, responsables et préts pour la vie adulte que les autres jeunes de leur age
(Bursnall et al., 2006 ; McDonald et al., 2009 ; McDougall et al., 2018 ; Morin et al., 2015 ; Smyth
et al., 2011). D’autres remarquent que cette expérience les amene a étre reconnaissants de leur
propre santé, a remettre en perspective ce qui est important pour eux et ainsi, a mieux gérer les
problémes quotidiens (McDougall et al., 2018). Ces circonstances menent également a la création
de forts liens familiaux (Aldridge, 2006 ; Aldridge et Becker, 1993b ; Barry et al., 2011 ; Earley et
al., 2007 ; McDonald et al., 2009 ; McDougall et al., 2018 ; Thomas et al., 2003). Le fait d’endosser
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un réle qui leur permet de contribuer au fonctionnement familial est également quelque chose de

trés valorisant pour ces adolescents (Aldridge et al., 2016 ; Thomas et al., 2003).

En somme, étre un jeune aidant n’est pas sans conséquence. Tel que présenté ici, les impacts pour
ces jeunes peuvent étre nombreux et toucher a plusieurs sphéres de leur vie, notamment leur état
de santé physique et psychologique, leur capacité a s’impliquer pleinement dans une vie scolaire
et sociale, en plus d’avoir une importante influence sur le développement de leur identité. Par

contre, €tre proche aidant peut également contribuer a un développement identitaire positif.

1.3.5 Les facteurs de risques et de protection
Certains facteurs vont faire en sorte qu’un jeune sera plus a risque de vivre des conséquences
négatives de son expérience de proche aidant, tandis que d’autres pourront lui servir de bouclier
pour mieux s’y adapter. Le contexte dans lequel s’inscrit la relation d’aide représente un facteur de
protection majeur pour le jeune aidant. McDonald et ses collaborateurs (2009, 2010) ont soulevé
I’importance d’une certaine réciprocité entre 1’aidant et I’aidé. Aldridge (2006) utilise quant a lui
de terme d’interdépendance comme qualificatif d’une relation saine entre un aidant et le proche
dont il prend soin. Les chercheurs affirment qu’un jeune aidant assume ce role plus facilement
lorsqu’il sent que le soutien apporté est également re¢u d’une autre fagon en retour et que chacun
peut retirer quelque chose de I’autre. En effet, ’adolescent doit vivre une certaine réciprocité dans
cette relation et sentir que son rdle est reconnu. McDonald et ses collégues soutiennent que des
récompenses concretes peuvent contribuer a installer cette reconnaissance envers le jeune aidant,
notamment en partageant les tdches avec d’autres aidants, en le supportant dans ses activités et ses
intéréts personnels ou encore en lui octroyant une compensation financiére pour les taches
accomplies. Dans certaines familles, le fait d’étre logé et nourrit par ses parents est nécessaire pour
que le role d’aidant soit considéré comme naturel par le jeune, mais a I’inverse, certains se sentiront
dans 1’obligation d’assumer ce role pour cette raison, ce qui représente, dans ce cas, un fardeau
supplémentaire. Les différentes cultures familiales vont donc nourrir de multiples perceptions du
role d’aidant pour les adolescents, ce qui peut a la fois symboliser des facteurs de risque et de

protection (McDonald et al., 2009).

En revanche, une situation dans laquelle un jeune doit occuper un role de proche aidant a long
terme ou encore assumer une charge de travail prépondérante représente un facteur de risque

considérable (Aldridge, 2018). Aldridge (2006) mentionne qu’un jeune aidant peut étre a risque de



15

voir son développement affecté lorsque les responsabilités qu’il doit gérer ne sont pas
proportionnelles a son niveau de maturit¢ ou de compréhension. L’auteur ajoute qu’une telle
disproportion peut étre grandement affectée par les services de santé et les services sociaux regus
par le proche aidé. Par exemple, avoir a assurer les soins d’hygiéne a un proche peut constituer une
charge de responsabilité¢ inadéquate pouvant nuire au bon développement du jeune (Aldridge,
2006 ; McDonald et al., 2009). En contrepartie, certains facteurs peuvent nuire a I’acces des jeunes
aidants a des services. En plus du manque de connaissances disponibles quant a leurs besoins, les
préoccupations parentales en ce qui concerne le partage d’informations sur leur situation familiale
peuvent aussi constituer un frein a ’accessibilité du soutien offert a ces jeunes (Aldridge et al.,

2016).

1.3.6 L’identification au role de proche aidant
Bien que le role d’aidant puisse étre associé a plusieurs impacts majeurs sur la vie des adolescents,
des études montrent que la reconnaissance de ce role serait bénéfique pour les jeunes qui
I’assument. A I’aide de groupes de discussion focalisée constitués de jeunes aidants, Smyth et ses
collaborateurs (2011) ont réalisé une étude permettant de mieux comprendre le processus de
reconnaissance du jeune aidant. Selon les participants, ce processus de reconnaissance, qui émerge
des interactions avec les pairs, a permis aux jeunes aidants de constater a quel point ils assumaient
davantage de responsabilités que les autres jeunes de leurs ages. Ils affirment avoir de la difficulté
a s’identifier comme proche aidant, d’abord parce qu’ils manquent d’information a ce sujet, mais
¢galement en raison du fait qu’ils ont I’'impression que le role qu’ils occupent au sein de leur famille
leur revient. C’est également ce qui a été observé par les travailleurs sociaux de 1I’organisme Deuil-

Jeunesse au cours de leurs suivis avec des jeunes aidants de proches endeuillés.

Au cours des groupes de discussion animés par Smyth et ses collégues (2011), les jeunes aidants
ont pu nommer les bénéfices que le role de proche aidant leur apporte une fois qu’ils sont en mesure
de se reconnaitre comme tels. D’abord, savoir mettre un mot sur leur réalité permet d’expliquer
plus facilement leur situation aux autres, ce qui les ameéne a obtenir davantage de reconnaissance
et de soutien social. La reconnaissance et I’acceptation du role d’aidant leur permettent également
de mieux conceptualiser leur situation et d’en apprendre sur eux-mémes. En effet, en grandissant
dans un tel contexte, les adolescents mentionnent étre plus soucieux des autres et acquérir une

certaine maturité. Finalement, en étant plus conscients de leur réalité, il est plus facile pour eux de



16

demander 1’aide dont ils ont besoin (p. ex. : soutien psychosocial, répit, reconnaissance, etc.).
(Smyth et al., 2011) Rose et Cohen (2010) ont également soulevé des résultats similaires dans leur

méta-synthese des recherches qualitatives.

D’autres auteurs soulévent a 1’inverse une connotation négative associée au terme « jeune aidant »
(Aldridge, 2018 ; Aldridge et al., 2016 ; McDougall et al., 2018). Les jeunes aidants de ces études
nomment la fierté d’accomplir ce role, mais la peur d’y étre étiqueté. Il va de méme pour les parents
de ces jeunes qui sont concernés par ce terme, puisque celui-ci peut projeter une vision négative de
leurs capacités parentales. Certains participants de 1’étude de McDougall et ses collegues (2018)
affirment que pour se sentir normaux, ils doivent garder leur rdle secret, car dans le cas contraire
ils se sentent stigmatisés et étiquetés a leur role. C’est d’ailleurs pourquoi la méme étude suggere
de faire plus de promotion pour normaliser la réalité des jeunes proches aidants et ainsi, les

encourager a s’y reconnaitre davantage.

1.3.7 Les besoins des jeunes aidants en ce qui concerne l’intervention

Faire partie d’un groupe

Bien qu’aucune évaluation d’intervention de groupe n’ait été recensée, 1’état des connaissances
actuelles a permis de faire ressortir la nécessité pour ces jeunes de se regrouper. Les groupes de
discussion focalisée effectués dans I’étude de Smyth et ses collaborateurs (2011) montrent qu’étre
en groupe leur permet de rencontrer d’autres jeunes vivant une situation et des sentiments similaires
aux leurs, ce qui est également soulevé par I’étude d’ Aldridge et ses collégues (2016). En facilitant
les discussions ouvertes sur la proche aidance, le groupe de discussions permet aux jeunes aidants
de se sentir moins seuls et mieux compris, en plus de les amener a mieux vivre avec le poids
occasionné par leur role (Aldridge et al., 2016 ; Smyth et al., 2011). L’étude de Gray et Robinson
(2006) mentionne également qu’étre rassemblé permet de briser 1’isolement, de contrdler les
sentiments négatifs et la peur du jugement. Faire partie d’un programme qui regroupe de jeunes
aidants procure a ces jeunes un sentiment de sécurité, leur permet d’acquérir des connaissances sur
leur rdle et des stratégies pour mieux gérer leur stress. L’étude de McDonald et ses collegues (2009)
et celle de McDougall et ses collaborateurs (2018) soulévent des résultats similaires et ajoutent que
le soutien d’amis qui partagent des situations similaires représente une des formes d’aide les plus

bénéfiques pour les jeunes aidants.
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Promouvoir le rdle de jeune aidant

Au-dela de la nécessité de se rassembler, les recherches soulignent également 1’importance de
promouvoir le role des jeunes aidants (McDougall et al., 2018 ; Moore et McArthur, 2007),
notamment en mettant en place des projets spécifiques et des journées de sensibilisation (Barry,
2011 ; Gray et Robinson, 2006 ; Smyth et al., 2011). En effet, selon les chercheurs, il serait
primordial d’informer davantage la population sur ce sujet. De plus, les projets spécifiquement
congus pour les jeunes aidants leur permettent d’avoir du plaisir entre amis, de profiter d’un
moment de répit en plus de s’éloigner, pendant un moment, de leur role d’aidant (Aldridge et al.,
2016 ; Barry, 2011 ; Thomas et al., 2003). Ils leur permettent également de se sentir davantage
reconnus, puisque la majorité des services de santé et services sociaux s’adressent a leur proche

malade et non a eux (Thomas et al., 2003).

D’autre part, Aldridge (2018) ainsi qu’Aldridge et ses collegues (2016) affirment qu’une
identification hative du rdle d’aidant occupé par un jeune et la prise en charge rapide de la famille
réduirait les enjeux pouvant étre liés a ’accomplissement de ce role, notamment en limitant les
risques que le jeune ne prenne sous sa charge des taches inappropriées selon son développement.
De ce fait, les milieux scolaires auraient un réle primordial a jouer dans le repérage des jeunes
aidants et leur acces aux services pour les soutenir dans leur role (Eley, 2004 ; Leu et al., 2018 ;
Smyth et al., 2011). Plusieurs jeunes rapportent avoir une conception négative de I’école : ils ne se
sentent pas soutenus et compris par leurs professeurs (Aldridge et Becker, 1993b ; Moore et
McArthur, 2007), ont de la difficulté a réussir et sont plus sujets a vivre de I’intimidation (Barry,
2011). Bien que I’école puisse représenter une grande source de stress, elle peut également étre le
seul milieu ou I’adolescent puisse socialiser, avoir du répit et reprendre son « role d’enfant » (Barry,
2011 ; Groupe de travail Action Canada, 2013 ; Rose et Cohen, 2010). Les milieux scolaires
devraient &tre mieux conscientisés a cette problématique, considérant le temps que les jeunes y
passent (Lakman et al., 2017 ; Rose et Cohen, 2010). Il serait d’autant plus important de reconnaitre
I’enjeu que peut représenter le réle d’aidant quant au développement de 1’identité et de I’estime de
soi de I’adolescent (Earley, 2007 ; Moore et McArthur, 2007). Aldridge et ses collaborateurs (2016)
soulévent finalement que la compréhension des enseignants et leur adaptation quant a leur situation
particuliere aide significativement les jeunes aidants a réduire leur anxiété, notamment lors de

périodes transitionnelles ou encore lors des examens, par exemple.
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La sensibilisation a cette réalité méconnue pourrait aussi étre bénéfique pour les professionnels de
la santé et des services sociaux et les dirigeants qui mettent en place les politiques sociales, de sorte
a faciliter le repérage des jeunes aidants et leur offrir davantage de services (Leu et al., 2018).
L’étude de McDonald et ses collegues (2009) ainsi que celle de Moore et McArthur (2007)
soulevent la difficulté d’acces aux services pour les jeunes aidants. Leu et ses collegues (2018)
nomment en outre la nécessit¢é d’une collaboration interprofessionnelle et interdisciplinaire
incluant I’école, les professionnels de la santé et des services sociaux, la famille et le jeune aidant
concerné pour assurer les meilleurs services aux jeunes aidants. Il importe toutefois de mentionner
que ces ¢tudes ont été réalisées dans des pays ou des services gouvernementaux sont offerts aux
jeunes aidants, ce qui n’est pas encore le cas au Canada. Somme toute, les jeunes aidants ont besoin
que leur rdle soit davantage reconnu par la population en générale ainsi que par le gouvernement

(Aldridge, 2006 ; McDonald et al., 2009 ; Moore et McArthur, 2007).

Etre informé

Finalement, certains jeunes aidants ont verbalisé le besoin d’étre mieux formés pour prodiguer les
soins a leur proche, et paradoxalement, le malaise des intervenants & domicile a leur faire de
I’enseignement a ce sujet (Aldridge et Becker, 1993b ; Moore et McArthur, 2007). Ces jeunes ont
¢galement besoin d’étre informés quant a I’état de santé du proche aidé (Aldridge et al., 2016). Les
mémes auteurs soulévent d’autant plus le malaise de certains parents a aborder franchement le sujet
avec leur enfant. Aldridge et ses collaborateurs (2016) notent finalement le besoin d’information
des adolescents en ce qui a trait a la gestion des finances. Somme toute, les études montrent que

plus un jeune proche aidant est informé, plus il sera a 1’aise dans 1’accomplissement de son role.

Drailleurs, Kavanaugh, Howard et Banker-Horner (2018) ont expérimenté 1’implantation d’un
programme de formation multidisciplinaire en groupe pour les jeunes proches aidants d’individus
atteints par la sclérose latérale amyotrophique (SLA). Les diverses formations abordaient a la fois
les taches de soins plus techniques ainsi que les habiletés communicationnelles. L’étude démontre
d’abord la faisabilité¢ d’un tel protocole. Les bienfaits de 1’apprentissage et de 1’expérimentation
dans un contexte externe et sécuritaire ont également été soulevés. Finalement, le programme de
formation permet aux jeunes de normaliser et de mieux comprendre leur role, d’aborder leurs
questionnements et insécurités, d’en apprendre davantage sur la maladie et d’accroitre leur

assurance dans 1’accomplissement de leurs taches.
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1.3.8 Les limites des études actuelles

Pour conclure, il est important de prendre en considération que, bien qu’elles présentent des
informations trés pertinentes, les études recensées ici comportent certaines limites qui peuvent
restreindre la portée de leurs résultats. La principale limite s’inscrit dans I’absence d une définition
universelle pour désigner le role de jeune aidant. D’abord, les recherches s’intéressent souvent a
des contextes d’aide différents. En effet, les auteurs peuvent se concentrer sur les jeunes aidants
dont le proche est atteint par un probléme de santé physique, par un probléme de santé mentale ou
encore dans une problématique de dépendance, par exemple. Le fait que certains échantillons
rassemblent des proches aidants tous issus d’un méme milieu ou d’'un méme contexte d’aide peut
donc rendre difficile la généralisation des résultats (Barry, 2011 ; Thomas et al., 2003). Dans le
méme sens, des recherches comparent des jeunes aidants avec des jeunes non-aidants, et donc, la
définition des « non-aidants » peut mener a 1’exclusion de certains aidants (Bursnall et al., 2006).
Une recherche rassemblait quant a elle plusieurs ex-aidants (Morin et al., 2015). L’instabilité de
I’intervalle d’age considérée par les différentes définitions représente aussi une limite importante
a soulever. Les jeunes aidants ciblés par plusieurs études recensées sont agés entre 12 et 29 ans. Ce
large éventail peut lui aussi incarner une limite importante a I’extrapolation des résultats.
Finalement, la quasi-totalit¢ des études recensées rassemble des jeunes aidants s’étant déja
identifiés comme tels, ce qui exclut plusieurs jeunes aidants qui vivent encore dans 1’ombre.

Bref, il est possible de constater que les études actuelles sur les jeunes aidants sont peu nombreuses
et que chacune d’entre elles définit les jeunes aidants d’une fagon différente. Pour finir, aucune
recherche ne traite de I’intervention de groupe en service social aupres de cette clientele, bien que
les bienfaits d’étre regroupés entre pairs soient démontrés, et la proche aidance aupres d’un proche

endeuillé est, quant a elle, une spécificité encore moins abordée dans les écrits.

1.4 Pertinence du projet

1.4.1 La pertinence scientifique
Comme mentionné plus haut, la réalité des jeunes aidants, tant au Canada qu’au Québec, est une
problématique trés peu documentée dans les écrits scientifiques. Les études sur ce sujet
mentionnent I’importance de développer davantage de connaissances scientifiques et empiriques
sur ce phénomene. Par ailleurs, au plan international, les recherches et les programmes
d’intervention destinés aux jeunes aidants sont de plus en plus nombreux. Par exemple, au

Royaume-Uni, en Australie et en Nouvelle-Zélande, les jeunes aidants sont désormais reconnus
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par le gouvernement et par la société, notamment a 1’aide de projets de loi élaborés dans le but
d’évaluer et de mieux comprendre leur situation. D’autre part, aux Etats-Unis, les avancées de la
recherche des derni¢res années en viennent a dresser un portrait de plus en plus complet des jeunes
aidants de leur pays (Groupe de travail Action Canada, 2013). En se tournant vers le Canada, il est
rapidement possible de noter le retard dans ce domaine par rapport a ces pays. En effet, les
chercheurs canadiens commencent, depuis quelques années seulement, a étudier les besoins de
cette population, mais il existe encore tres peu d’informations sur les jeunes aidants canadiens. De
plus, comme mentionné plus haut, les recherches documentaires réalisées pour ce travail n’ont

permis de trouver aucune étude traitant des jeunes aidants de proches endeuillés.

1.4.2 La pertinence sociale
Apres avoir parcouru les écrits scientifiques sur le sujet, il est possible de constater que le
phénoméne des jeunes aidants est réel, quoique méconnu par la société et non abordé par les
médias. Pourtant, les impacts de ce role dans la vie des jeunes qui I’assument sont inévitables. En
effet, la recension des écrits a permis de constater que les impacts sont nombreux pour les jeunes
aidants, autant sur le plan de la santé, de I’identité ou encore de la vie scolaire et sociale. Le présent
projet d’intervention permet donc de mettre en lumiere cette réalité sociale jusqu’a présent
invisible, d’aborder et de reconnaitre la particularité du rdle des jeunes proches aidants, puis

d’explorer les impacts de ce role dans leur vie et les besoins qui en découlent.

L’organisme Deuil-Jeunesse compte notamment de ces jeunes aidants invisibles dans ses usagers.
En effet, le projet d’intervention proposé est fondé sur des besoins soulevés par les intervenants de
cet organisme ceuvrant aupres d’individus endeuillés de tout age, mais principalement aupres d une
clientele jeunesse. Plusieurs adolescents qui fréquentent Deuil-Jeunesse adoptent, souvent sans le
savoir, un role de proche aidant auprés d’un proche en deuil ayant de la difficulté a fonctionner
comme avant. Les intervenants du milieu observent que ces jeunes aidants manquent de soutien et
de connaissances sur ce role. Un projet d’intervention aupres de cette clientéle s’aveére donc
pertinent. De plus, considérant que la population est vieillissante, il est possible de croire que la

possibilité que les jeunes soient investis dans ce role augmente.

1.4.3 La pertinence disciplinaire
Malgré le fait que le besoin de se rassembler ait été observé chez les jeunes aidants, aucune des

¢tudes trouvées n’a expérimenté d’intervention en service social des groupes aupres de cette
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clientéle spécifique. Or, les éléments recensés ci-haut portent a croire qu’un tel type d’intervention
pourrait lui étre bénéfique. La recension des écrits a effectivement permis de mettre en lumicre la
nécessité de développer des interventions a son intention. Des programmes ont été¢ mis en place a
I’internationale, mais seulement trois organismes canadiens ont élaboré des programmes
d’intervention pour les jeunes aidants, notamment en Ontario et en Colombie-Britannique (Groupe
de travail Action Canada, 2013). Par contre, aucun plan national n’est encore mis sur pied pour
venir en aide a cette clientele, contrairement aux pays nommeés plus haut (Groupe de travail Action
Canada, 2013), d’autant plus que les services actuellement offerts aux proches aidants ne

reconnaissent pas leur plus jeune clientele (Charles, Stainton et Marshall, 2008).

Le travailleur social est pourtant bien positionné pour répondre aux besoins des jeunes aidants et
pour offrir des interventions de groupe a cette clientele. En effet, le travailleur social accompagne
les membres du groupe a travers un processus qui leur permettra ultimement de s’aider eux-mémes,
en plus de s’aider les uns les autres (Abels et Garvin, 2016 ; Turcotte et Lindsay, 2014), ce qui
représente, comme mentionné plus haut, un besoin ayant été soulevé par plusieurs études recensées.
Le travail social de groupe repose entre autres sur « le souci de rendre accessibles aux personnes
en difficulté les ressources dont elles ont besoins », 1’élaboration « d’actions visant a faire en sorte
que les institutions sociales répondent mieux aux besoins des personnes, puis la « reconnaissance
et le respect des particularités des populations opprimées, marginales et minoritaires » (Turcotte et
Lindsay, 2014, p. 9). Ces fondements s’appliquent bien aux difficultés d’invisibilité et de non-
reconnaissance vécues par les jeunes aidants. Les normes de pratiques pour le travail social de
groupe (Abels et Garvin, 2016) rassemblent ces aspirations par deux valeurs poursuivies par la
discipline, d’abord celle du respect des personnes et de leur autonomie, puis celle de la création
d’une société juste. Ces valeurs s’apparentent bien a la problématique recensée et aux besoins de
cette clientele. L’évaluation de I’intervention proposée permettra en outre d’explorer une réalité
particuliere vécue par les proches aidants : le soutien au parent endeuillé. Enfin, il contribuera a
identifier les besoins de cette clientéle en ce qui concerne la pratique en service social dans ce

domaine.
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CHAPITRE 2 : FONDEMENTS THEORIQUES

Ce second chapitre s’intéresse aux fondements théoriques qui guident le projet d’intervention. Dans
un premier temps, le modele théorique retenu, soit la théorie du changement et de I’adaptation des
familles avec de jeunes aidants, sera présenté. Les différentes sphéres, dimensions et concepts du
modele seront expliqués. L’aide mutuelle est le modele d’intervention proposé. Ses principaux
fondements seront décrits, ainsi que les neuf dynamiques d’aide mutuelle, le déroulement de

I’intervention et le role de I’intervenant.

2.1 Cadre théorique : Théorie du changement et de ’adaptation des familles avec de
jeunes aidants

Le modele théorique retenu pour le projet d’intervention est un modeéle élaboré par McDonald et
ses collaborateurs (2010), visant a mieux comprendre 1’expérience vécue par le jeune aidant ainsi
que le proche dont il prend soin : le mod¢le théorique du changement et de I’adaptation des familles
avec de jeunes aidants (Model of change and adaptation in families with young carers). Le modéle
initial fut développé a partir des données issues d’une étude des mémes chercheurs (McDonald et
al., 2009) et résume bien les ¢léments soulevés par la recension des écrits réalisée plus haut. Il
propose en effet I’analyse de deux sphéres qui entourent les jeunes aidants, soit le contexte familial
et le contexte social, puis des différentes interactions entre elles, de sorte a pouvoir identifier les
facteurs qui peuvent mener un jeune a adopter un role d’aidant au sein du systéme familial ou
encore influencer la fagon dont il vivra cette expérience. Le mod¢le est donc présenté ci-dessous

(Figure 1) et les différents concepts seront ensuite approfondis.

2.1.1 Les spheres et dimensions du modeéle
Dans un premier temps, comme mentionné plus haut, deux principales sphéres entourent le jeune
aidant : la sphere familiale et la sphere sociale. La premiére fait référence a la culture familiale :
I’¢état des relations entretenues, la réciprocité et les attentes mutuelles envers les membres de la
famille. La dernicre sphere est davantage de type macro, rassemblant la culture de la société, les
normes sociales, les politiques sociales, les représentations et les attentes envers les proches
aidants. Deux dimensions divisent les éléments de ces sphéres : a gauche, on retrouve les
changements qui peuvent survenir dans les trois contextes entourant un jeune aidant et sa famille,
puis les éléments de droite font référence aux possibles adaptations pouvant étre faites dans ces

trois mémes spheres. Les éléments des différentes sphéres et dimensions du modele sont en
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constante évolution et en interaction les uns avec les autres. Ce modele théorique est pertinent pour
le projet d’intervention puisqu’il permet de faire un portrait plutét complet de la situation d’un
jeune aidant, puis d’identifier les éléments sur lesquels on ne peut avoir de pouvoir et ceux sur

lesquels il est possible d’intervenir. Il peut également permettre de mieux comprendre 1’évolution

du rdle d’aidant et de son environnement dans le temps.

SPHERE SOCIALE
CHANGEMENTS

ADAPTATIONS

SPHERE FAMILIALE

Proche ayant des
besoins de soutien

Adaptation de

t N\_ _ |Equipement et
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financement

des sources
externes de

des autres
membres de la

Tanae o Equilibre et
aches du 5 échange de
Sources de jeune Frequence > servgces
soutien aidant des taches
disponibles A
; : Récompenses
Disponibilité Disponibilité

S'habituer a
soutien famille »| Volonté du fa i tuatign
> jeune d'aide
aidant

__________________ »| Choix /
Obligation Savoir
comment étre
Aptitudes proche aidant
du jeune
aidant

Figure 1 : Mod¢le du changement et de I’adaptation des familles avec de jeunes aidants
(Traduit de McDonald et al., 2010, p. 468)

2.1.2 La définition des concepts

Dans les spheres qui entourent le jeune aidant, plusieurs éléments peuvent influencer la nature de
la situation d’aide, son ampleur et, par le fait méme, la fagon dont elle est vécue par le jeune. En

effet, en plus du jeune aidant en soit, la situation du proche ayant des besoins de soutien,
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["adaptation de |’environnement et les sources de soutien disponibles sont les principaux concepts
du modele théorique servant a analyser la situation du jeune proche aidant. Ces concepts,
représentés dans des formes ovales, sont tous interreliés et rattachés a différents sous-concepts,

dans les formes carrées, qui seront présentés plus en détail ci-dessous.

Le proche ayant des besoins de soutien

Du co6té des ¢léments qui peuvent changer au fil du temps, on retrouve d’abord la situation de la
personne qui présente des besoins de soutien particuliers. Par le fait méme, les tdches du jeune
aidant ainsi que la fréequence a laquelle il doit les exécuter sont elles aussi sujettes a changer avec
le temps, en fonction de I’évolution de 1’état du proche aidé. Ainsi, elles peuvent tout autant prendre
de I’ampleur qu’étre restreintes au fil du parcours. Ce concept se trouvant du coté « changements »
du modele, le jeune aidant n’a pas vraiment de pouvoir sur celui-ci, bien qu’il s’agisse d’un concept

central de leur réalité.

L’adaptation de I’environnement

Le changement de ces besoins de soutien au fil du temps nécessite souvent certaines adaptations
en ce qui a trait a ’environnement de la famille. En effet, certaines situations requierent des
adaptations environnementales, telles que 1’acquisition d’une chaise roulante ou encore d’autres
équipements spéciaux pour la maison. Ce concept est reli¢ de pres avec celui du proche aidé,
puisque 1’adaptation de I’environnement peut influencer les besoins de soutien qu’il présente. Par
exemple, adapter une maison a I’usage d’un fauteuil roulant peut accroitre I’indépendance de la
personne aidée et ainsi, réduire de fagon considérable les taches de soutien d’un jeune aidant. A
I’inverse, lorsqu’il n’est pas possible de faire les adaptations nécessaires pour des raisons
financiéres ou logistiques, par exemple, les besoins de soutien de la part du jeune aidant peuvent
prendre de I’ampleur. C’est pourquoi ’acces a de /’équipement ou du financement via des
programmes sociaux, par exemple, peut aussi influer sur les adaptations qui seront apportées a
I’environnement familial. La situation du proche ayant des besoins de soutien et [’adaptation de
["environnement sont donc des concepts qui sont interreliés, puisque les deux s’influencent entre

Cux.

Les sources de soutien disponibles

Les sources de soutien disponibles représentent un autre concept important du modéle théorique

se situant du c6té des changements possibles. Elles peuvent prendre place a la fois dans la sphére
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familiale et la sphere sociale. L’état des sources de soutien disponibles peut avoir un impact positif

comme négatif sur la situation du jeune aidant et de son proche aidé.

D’abord, en ce qui concerne les sources de soutien au niveau familial, elles font référence a la
disponibilité des autres membres de la famille a apporter du soutien. Ce facteur peut varier selon
différents contextes : le moment de la journée, I’état de la situation familiale ou encore les
différentes phases de vie, ce qui explique pourquoi le sous-concept se trouve du coté des
changements. Par exemple, un jeune peut avoir a prendre soin du proche aidé seulement en
attendant qu’un parent revienne du travail. Dans les familles ayant plusieurs enfants, les
responsabilités peuvent étre séparées entre les membres de la fratrie. Un jeune peut également voir
certaines responsabilités lui revenir lorsque I’ainé de la fratrie atteint un age ou il doit quitter la
maison pour les études ou le travail. A I’inverse, des familles géographiquement éloignées,
monoparentales ou vivant d’autres situations familiales complexes peuvent également rendre plus
a risque le jeune aidant d’éprouver certaines difficultés a accomplir son réle. En contrepartie, la
disponibilité physique d’un jeune individu ne ’ameéne pas nécessairement a devenir un proche
aidant. Ses aptitudes a le faire ainsi que celles des autres membres de la famille sont aussi des
motifs qui peuvent influencer un jeune a devenir aidant. Nous verrons plus tard que d’autres
facteurs peuvent aussi expliquer 1’adoption de ce role par un jeune ou encore influencer la fagon

dont celui-ci le vivra.

Au plan social, les sources de soutien possibles sont davantage formelles. Elles peuvent représenter
le soutien ou la formation de professionnels ou encore du soutien financier du gouvernement, par

exemple.

Le jeune aidant

Finalement, au cceur du modele se trouve le jeune aidant. Nous avons vu plus haut que la
disponibilité physique d’un jeune ne signifie pas nécessairement que celui-ci prendra le réle
d’aidant sous sa responsabilité. D’abord, la notion de choix ou d’obligation est importante a
considérer. Dans certaines situations, cette responsabilité peut étre imposée au jeune par un parent
ou un autre membre de la famille. A I’inverse, certains adolescents feront eux-mémes le choix
d’apporter du soutien a un proche. Cette nuance aura un grand impact sur la volonté et I’attitude
du jeune quant a son rdle d’aidant. Ces facteurs sont tous étroitement liés avec les sources de

soutien disponibles, puisque la non-disponibilité d’autres alternatives de soutien peut grandement
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limiter la capacité du jeune a choisir d’étre aidant ou non. En contrepartie, si un jeune n’a pas les
capacités nécessaires pour €tre aidant, on ne se tournera peut-&tre pas vers lui pour accomplir les

taches nécessaires.

Du c6té de la dimension « adaptations », certains facteurs auxquels le systeme familial et le jeune
aidant lui-méme s’adaptent peuvent avoir de I’influence sur I’expérience d’aide vécue par ce
dernier. D’abord, le jeune aidant peut arriver a développer un sentiment d’habitude face au
changement de role dans la famille et ainsi, croire qu’il est normal pour lui d’accomplir ces
fonctions. Ce sentiment peut a la fois étre développé par les autres membres de la famille et par la
personne aidée. L’étude de McDonald et ses collégues (2009) a permis d’observer que ces jeunes
nomment des besoins qui sont trés modestes, ce qui laisse croire qu’ils se sont adaptés a leur
situation. Au fil du temps, le sentiment d’habitude et la proximité entretenue avec le proche aidé
permet au jeune de développer un savoir-faire en ce qui a trait a comment prendre soin du proche

ayant des besoins de soutien, ce qui influe également sur son expérience.

Selon les auteurs, I’équilibre et [’échange de services est un facteur clé pour une expérience
positive en tant que jeune proche aidant. En effet, le jeune doit pouvoir prendre soin de lui-méme,
mais pour ce faire, il doit pouvoir lui aussi compter sur le soutien du proche dont il prend soin
(McDonald et al., 2009). Le soutien du proche aidé peut se traduire par des réecompenses matérielles
(argent, cadeaux, permission d’utiliser la voiture, etc.) ou non matérielles (faire une activité
ensemble, accorder une pause, remercier pour les soins, soulever les qualités du jeune, etc.).
McDonald et ses collaborateurs (2009) mentionnent que ces récompenses contribuent a
I’accroissement de la satisfaction personnelle du jeune, au sentiment que son role est reconnu et a

I’entretien de moments de plaisir réciproques dans la relation avec 1’aidé.

2.1.3 La pertinence du modeéle théorique
Plusieurs raisons laissent croire que la théorie du changement et de I’adaptation des familles avec
de jeunes aidants est pertinente pour le projet d’intervention dont il est question. Ce modele
théorique a d’abord été retenu puisqu’il s’applique concrétement a la problématique a laquelle le
projet d’intervention s’intéresse. Le jeune aidant est au cceur du modele et les éléments du contexte
personnel permettent de documenter la facon dont il vit 1’accomplissement de son rodle.
L’interaction entre le jeune aidant et les concepts des autres spheres du modele permet d’autant

plus de faire une analyse compléte de la problématique et de mieux cerner ce qui méne ces jeunes
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a devenir proche aidant. Le mod¢le permet de bien comprendre la situation des jeunes aidants en
faisant un portrait large, englobant a la fois un point de vue individuel, familial et social. Les
différents concepts et leur interaction permettent de mieux comprendre la singularité¢ de chaque
situation et contribueront ainsi @ mieux orienter 1’intervention aupres des jeunes aidants. Comme
mentionné plus haut, cette analyse permettra de mieux cibler sur quels ¢léments il est possible

d’avoir du pouvoir.

2.2 Mode¢le d’intervention : Modele axé sur ’aide mutuelle

L’aide mutuelle est le modele qui guidera I’intervention du projet. Une intervention de groupe axée
sur I’aide mutuelle consiste a rassembler des personnes vivant des difficultés similaires afin
qu’elles puissent ensemble partager leur vécu, échanger leurs stratégies, offrir et recevoir de 1’aide
(Steinberg, 2008). Selon Steinberg (2010), le modéle de 1’aide mutuelle est un processus au cours
duquel les individus développent des relations fondées sur la collaboration, le soutien et la
confiance. Il mise sur les forces de chacun des membres du groupe afin que ceux-ci puissent
ensemble en développer de nouvelles, tout en poursuivant des objectifs communs et individuels

(Steinberg 2008, 2010).

2.2.1 Les principaux fondements

Le modele d’intervention axé sur 1’aide mutuelle comporte des principes fondamentaux. Steinberg
(2008) en répertorie trois : canaliser les forces, former un groupe et enseigner 1’utilisation

consciente de soi. Ces trois fondements principaux seront décrits dans la présente section.

Canaliser les forces

Premiérement, une pratique de groupe fondée sur 1’aide mutuelle se concentre sur les forces des
individus. L’accent est mis sur leurs talents, leurs aptitudes ou leurs caractéristiques afin de faire
cheminer les membres du groupe a la fois individuellement et collectivement. En mettant en

commun leurs forces, elles profitent a tout le groupe et lui permet d’aller de 1’avant.

Former un groupe

Deuxi¢mement, la formation du groupe est primordiale a 1’¢laboration d’un systeme d’aide
mutuelle. Dés le départ, I’intervenant doit susciter un sentiment d’appartenance chez les membres

du groupe, notamment « en les aidant a définir les problémes, les préoccupations, les aspirations et
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les objectifs susceptibles de créer des liens communs pour qu’ils deviennent une communauté »

(Steinberg, 2008, p. 28).

Enseigner 'utilisation consciente de soi

Troisiemement, 1’utilisation consciente de soi fait référence au plein engagement des individus
dans le groupe. Elle a pour but d’assurer des échanges authentiques et empathiques entre les
membres. Pour faire une utilisation consciente de soi, le processus d’autoréflexion doit d’abord
étre réalisé, ce qui nécessite une réflexion personnelle sur ses expériences et sur les réactions y
étant associées. C’est ensuite avec le processus d’autoréférence que les participants partageront ces
histoires avec les autres. L’utilisation consciente de soi permet aux personnes de faire une
rétrospection sur leur vécu et d’en discuter avec d’autres individus. Ainsi, ils pourront se découvrir

et constater ce qu’ils peuvent s’apporter les uns les autres.

2.2.2 Les neuf dynamiques d’aide mutuelle
L’aide mutuelle est a la fois un processus et un résultat. Elle peut prendre plusieurs formes et étre
expérimentée de différentes facons dans un groupe. Shulman (1999, cité par Steinberg, 2008) a
donc rassemblé ces manifestations sous neuf dynamiques d’aide mutuelle. Elles seront résumées

ci-dessous, basées sur les écrits de Steinberg (2008).

Le partage d’information

Selon le modele de ’aide mutuelle, chaque individu peut apporter quelque chose aux autres
membres du groupe. Ainsi, le partage d’information peut représenter la premicre dynamique a
préconiser lors de la création d’un groupe. En favorisant I’échange de renseignements, d’opinions,
de connaissances ou d’expériences personnelles, les forces de chacun sont rassemblées. Les
individus peuvent alors se percevoir comme une source d’information pour les autres et ainsi, sentir
qu’ils sont importants dans le groupe. Les jeunes aidants pourront donc partager des stratégies de

gestion du stress ou encore du temps, par exemple.

La confrontation des idées

Cette dynamique s’inscrit dans 1’idée que le groupe d’aide mutuelle doit représenter un lieu dans
lequel tous les membres peuvent exprimer leurs idées librement, sans craindre d’étre jugés. Chaque
individu présente des caractéristiques et un bagage unique. Ainsi, il est évident que des idées ou

des opinions différentes vont émerger des discussions et ¢’est en les explorant que le groupe pourra
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cheminer autant individuellement qu’en tant que groupe. Lorsque les membres demeurent présents
et sans jugements pour les autres et ce, malgré les différences, c’est une fondation solide pour le

groupe.

La discussion de sujets tabous

Certains sujets sont considérés tabous et les idées ou questionnements entretenus a leur sujet
demeurent souvent secrets. L’aide mutuelle offre alors 1’opportunité de briser le silence et
d’aborder ces sujets plus mystérieux, toujours dans un contexte d’ouverture et de non-jugement.
Comme nous 1’avons vu plus t6t, le phénomene des jeunes aidants d’un proche endeuillé est une
réalité invisible. En discuter pourra donc permettre aux jeunes de briser I’isolement et peut-étre

d’obtenir certaines réponses a leurs questionnements jusqu’a présent demeurés secrets.

Tous et toutes dans le méme bateau

Comme nous I’avons vu précédemment, I’un des principaux fondements d’une pratique axée sur
I’aide mutuelle est la canalisation des forces. Tous et toutes dans le méme bateau est la premiere
dynamique pouvant mener a la canalisation des forces, car en amenant les membres a comprendre
les similarités qui les rassemblent, ils pourront mieux cerner le projet commun qui les unit. Cette
dynamique permet aux participants de voir qu’ils ne sont pas seuls dans ce qu’ils vivent. Ainsi,
comme les jeunes aidants sont souvent confrontés a une non-reconnaissance et sujets a vivre de

I’isolement, constater et sentir qu’ils ne sont pas seuls pourra sans doute leur étre bénéfique.

Le soutien émotionnel

Le soutien émotionnel est une composante importante du modele de I’aide mutuelle. En effet, cette
dynamique signifie que « malgré les divergences inévitables, qu’elles soient d’idées, de sentiments
et de perspectives, un grand réconfort émerge du fait d’étre entouré de personnes qui, d’apres nous,
nous acceptent et nous comprennent ou, si elles ne nous comprennent pas en tout point, veulent du
moins savoir d’ou nous venons » (Steinberg, 2008, p. 47). Néanmoins, bien qu’elle représente tout
le sens de 1’aide mutuelle, le soutien émotionnel ne s’installe pas si facilement au sein d’un groupe,

particulierement composé d’adolescents.

Les demandes mutuelles

Bien que le groupe poursuive ensemble un but commun, chacun de ses membres a également des

aspirations personnelles en participant au groupe. Ainsi, les participants doivent nommer au groupe



30

ce qu’il en attend (espoirs, attentes, besoins, etc.). En cas de conflits ou de points de vue divergents,
I’intervenant doit amener les membres du groupe a clarifier leurs idées et a s’ouvrir aux autres, de
sorte que la plupart des besoins individuels puissent étre répondus par le groupe. Comme le groupe
de jeunes aidants est constitué¢ de jeunes entre 12 et 17 ans, il est prévisible que des besoins

différents surviennent.

L’aide a la résolution de problémes individuels

Ici, nous faisons référence a I’utilisation consciente de soi comme outil fondamental a la résolution
de problémes individuels. Les processus d’autoréflexion et d’autoréférence doivent étre ramenés a
la problématique commune, de sorte a ce qu’ils puissent aider a la fois les individus qui partagent
leur expérience personnelle au groupe que les autres membres. Ainsi, méme si les membres du
groupe auront tous des responsabilités, histoires et contextes familiaux différents, ils seront
rassemblés autour de leur réle commun de proches aidants. C’est cette richesse d’expériences qui

pourra aider les membres a résoudre des difficultés personnelles en groupe.

L’expérimentation de facons d’étre et de faire

Une fois que les dynamiques précédentes ont été expérimentées, le groupe peut représenter une
belle opportunité¢ de prendre des risques. Par exemple, apres avoir discuté avec le groupe d’une
difficulté vécue avec le parent qu’il aide, le jeune aidant pourrait expérimenter certaines stratégies
de communication avec le groupe afin de se préparer a les mettre en place dans la réalité.
L’intervenant du groupe d’aide mutuelle doit encourager les membres a prendre ces risques, les
accompagner pour les mettre en place, faire preuve d’empathie et les aider a tirer profit de ces

expériences.

La force du nombre

Finalement, la force du nombre fait référence a 1’augmentation du pouvoir d’agir pouvant étre
générée par la mise en commun des forces du groupe. Le pouvoir du groupe se voit renforcé lorsque
ses membres y sont engagés. Ceux-ci se sentent également plus forts lorsqu’ils sentent qu’ils font
partie d’un groupe solidaire. Ainsi, en canalisant les forces de chacun des membres, le groupe

devient un agent de changement puissant.
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2.2.3 Le déroulement de l’intervention
Le modele de 1’aide mutuelle est au coeur du travail social de groupe (Steinberg, 2008). Selon de
nombreux théoriciens, 1’aide mutuelle serait a la fois une cause et un effet du service social des
groupes (Steinberg, 2008). Effectivement, d’un c6té, c’est ce qui guide I’intervention du travailleur
social et ce qui justifie 1’utilisation comme moyen d’intervention. Toutefois, au final, 1’aide
mutuelle sera également le résultat des interventions et du cheminement du groupe. Elle peut donc
d’abord représenter un processus, puis également un résultat a la pratique de groupe. Il importe
donc de comprendre qu’elle ne s’installe pas automatiquement au sein d’un groupe ; elle nécessite
un style de communication approprié, un climat propice a son développement et, idéalement, un
enjeu central commun aux membres du groupe (Steinberg, 2008). Or, c’est au cours des différentes

phases de développement du groupe que 1’aide mutuelle prendra place dans I’intervention.

La phase de planification

Dé¢s la phase de planification, le travailleur social a I’opportunité de mettre en place ou d’identifier
des ¢léments qui pourront favoriser 1’aide mutuelle au sein du groupe. En effet, il importe d’abord
de s’assurer que les membres du groupe aient suffisamment de similitudes entre eux pour permettre
aux dynamiques d’aide mutuelle d’émerger dans le groupe, tout en laissant place aux différences
de sorte a développer les dynamiques telles que la confrontation des idées ou encore les demandes
mutuelles (Lindsay et Roy, 2017). Des entrevues pré-groupe peuvent permettre a I’intervenant de
cerner ces ¢léments, en plus de lui donner 1’occasion de discuter une premicre fois de la
participation attendue de chaque membre au sein du groupe. Finalement, c’est également au cours
de la phase de planification que le travailleur social détermine la taille du groupe, facteur qui a lui

aussi un grand role a jouer sur le développement de 1’aide mutuelle (Lindsay et Roy, 2017).

La phase de début

Aussitot le groupe entamé, le travailleur social doit expliquer aux membres son role ainsi que le
contexte organisationnel dans lequel le groupe s’inscrit (Lindsay et Roy, 2017). Les membres
doivent également comprendre ce qui justifie leur présence dans le groupe. Certains éléments ont
ensuite a étre discutés avec le groupe, de sorte a établir les fondations de groupe, par exemple les
regles de fonctionnement ainsi que le but poursuivi par celui-ci. L’intervenant est donc tenu de
faciliter les échanges entre les individus, afin d’en arriver a un premier consensus (Lindsay et Roy,

2017). L’aide mutuelle commence donc a s’installer deés la phase de début. En effet, les premiéres
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rencontres permettront notamment aux membres de comprendre leur place au sein du groupe et de
réaliser les ressemblances entre leur situation et celle des autres. La phase de début permet aux
participants de prendre conscience de I’aide qu’ils peuvent recevoir des autres membres, ainsi que
de celle qu’ils peuvent leur apporter en retour. L’intervenant doit donc se concentrer sur
I’installation d’un climat propice a 1’aide mutuelle, notamment en favorisant les interactions de

qualité entre les membres du groupe (Lindsay et Roy, 2017 ; Steinberg, 2008).

La phase de travail

La phase de travail est la plus longue de toutes. En effet, c’est au cours de celle-ci que de
nombreuses discussions et actions vont prendre place dans le but d’atteindre les objectifs ciblés par
le groupe. Plusieurs dynamiques d’aide mutuelle peuvent émerger au sein du groupe lors de la
phase de travail, notamment /’aide a la résolution de problemes individuels. Cette dynamique ne
fait pas référence a de ’intervention individuelle en groupe, mais bien au fait que tous peuvent tirer
quelque chose d’une réflexion de groupe sur un probléme individuel (Lindsay et Roy, 2017). A ce
stade, les membres du groupe sont suffisamment en confiance pour voir plus loin que leurs
similitudes et discuter d’opinions différentes. Une communication libre est a privilégier, de sorte

que tous puissent s’exprimer quand ils le désirent (Lindsay et Roy, 2017 ; Steinberg, 2008).

La phase de la fin

Afin de miser sur 1’aide mutuelle jusqu’a la fin, I’intervenant doit inviter les membres du groupe a
exprimer leurs sentiments face a la terminaison du groupe (Lindsay et Roy, 2017).
L’expérimentation de facon d’étre et de faire représente également une dynamique pertinente lors
de cette phase, puisqu’elle permet aux participants de se préparer aux événements pouvant survenir
au quotidien suite a la dissolution du groupe (Lindsay et Roy, 2017). Ainsi, le transfert des acquis
réalisés lors de la participation au groupe est facilité. Un retour avec le groupe quant a son évolution

et ’aide mutuelle développée peut également d’avérer intéressant (Steinberg, 2008).

2.2.4 Le role de l’intervenant
L’intervenant de groupe ax¢ sur 1’aide mutuelle occupe plusieurs fonctions. Une des principales
caractéristiques de son rdle est qu’il n’occupe pas un role d’expert, mais bien de médiateur
(Lindsay et Roy, 2017). Ainsi, il travaille a favoriser 1’aide mutuelle dans le groupe en dirigeant
les interactions entre les membres plutot que vers lui (Steinberg, 2008). 11 est d’ailleurs le principal

promoteur d’aide mutuelle au sein du groupe, travaillant constamment a ’installation et au
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maintien des dynamiques d’aide mutuelle. L’intervenant a également une fonction d’habilitateur
en encourageant et en aidant les participants a développer de nouvelles compétences, puis en misant
sur leurs forces (Lindsay et Roy, 2017). Finalement, 1’enseignement représente une des fonctions
de son rdle, non pas parce qu’il est expert de la problématique ciblée par le groupe, mais bien parce
qu’il doit enseigner aux participants en quoi consiste le modele d’intervention (Lindsay et Roy,

2017).

2.2.5 La pertinence du modeéle d’intervention
Une intervention axée sur 1’aide mutuelle s’avére pertinente pour le projet d’intervention puisque
la clienteéle ciblée vit une problématique encore peu connue. D’abord, ce modele d’intervention
s’apparente bien aux besoins des jeunes aidants soulevés par la recension des écrits, soient de faire
partie d’un groupe et de promouvoir le role d’aidant. En effet, les différentes dynamiques d’aide
mutuelle permettront a la fois aux jeunes d’obtenir du soutien et de canaliser leurs forces afin de
constituer un agent de changement. En adoptant une position plus détachée de la problématique et
en considérant les participants comme étant les experts de leur propre situation, I’intervenant
permettra aux participants d’explorer collectivement leur réalité en leur laissant la liberté de
I’aborder dans leurs propres mots, ce qui sera d’autant plus enrichissant pour le développement de

connaissances sur cette réalité.
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CHAPITRE 3 : METHODOLOGIE DU PROJET D’ INTERVENTION

Le présent chapitre s’intéresse a la méthodologie qui encadre le projet d’intervention proposé par
I’essai. Dans un premier temps, tout ce qui a trait a la planification du projet sera documenté : le
milieu de pratique ou s’est inscrite I’intervention, la clientele ciblée et les criteres de participation,
le but et les objectifs du groupe, les modalités de recrutement ainsi que les considérations éthiques.
Ensuite, la réalisation du projet d’intervention sera détaillée en présentant les rencontres pré-groupe
et les rencontres de groupe. Finalement, les outils utilisés pour évaluer I’intervention seront

présentés en dernier lieu.

3.1 Planification du projet d’intervention
3.1.1 Le milieu de pratique

Le projet d’intervention s’est déroulé au sein de I’organisme Deuil-Jeunesse qui, depuis plusieurs
années, offre des services professionnels aux jeunes endeuillés. L’organisme poursuit la mission
de venir « en aide aux jeunes et aux familles qui vivent la maladie grave, la disparition ou la mort
d’un proche ou des pertes liées a la séparation parentale, 1’abandon ou 1’adoption » (Poulin,
Masson, Latour, Rivest et Heppell, 2017, p. 8). La pratique de Deuil-Jeunesse est guidée par trois
principales valeurs : la disponibilité, le professionnalisme, puis le respect du rythme et de I’unicité

du deuil (Poulin et al., 2017).

Pour la plupart, les intervenants de Deuil-Jeunesse ceuvrent directement auprés des jeunes
endeuillés. Par le fait méme, ils sont aussi amenés a travailler de différentes fagons aupres des
parents et de ’entourage de 1’enfant, notamment par le biais d’information, de sensibilisation et de
soutien. En plus de la clientele jeunesse, 1’expertise spécialisée de Deuil-Jeunesse ameéne ses
professionnels a étre en mesure d’intervenir aupres d’endeuillés de tous ages. Ces connaissances
peuvent ainsi étre offertes a d’autres organismes ou professionnels ayant a intervenir auprés d’une

clientéle vivant le deuil, qu’elle soit jeune ou moins jeune (Poulin et al., 2017).

Deuil-Jeunesse fut I’organisme retenu pour le projet d’intervention, car lors des dernieres années,
les intervenants ont pu y observer la présence de jeunes proches aidants dans leur clientele. En
effet, pour pallier le fait que leur parent endeuillé présente des difficultés dans son fonctionnement
quotidien, il serait fréquent de voir des jeunes prendre la reléve des tiches ménageres, de la

préparation des repas ou encore de la surveillance de la fratrie apres le déces d’un proche. Ces
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jeunes peuvent également prendre soin directement de leur parent endeuillé, par exemple en lui
apportant un soutien émotionnel ou encore une surveillance constante. C’est donc dans un contexte
de deuil que les jeunes ciblés par le projet d’intervention ont été amenés a accomplir leur role de

proches aidants.

3.1.2 La clientele cible et criteres de participation
Le projet d’intervention a ciblé une clientele adolescente de 12 a 17 ans. Cette tranche d’age a été
retenue dans 1’optique d’inclure les adolescents de tous les ages et ainsi, réduire les possibles
difficultés de recrutement. Puisque le groupe n’impliquait aucune contribution monétaire, les
participants pouvaient tre membres ou non de I’organisme. Les participants devaient prendre soin
ou apporter du soutien a un parent ou autre membre de la famille présentant des besoins particuliers
suite au déceés d’un proche. Le décés pouvait avoir eu lieu dans diverses circonstances : maladie,
accident, aide médicale a mourir, suicide ou homicide. En contrepartie, dans I’optique de rejoindre
des jeunes ayant expériment¢ le réle de proche aidant suffisamment longtemps pour étre en mesure

de se reconnaitre comme tel, le déceés devait étre survenu depuis au moins 5 mois.

3.1.3 Les modalités de recrutement
Les participants ont été recrutés avec la collaboration des intervenants de 1’organisme. Dans un
premier temps, la direction et les intervenants de Deuil-Jeunesse furent rencontrés pour leur
présenter le projet d’intervention et établir les modalités de recrutement. Il a été convenu que le
recrutement des participants passerait d’abord par les intervenantes : celles-ci ont établi un premier
contact avec leurs clients adolescents pouvant potentiellement participer au groupe, avant de
transmettre a I’étudiante-intervenante, avec leur consentement verbal, les coordonnées des jeunes
intéressés et celles de leurs parents. Les parents des jeunes de moins de quatorze ans ont ensuite
¢été contactés, soit par le biais d’une rencontre, d’un échange téléphonique ou encore par courriel.
Cette prise de contact avait pour but d’expliquer plus en détail le projet d’intervention proposé a
leur enfant, d’en aborder le déroulement, puis de clarifier le terme de proche aidant. Les parents
des adolescents de quatorze ans et plus ont également eu cette opportunité et ont alors été contactés
lorsqu’ils en manifestaient 1’intérét. Pour pallier les difficultés de recrutement, deux publications
ont finalement été faites sur la page Facebook de I’organisme afin de publiciser le projet

d’intervention.
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Comme c’est une problématique invisible ou trés peu connue, I’accent n’a pas été mis sur le terme
« jeune proche aidant » lors du recrutement, de sorte que les jeunes ciblés puissent s’y reconnaitre
davantage. Ainsi, les éléments qui définissent le role de jeune proche aidant furent présentés lors

de cette premicre approche de recrutement, sans toutefois insister sur le concept directement.

3.1.4 Les éléments structurels
La taille du groupe visée était de quatre a huit membres, idéalement cinq ou six. La composition
finale du groupe fut de quatre participants, soit la taille minimale visée. Le moment des rencontres
a été déterminé avec les jeunes et leurs parents en fonction de leur disponibilité et de celle du local
de groupe de Deuil-Jeunesse. Le local était géographiquement accessible a tous et était adapté a la
taille du groupe. Le groupe était de type fermé et I’intervention s’est réalisée sous forme de huit
rencontres de 1h30, en soirée. Les rencontres étaient hebdomadaires, a 1’exception des deux
dernieres qui ont ét¢ jumelées. Effectivement, dans 1’optique de terminer avant le congé des Fétes,
il a été convenu avec les participants et leurs parents de combiner les rencontres 7 et 8 en une seule
rencontre de 3h lors d’une journée de fin de semaine. L’option de faire deux rencontres au retour
des Fétes leur avait également été proposée, mais n’a pas ¢été retenue. Les présences ont oscillé

entre deux et quatre participants par rencontre.

3.1.5 Le but et les objectifs de l'intervention
Le projet d’intervention avait pour but d’offrir aux jeunes proches aidants un lieu qui leur
permettrait de se rassembler pour échanger, briser I’isolement et démystifier leur role de jeune
proche aidant. Les trois objectifs généraux visaient a permettre aux participants : 1) d’acquérir le
soutien d’autres jeunes vivant des situations similaires ; 2) de mieux comprendre leur role de jeune
proche aidant et le sens qu’ils lui accordent ; et 3) d’étre en mesure de mieux gérer les difficultés

engendrées par ’accomplissement du role de proche aidant.

Il importe de mentionner que, puisque l’intervention était axée sur I’aide mutuelle, les objectifs
généraux et spécifiques du groupe ont été présentés aux participants lors de la formation du groupe
et approuvés par ceux-ci. Les jeunes ont également été invités a formuler leurs propres objectifs,
individuels et collectifs, puis a les inscrire sur un carton qui fut accroché dans le local a chaque
rencontre. Ensemble, ils ont rédigé trois objectifs de groupe : 1) penser a soi dans notre réle de

jeune aidant ; 2) cheminer dans notre deuil ; et 3) se sentir mieux avec soi-méme.
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La recension des écrits réalisée dans le premier chapitre soulevait qu’une particularité centrale de
la problématique des jeunes proches aidants était leur invisibilité, tant au plan social (Aldridge,
2006 ; Aldridge et Becker, 1993b ; Barry, 2011 ; Earley et al., 2007 ; Eley, 2004 ; Rose et Cohen,
2010 ; Smyth et al., 2011 ; Stamatopoulos, 2015 ; Thomas et al., 2003 ; Weiss, 2014) qu’aux yeux
des différentes personnes qui les entourent au quotidien (Aldridge et Becker, 1993b ; Weiss, 2014).
La peur d’étre jugés (Bursnall et al., Earley et al., 2007 ; Gray et Robinson, 2009 ; Smyth et al.,
2011 ; Weiss) ou encore d’étre dans la mire des services de la protection de la jeunesse (Gray et
Robinsons, 2009 ; Rose et Cohen, 2010) peut également encourager les jeunes proches aidants a
garder le silence. C’est dans cette optique que le premier objectif a initialement été¢ formulé,
aspirant permettre aux jeunes de briser cet isolement, d’obtenir du soutien et de la reconnaissance
de pairs vivant des difficultés similaires aux leurs. Plus spécifiquement, 1’intervention visait a
amener les participants a partager leur expérience personnelle aux autres membres du groupe, afin
qu’ils puissent de sentir moins seuls et davantage compris. Des discussions en groupe et le partage
d’expériences personnelles ont été les moyens d’interventions préconisés pour I’atteinte de ces

objectifs.

Les écrits scientifiques notaient également que I’important manque d’information au sujet des
jeunes proches aidants pouvait d’autant plus contribuer au fait qu’ils ont eux-mémes de la difficulté
a comprendre ce role et a s’identifier comme tels (Smyth et al., 2011 ; Thomas et al., 2003 ; Weiss,
2014). La méta-synthése de Rose et Cohen (2010) et 1’étude de Smyth et ses collegues (2011)
notaient toutefois que I’identification au réle de proche aidant peut avoir plusieurs effets bénéfiques
pour les jeunes qui Ioccupent. Le second objectif visait donc a permettre aux jeunes proches
aidants d’avoir une meilleure compréhension de leur role et ainsi, pouvoir mieux cerner le sens
qu’ils y accordent. De facon plus précise, les participants devaient ultimement étre en mesure
d’expliquer en quoi consiste le réle de proche aidant, d’identifier les défis reliés a la réalisation de
ce role aupres d’un proche endeuillé, puis finalement de nommer leurs besoins en tant que jeune
proche aidant. Des discussions en groupe et une activité traitant des différentes spheres de leurs
vies, inspirée du modele théorique du projet (McDonald et al., 2010), ont été proposées aux
membres du groupe. Enfin, les participants ont eu a trouver ensemble un moyen de diffusion pour
faire connaitre leurs besoins a plus grande échelle. Afin de favoriser I’aide mutuelle, les jeunes ont

été invités a mettre en commun leurs idées et leurs besoins, afin de concevoir ce projet collectif.
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Finalement, les écrits recensés ont tous démontré que les impacts engendrés par I’accomplissement

d’un réle de proche aidant a un jeune dge sont nombreux, notamment au plan de la santé physique

et psychologique, de I’implication scolaire et sociale, puis du développement identitaire du jeune.

Tableau 1

But et objectifs de ’intervention

But : Offrir aux jeunes proches aidants un lieu ou ils peuvent échanger entre eux, briser
I’isolement, démystifier leur role d’aidant et étre outillé face a ce rdle.

Objectifs
généraux

Objectifs spécifiques

Moyens d’interventions

1. Les participants
pourront acquérir
le soutien d’autres
jeunes vivant des
situations
similaires.

1.1 Les participants pourront partager
leur expérience personnelle aux autres
membres du groupe ;

1.2 Les participants se sentiront moins
seuls et mieux compris.

- Discussions en groupe

- Partage d’expériences personnelles

2. Les participants
comprendront
mieux leur role de
jeune proche
aidant et le sens
qu’ils lui
accordent.

2.1 Les participants seront en mesure
d’expliquer en quoi consiste le role de
proche aidant ;

2.2 Les participants identifieront les défis
reliés a la réalisation du réle de proche
aidant auprés d’un parent endeuillé ;

2.3 Les participants nommeront leurs
besoins en tant que jeunes proches
aidants.

- Schéma des sphéres de vie
- Discussions en groupe

- Réflexions sur leurs expériences
personnelles

- Projet de diffusion

3. Les participants
seront en mesure
de mieux gérer les
situations
engendrées par
I’accomplissement
du réle de proche
aidant.

3.1 Les participants identifieront des
sources de soutien pouvant les aider a
surmonter les défis reliés au rdle de
proche aidant ;

3.2 Les participants pourront identifier
leurs forces et leurs limites en tant que
proche aidant ;

3.3 Les participants développeront des
stratégies pour prendre soin d’eux-
mémes tout en prenant soin de leur
proche.

- Partages de stratégies avec les autres
membres du groupe

- Création d’une liste d’outils et de
stratégies pour prendre soin de soi

-Schéma des sources de soutien
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C’est donc ce a quoi le troisiéme objectif du projet s’intéressait en souhaitant amener les jeunes
proches aidants vers une meilleure gestion des différentes difficultés vécues. Plus concrétement,
I’intervention visait a permettre aux jeunes proches aidants d’identifier des sources de soutien
pouvant les aider a surmonter les défis reliés a ce role, d’identifier leurs limites en tant que proche
aidant, puis finalement de développer des stratégies pour prendre soin d’eux-mémes tout en prenant
soin de leur proche. Pour ce faire, les participants ont pu échanger en groupe des stratégies et des
activités qui leur font du bien. Une liste a ensuite été¢ élaborée afin de rassembler les stratégies
retenues pour mieux faire face aux difficultés et pour prendre soin de soi. Les jeunes proches
aidants ont également participé a une activité les amenant a identifier les sources de soutien qui les

entourent, puis a réfléchir sur leurs forces et leurs faiblesses en tant qu’aidant.

Le Tableau 1 présente les objectifs généraux du projet accompagnés des objectifs spécifiques et

des moyens d’interventions leur étant associés.

3.1.6 Les considérations éthiques
Certains enjeux ¢éthiques ont préalablement ¢été considérés dans le but de favoriser le bon
déroulement de I’intervention. L’enjeu de I’age des participants et de la place de leurs parents dans
le processus d’intervention fut notamment exploré. Dans plusieurs cas, le parent était aussi le
proche aidé et donc, sans le savoir, demeurait au cceur des discussions et activités proposées par le
groupe. D’un coté, certains adolescents étaient agés de plus de 14 ans et donc, quoique mineurs,
étaient en droit de participer au groupe sans autorisation parentale. A I’inverse, celle-ci était requise
pour les participants ayant moins de 14 ans. Il fut donc primordial de ne pas mettre de coté le
malaise que pouvaient potentiellement éprouver certains parents en regard de la participation du
jeune proche aidant au projet d’intervention. Les contacts pré-groupe avec les parents ont été
I’occasion d’aborder le sujet avec certains d’entre eux. Le sujet a aussi été discuté avec les
participants afin d’anticiper les répercussions que la perception des parents pourrait avoir sur le

déroulement de ’intervention.

3.2 Réalisation du projet d’intervention
3.2.1 Les rencontres pré-groupe
Le contact pré-groupe avec le futur participant est 1’occasion de rencontrer une premiere fois les

membres potentiels pour leur présenter le déroulement et les modalités du groupe. Les critéres
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d’admissibilité¢ y sont vérifiés et les questionnements des futurs membres peuvent aussi étre
répondus. Ces rencontres servent d’autant plus a cerner leurs besoins et a entamer la création d’un
lien de confiance (Turcotte et Lindsay, 2014). Le contact pré-groupe peut aussi poursuivre des

objectifs évaluatifs lorsque I’intervention doit étre appréciée.

Dans le cadre de ce projet d’intervention, en plus d’une entrevue individuelle pré-groupe avec les
potentiels participants, un premier contact s’est aussi avérée nécessaire avec les parents, notamment

en raison des considérations éthiques ci-haut abordées.

Rencontre pré-groupe avec le parent du participant

Un premier contact a été réalis¢ avec les parents afin de présenter le role de I’étudiante-
intervenante, de décrire le projet d’intervention, de distinguer le groupe proposé d’un groupe
traitant du deuil, de définir le role de jeune proche aidant et finalement d’aborder les modalités du
projet. C’est également & ce moment que le formulaire de consentement du parent a la participation
de son jeune de moins de 14 ans a été signé. L’entrevue était obligatoire uniquement pour les
parents dont I’enfant avait moins de 14 ans, mais a tout de méme ¢été offerte aux parents des jeunes
de 14 ans et plus. Elles pouvaient étre réalisées en personne, par téléphone ou encore par courriel,

a la discrétion du parent.

Un canevas d’entrevue avait été préalablement élaboré afin de planifier ce premier contact avec les
parents. Ce plan dressait les lignes sommaires de la présentation du projet et de la problématique
abordée, définissait le terme de jeune proche aidant et listait les précisions importantes a faire au
parent quant a [’utilisation de ce terme, tel qu’abordé dans les considérations éthiques. La
description des activités était également abordée, avant de terminer en planifiant la rencontre pré-

groupe avec le jeune.

Rencontre pré-groupe avec le participant

Des rencontres pré-groupe ont ensuite été réalisées avec tous les jeunes recrutés. Dans un premier
temps, I’entrevue pré-groupe avait pour but de présenter le projet d’intervention aux potentiels
participants. Par le fait méme, elle a permis de faire connaissance avec le jeune, d’en apprendre sur
sa situation familiale et sociale, de valider son intérét a participer au groupe et le respect des critéres

de participation.
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Ce contact pré-groupe a été important pour en apprendre davantage sur les besoins et les attentes
des possibles membres en ce qui concerne I’intervention, ce qui fut d’autant plus utile pour la
planification du groupe. Il a également permis de vérifier que les participants étaient disponibles
pour une intervention de groupe, d’abord selon leurs besoins et leur état actuel, mais aussi selon
leurs caractéristiques personnelles. Finalement, afin d’évaluer I’intervention, cette rencontre pré-

groupe a également servi a la cueillette des données pré-intervention.

3.2.2 Les rencontres de groupe
Une programmation initiale des rencontres avait ét¢ réalisée dans le cadre de la rédaction de
I’avant-projet. Les themes suggérés furent inspirés de la recension des écrits et du modele théorique
du changement et de I’adaptation des familles avec de jeunes aidants de McDonald et ses
collaborateurs (2010). Or, dans le respect de la philosophie du modele d’intervention sélectionné,
les théemes ont toutefois été proposés au groupe afin de valider la compréhension et s’assurer leur
appropriation par les membres. Certains ajustements ont été faits au plan initial afin que les thémes
soient approuvés par tous les participants (Tableau 2). Les rencontres ont ensuite été planifiées en
détail toutes les semaines, dans le souci de s’adapter au cheminement du groupe et aux besoins des

participants.

Les rencontres 1 et 2 ont permis aux participants de faire connaissance et de partager leur histoire.
Ces échanges ont été primordiaux a 1’établissement d’un climat de confiance au sein du groupe et
ont permis d’enclencher le processus d’aide mutuelle. Les concepts de deuil et de jeune proche
aidant ont été définis et discutés. Une réflexion quant a la distinction de ces deux concepts, puis a
la facon dont ils se manifestent et s’inter-relient dans leur vie a été entamée. C’est également lors
de ces deux rencontres qu’ont été établis les objectifs du groupe, les objectifs individuels, les régles
de fonctionnement et les attentes mutuelles de chacun. Les jeunes ont été invités a écrire le tout sur

de grands cartons qui ont été affichés dans le local a chacune des rencontres.

Au cours de la troisiéme rencontre, les jeunes ont abordé les différentes conséquences et défis qui
sont engendrés par la place qu’occupent le deuil et le rdle d’aidant dans leur quotidien. Les
participants ont eu a réfléchir et discuter pour répartir les répercussions identifiées dans différentes
catégories. Ils devaient d’abord déterminer si I’impact était davantage 1i¢ au deuil ou au role de
proche aidant. Ils étaient ensuite invités a mentionner dans quelle sphére de leur vie celui-ci se

manifestait : spheére personnelle, familiale, amicale, scolaire, parascolaire ou sociétale.
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Programmation des rencontres de groupe

Thémes suggérés

Rencontre 1

Introduction du groupe : faire connaissance, comprendre sa
participation au groupe et ce que cela implique, objectifs du groupe,
objectifs mutuels, régles de fonctionnement, attentes mutuelles ;
Qu’est-ce que le deuil ?

Qu’est-ce qu’un proche aidant ?

Rencontre 2

Retour sur la définition d’un proche aidant ;

Partage de I’histoire personnelle des participants et écoute de celles des
autres ;

Réflexion sur la place qu’occupe le rdle de proche aidant dans leur vie
et le sens qu’ils y accordent.

Rencontre 3

Discussion sur les répercussions (positives ou négatives) et défis
engendrés par le role d’aidant et par le deuil ;

Distinguer ce qui découle du deuil de ce qui est occasionné par le role
d’aidant ;

Réflexion sur la répartition de ces impacts et défis dans les différentes
sphéres de leur vie.

Rencontre 4

Identification, verbalisation et développement d’une meilleure
compréhension des émotions ;
Echanges de moyens et de stratégies pour mieux les gérer.

Rencontre 5

Connaissance de soi : quelles sont mes forces et mes limites ? Quels
sont mes besoins ? Quelles sont les activités qui me font du bien ?
Réflexion sur I’influence de ces caractéristiques sur la facon de vivre
son role de proche aidant.

Rencontre 6

Réflexion sur les différentes sources de soutien qui entourent les
participants ;

Identification et verbalisation des besoins ;

Partage et expérimentation de stratégies pour communiquer leurs
besoins aux autres ;

Discussion sur le projet de diffusion.

Rencontre 7

Réalisation du projet de diffusion sur les besoins des jeunes proches
aidants.

Rencontre 8

Retour sur le projet d’intervention : Qu’est-ce que les participants
retiennent du groupe ? Comment pergoivent-ils la suite ? Quels sont
leurs objectifs personnels futurs ?
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Les membres du groupe ont donc pu partager des réflexions et discussions intéressantes, qui leur
ont permis de développer une meilleure compréhension de leur rle. La quatriéme rencontre a quant
a elle permis d’aborder les émotions provoquées par les retombées nommeées en rencontre 3. Les

participants ont ensuite identifié les stratégies qu’ils peuvent utiliser pour mieux les gérer.

L’activité proposée pour la cinquiéme rencontre visait a permettre aux jeunes d’approfondir leur
connaissance d’eux-mémes et de faire des liens entre les émotions vécues, leur personnalité et leur
role d’aidant. L’activité a permis d’amorcer des réflexions sur qui ils sont, qu’est-ce qu’ils aiment,
quels sont leurs forces, leurs limites ou encore leurs besoins. Finalement, une activité a amené les
jeunes a apprendre ce que les membres du groupe pensaient d’eux et ainsi, a constater que la

perception qu’ils ont d’eux-mémes est différente de celle qu’ont les autres a leur égard.

Lors de la rencontre 6, les membres du groupe ont été¢ amenés a identifier les différentes sources
de soutien qui les entourent, ainsi que les besoins de soutien qu’ils éprouvent envers chacune
d’elles. Des stratégies pour nommer leurs besoins a ces personnes ont ensuite été échangées. C’est

¢galement lors de cette rencontre que la préparation de la terminaison du groupe fut enclenchée.

Comme mentionné plus haut, les rencontres 7 et 8 ont ét¢ jumelées. Au cours de cette longue
rencontre, les jeunes ont créé une affiche qui présente leur réle d’aidant a travers un collage
d’images, de dessins et de mots clés. Cette activité avait pour but de promouvoir leur role de jeune
proche aidant et de sensibiliser la population a leurs besoins. Finalement, une derniére activité
faite autour d’un gotiter a permis aux jeunes de faire un bilan du cheminement et des apprentissages

réalisés lors de leur participation au groupe.

3.3 Evaluation de Pintervention

Afin d’évaluer I'intervention, c’est avant tout 1’atteinte de ses objectifs qui sera considérée. Pour
ce faire, des indicateurs de réussite ont été ajoutés au Tableau 1 présenté précédemment, lesquels
seront évalués par différents moyens d’évaluation (Tableau 3). Trois principaux moyens
d’évaluation ont été ciblés pour apprécier atteinte des objectifs du projet d’intervention :
I’entrevue individuelle semi-structurée pré et post-groupe, le journal de bord et la grille
d’observation des dynamiques d’aide mutuelle. Ces moyens d’évaluations seront expliqués plus en

détail dans la présente section du chapitre.
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But, objectifs, moyens d’intervention et d’évaluation ainsi qu’indicateurs de réussite du projet d’intervention

But : Offrir aux jeunes proches aidants un lieu ou ils peuvent échanger entre eux, briser 1’isolement, démystifier leur role d’aidant et

étre outillé face a ce rdle.

Objectifs généraux Objectifs spécifiques Moyens Moyens Indicateurs de réussite
d’intervention d’évaluation
1. Les participants 1.1 Les participants pourront - Discussions en - Entrevue - Identifier et exemplifier deux

pourront acquérir le
soutien d’autres jeunes
vivant des situations
similaires.

partager leur expérience
personnelle aux autres
membres du groupe ;

1.2 Les participants se
sentiront moins seuls et mieux
compris.

groupe

- Partage
d’expériences
personnelles

individuelle semi-
structurée pré et
post groupe

- Grille
d’observation sur
les dynamiques
d’aide mutuelle

activités ou thémes de
discussion qui leur ont permis
de se sentir soutenus ;

- Nommer deux sentiments,
émotions ou comportements
percus comme négatifs qui ont
été soulagés a I’aide du groupe.

2. Les participants
comprendront mieux
leur role de jeune
proche aidant et le sens
qu’ils lui accordent.

2.1 Les participants seront en
mesure d’expliquer en quoi
consiste le role de proche
aidant ;

2.2 Les participants
identifieront les difficultés
reliées a la réalisation du role
d’aidant aupres d’un parent
endeuillé ;

2.3 Les participants
nommeront leurs besoins en
tant que jeunes proches
aidants.

- Schéma des
sphéres de vie

- Discussions en
groupe

- Réflexions sur
leurs expériences
personnelles

- Projet de
diffusion

- Entrevues
individuelles
semi-structurées
pré et post groupe

- Journal de bord
de ’intervenant

- Mettre des mots sur son role
de proche aidant (distinguer ce
role des autres spheres de sa
vie)

- Identifier deux fagons de
nommer ses besoins aux autres
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3. Les participants seront
en mesure de mieux gérer
les défis engendrés par
["accomplissement du
role de proche aidant.

3.1 Les participants
identifieront des sources de
soutien pouvant les aider a
surmonter les défis reliés au
role de proche aidant ;

3.2 Les participants pourront
identifier leurs forces et leurs
limites en tant que proche
aidant ;

3.3 Les participants
développeront des stratégies
pour prendre soin d’eux-
mémes tout en prenant soin
de leur proche.

- Partages de
stratégies avec les
autres membres du
groupe

- Création d’une
liste d’outils et de
stratégies pour
prendre soin de soi

- Entrevues
individuelles
semi-structurées
pré et post groupe

- Journal de bord
de ’intervenant

- Identifier une stratégie
développée pour gérer les défis
quotidiens liés au role de
proche aidant ;

- Nommer une de leurs limites
en tant que proche aidant et
une fagon de I’exprimer ;

- Se réserver au moins deux
moments par semaine pour
faire une activité qu’ils aiment
et qui leur font du bien.
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3.3.1 L’entrevue individuelle semi-structurée
L’entrevue individuelle semi-structurée pré et post-groupe est le principal moyen utilis¢ pour
évaluer les trois objectifs. Dans 1’optique de recueillir des données qui permettraient de réaliser
I’évaluation de I’intervention, un canevas d’entrevue avait préalablement été préparé (Annexe 1).
Cinq principales catégories distinguaient les informations a recueillir : la situation familiale,
I’histoire du deuil, le role de proche aidant, le soutien regu, les stratégies de gestion des difficultés
et finalement, le groupe en soi. Un retour a ensuite été fait avec chaque participant sur ces thémes
lors des entrevues post-groupe. Cette derniére rencontre s’est principalement centrée sur les
objectifs et indicateurs de réussite, mais une liberté a été laissée aux jeunes afin de leur permettre
de faire leur propre synthese de leur expérience et de 1’atteinte ou non de leurs objectifs personnels.
Un canevas d’entrevue avait aussi été rédigé au préalable (Annexe 2). Celui-ci avait été planifié en
fonction des objectifs du projet d’intervention et de leurs indicateurs de réussite A la fin de chaque
entrevue individuelle, des notes évolutives étaient rédigées en fonction des canevas préparés, de

sorte a colliger un maximum de données pertinentes a 1’évaluation de I’intervention.

Le groupe ayant pris fin avant le congé des participants pour les Fétes, les rencontres individuelles
post-groupe ont donc eu lieu au mois de janvier. Le plan initial avait ét¢ déterminé avec le groupe
lors de Dl’avant-derniére rencontre. Celui-ci était que tous les participants se présentent a
I’organisme sur la méme plage horaire que les rencontres de groupe. Les jeunes auraient donc pu
avoir une rencontre de groupe informelle pendant que, tour a tour, ils auraient été rencontrés en
individuel. Toutefois, une tempéte de neige au moment prévu a fait en sorte que certains ont di
annuler. La rencontre informelle de groupe n’a donc pas eu lieu et les rencontres individuelles se
sont réalisées a des moments différents. Une seule famille n’a pas redonné de nouvelles pour
planifier a nouveau la rencontre individuelle suite a leur annulation. Seulement trois rencontres

post-groupe ont donc été réalisées.

3.3.2 Le journal de bord
En plus des entrevues individuelles, le journal de bord de ’intervenant (Annexe 3) a été rempli
aprés chaque rencontre, de sorte a noter les observations sur I’évolution du groupe et des
participants Une premiere section du journal recueillait des informations plus générales : les
participants présents ainsi que leur état général a I’arrivée et au départ. Afin de faciliter I’analyse

des informations y étant documentées, les deux autres sections du journal de bord ont été élaborées
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en fonction des indicateurs de réussites ciblés pour le deuxiéme et troisiéme objectif (Turcotte et
Tard, 2000). La derniere section permettait finalement de faire un bilan global de la rencontre en
notant les moments marquants observés, les habiletés d’interventions utilisées, les éléments a
retenir et ceux a prévoir pour la rencontre suivante. Les journaux de bord rassemblent donc des

informations pertinentes pour 1’évaluation des objectifs 2 et 3 et pour la rédaction des résultats.

3.3.3 La grille d’observation des dynamiques d’aide mutuelle
En outre, une grille d’observation des dynamiques d’aide mutuelle a été utilisée a chaque rencontre
afin d’apprécier le développement de 1’aide mutuelle au sein du groupe. La grille élaborée fait la
synthése des interventions a réaliser et des manifestations a observer dans le groupe selon chacune
des neuf dynamiques d’aide mutuelle (Annexe 4). Apres chaque rencontre, I’étudiante-intervenante
pouvait cocher les éléments de la grille ayant été réalisés ou observés quant a I’aide mutuelle au
sein du groupe. Des espaces ¢taient ¢galement disponibles dans la grille afin de noter davantage
d’informations sur les dynamiques observées. Cet outil a permis de colliger de fagon systématique
tous les comportements d’aide mutuelle observés a chacune des rencontres (Turcotte et Tard,
2000), et donc de contribuer a I’évaluation du premier objectif. L’ensemble des grilles
d’observation complétées permettent aussi de bien représenter 1’évolution des dynamiques d’aide

mutuelle au sein du groupe.

3.3.4 L’analyse des données
En regard de chacun des objectifs, les données ont été analysées sur le plan individuel et groupal.
Dans un premier temps, un tableau fut ¢laboré pour chaque participant afin de rassembler toutes
les données recueillies sur lui. Les informations notées dans 1’ensemble des outils ont donc été
revues trois fois pour chaque jeune aidant, dans le but de faire ressortir les données pertinentes a
chacun des trois objectifs. C’est de cette fagon que les résultats ont été soulevés sur le plan
individuel. Au plan groupal, un dernier tableau a permis de colliger les observations notées pour
plus d’un participant, permettant ainsi de faire une synthése de 1’évolution du groupe selon chaque

objectif.
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CHAPITRE 4 : PRESENTATION ET ANALYSE DES RESULTATS

Ce quatriéme chapitre présente les résultats de ’intervention de groupe réalisée. D’abord, la
composition du groupe sera détaillée. Ensuite, un bref portrait de I’histoire de chaque participant
sera décrit, avant de présenter les résultats du projet d’intervention pour chacun d’entre eux.

Finalement, une synthése des résultats selon chaque objectif sera proposée.

4.1 Composition du groupe
4.1.1 Les caractéristiques des participants

Parmi les quatre participants recrutés, on dénombrait trois filles agées respectivement de 12, 16 et
17 ans, puis un gargon de 12 ans. Les causes du déces des proches étaient multiples : on comptait
deux déces par suicide, un par homicide et un par maladie (Tableau 4). Les personnes décédées
représentaient dans deux cas une mere, dans un cas une fratrie (un frére et une sceur), puis
finalement, dans un dernier cas, un pere. Le temps écoulé entre le début de I’intervention et le décés
du proche variait entre 7 mois et 11 ans. Tous les participants avaient déja recu des services de
I’organisme auparavant, a I’exception de Josiane, dont le déces du proche était plus récent. Elle
bénéficiait quant a elle d’un suivi individuel avec une travailleuse sociale de 1’organisme depuis
septembre 2017. Alice et Josiane venaient en aide a leur parent survivant de fagon plus indirecte
en occupant un role important dans le fonctionnement familial. Léa occupait quant a elle son role
de proche aidante auprés de son petit fréere de manicre plus indirecte, sentant la responsabilité de le
guider et de le protéger de tout. Seul Xavier, dont le frere et la sceur sont décédés par homicide,
apportait une aide plus directe a ses parents, ceux-ci étant séparés et présentant des besoins de
soutien plus spécifiques. Les participants et leurs histoires respectives seront présentés dans la

section suivante, avant de proposer les résultats de leur participation au projet.

Il est donc possible de constater I’équilibre dans la composition du groupe. En effet, il s’agissait
d’un groupe hétérogene en ce qui a trait au genre, a I’age, a la situation familiale, a la cause et au
moment du déces, puis aux taches reliées au role d’aidant et, en contrepartie, homogene en ce qui

concerne le contexte de deuil et le fait d’étre aidant.



Tableau 4

Composition du groupe
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Année
Participant Sexe Age du Typede  Proches — Proches .\ tement
. déces décédés aidés
déces
1) Xavier M 12 2012 Homicide Frere et PerF et Rgference d’une
seeur mere Intervenante
2) Alice F 17 2006 Maladie  Mére Pereet  Reéference d'une
fratrie Intervenante
3)Josiane F 16 2017  Suicide Meére P
Intervenante
4) Léa F 12 2009  Suicide Pére Frére Publication
Facebook

4.1.2 La motivation des jeunes a participer au groupe
Les entrevues individuelles pré et post-groupe ainsi que les observations de I’étudiante-
intervenante ont permis de soulever que la principale motivation des jeunes a s’engager dans le
projet fut I"occasion de se regrouper. En effet, I’ensemble des participants a affirmé, lors de
I’entrevue pré-groupe, que leur intérét a participer au projet se basait sur le désir de rencontrer
d’autres jeunes de leur dge vivant une expérience similaire a la leur, leurs amis n’étant pas en
mesure de pouvoir combler leur besoin d’échanger sur ce qu’ils vivent. Or, le besoin de se
regrouper puisait sa source ailleurs que prévu : ce n’était pas leur expérience commune de proche
aidance qu’ils souhaitaient partager, bien qu’ils aient été recrutés sur cette base, mais bien celle
reliée au deuil. Ceci a corrobor¢ la littérature selon laquelle les jeunes méconnaissent leur propre
situation de proche aidant. Cette ignorance de leur rdle a par conséquent rendu difficile le
recrutement de participants. En effet, la période de recrutement a représenté un défi majeur dans la
réalisation du projet d’intervention, les jeunes ne se reconnaissant pas d’eux-mémes comme tels et

les intervenants ayant parfois du mal a les cibler.

4.1.3 L’engagement des participants
Avant de faire état des résultats du projet d’intervention, il importe d’aborder 1’implication des

participants dans la démarche de groupe. Les rencontres pré-groupe ont laissé voir une grande
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motivation chez chacun des participants. Plusieurs absences répétées ont toutefois entrecoupé la
réalisation du projet d’intervention. Comme le montre la Figure 2, seulement trois rencontres de
groupe, les trois derniéres, ont rassemblé tous les membres. A deux reprises, seulement deux
participants étaient présents. De plus, un participant ne s’est pas présenté a la rencontre post-
groupe. Cette problématique d’absence représente sans doute une limite importante aux résultats

du projet d’intervention sur laquelle nous reviendrons.
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Figure 2 : Présence des participants par rencontre

4.2 Résultats du projet d’intervention selon les participants

La présente section fera un bref résumé de 1’histoire de chaque participant. Leur cheminement au
sein du groupe sera ensuite décrit afin de faire état des résultats de leur participation au projet
d’intervention. Il importe de préciser que les prénoms sont fictifs et ont été accordés afin de

préserver la confidentialité des membres.

4.2.1 Le premier participant : Xavier
Xavier est un garcon de 12 ans ayant été référé au groupe par I’intervenante de Deuil-Jeunesse

I’ayant suivi en individuel il y a quelques années. Les parents du participant sont séparés et en ont
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la garde partagée. Ceux-ci sont restés en trés bons termes malgré la séparation, et les relations qu’ils
entretiennent tous les trois sont également qualifiées de bonnes selon Xavier. Il a redoublé une
année scolaire suite au drame familial vécu dans les derniéres années, il se trouve donc
présentement en 6° année du primaire. Effectivement, c’est en 2012 que Xavier a perdu son demi-
frére et sa demi-sceur par ’homicide commis par leur pére, soit I’ex-conjoint de sa meére, qui s’est
lui aussi enlevé la vie au méme moment. Les temps qui ont suivi cet événement ont été difficiles
pour la famille de Xavier. Le participant mentionne avoir vécu des inquiétudes constantes pour ses
parents, en plus du choc post-traumatique causé par ces déces. Ses parents se sont séparés quelques
années apres I’événement. Xavier souléve également avoir développé une importante difficulté a
faire confiance aux gens, celui-ci ayant déja accordé sa confiance a son beau-pére qui I’a trahi en

causant la mort de son frére et de sa sceur.

C’est dans ces circonstances que Xavier a instinctivement commencé a occuper des responsabilités
de proche aidant. Son role se manifeste principalement par I’assurance d’une surveillance constante
aupres de sa mere. Celle-ci dort beaucoup pour récupérer des difficultés vécues dans les derniéres
années. L’adolescent sent le besoin d’apporter un soutien émotionnel constant a sa mére, duquel
découle également une inquiétude quasi permanente, autant a la maison qu’a I’école, ainsi qu’un
sentiment protecteur envers les relations que sa mére entretient avec d’autres hommes. Il nomme
vouloir la protéger de futurs événements tragiques comme celui qu’ils ont vécu. Le role de jeune
proche aidant de Xavier s’exerce également aupres de son pére, ce dernier étant en arrét de travail
depuis quelques mois dii & une importante blessure aux cotes. Cette blessure 1’améne a avoir
régulierement besoin d’aide pour différentes activités de la vie quotidienne qui nécessitent une
certaine force physique. Le participant doit donc aussi assurer une présence aupres de son pere,
I’aider a faire le ménage et les taches qui demandent de forcer. Il affirme étre constamment inquiet
pour son pere, d’autant plus que sa grand-mere paternelle lui rappelle souvent qu’il doit le surveiller
et en prendre soin. Cette inquiétude est toujours présente, car une action banale comme éternuer
ou rire peut amener son pere a se blesser davantage. Cette facette de son role de proche aidant
prend elle aussi une place importante dans la vie de I’adolescent, se prolongeant, comme nous le

verrons plus tard, a certains moments hors de la maison.

Lors de la rencontre individuelle pré-groupe, Xavier semblait avoir de la difficulté a comprendre

et expliquer le role de jeune proche aidant. C’est en I’écoutant raconter son histoire et en
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rencontrant sa mere qu’il fut possible de constater qu’il occupait réellement un role de jeune aidant,
bien qu’il ait encore du mal a le reconnaitre. Lors de cette rencontre, il a soulevé que ses besoins
pour le groupe étaient de rencontrer d’autres jeunes qui ont un vécu similaire au sien et de pouvoir

parler du deuil avec eux. Son intérét a été manifesté clairement et la motivation semblait présente.

Tableau 5

Résultats de Xavier

Au début de P’intervention A la fin de intervention

Objectif général

1. Les participants
pourront acquérir
le soutien d’autres
Jjeunes vivant des
situations
similaires

Motivation : rencontrer d’autres
jeunes ayant un vécu similaire ;
Principaux besoins : parler du
deuil ;

Difficulté a s’ouvrir aux autres ;
Manifeste peu de

comportements d’aide mutuelle.

Prend sa place au sein du
groupe sans se censurer ;
Présence d’un sentiment
d’appartenance face au groupe ;
Partage son histoire aux autres
membres du groupe ;

En mesure de s’ouvrir sur des
sujets forts en émotions ;
Affirme se sentir soutenu par le
groupe ;

Nomme étre capable d’étre lui-
méme au sein du groupe.

2. Les participants
comprendront
mieux leur role de
jeune proche
aidant et le sens
qu’ils lui
accordent.

Difficulté a expliquer et a
comprendre le role de proche
aidant ;

Difficulté a se reconnaitre
comme jeune proche aidant.

Aborde plusieurs aspects de sa
réalité de jeune proche aidant
sans toutefois les associer a ce
role ;

Peu d’implication dans les
discussions et activités sur le
sujet ;

Pas en mesure d’expliquer le
role d’un jeune proche aidant ;
Pas en mesure d’identifier ses
besoins.

3. Les participants
seront en mesure
de mieux gerer les
défis engendrés par
[’accomplissement
du role de proche
aidant.

Aborde différents défis et
difficultés vécus au quotidien,
sans toutefois les attribuer au
role de jeune proche aidant ;
Difficulté a nommer des
activités qui font du bien ;
Difficulté a identifier des
sources de soutien qui
I’entourent.

Capable de nommer les sources
de soutien qui I’entourent et ce
qu’elles peuvent spécifiquement
lui apporter ;

Poursuit le défi de prendre des
moments pour lui ;

En mesure de nommer plusieurs
activités qui lui font du bien.
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A la fin de I’intervention, il n’a toutefois pas été possible d’affirmer que tous les objectifs furent
atteints pour Xavier, bien que le groupe a semblé avoir des effets bénéfiques pour lui. Le Tableau
5 résume ’évolution du participant lors de sa participation au groupe selon chacun des objectifs

préalablement déterminés.

Plusieurs aspects sont a considérer lors de I’évaluation de I’atteinte des objectifs du premier
participant. D’abord, Xavier manqua la premiére rencontre de groupe et les absences se sont
répétées a trois reprises, ce qui au final I’a amené a participer a cinq rencontres de groupe sur huit.
Ce contexte a inévitablement eu des répercussions sur le participant quant a I’atteinte des objectifs
du groupe, en plus d’avoir des impacts sur le groupe en soi. Il importe également de mentionner
que ce dernier ne s’est pas présenté a I’entrevue post-groupe et n’a pas répondu aux propositions
de relance. De plus, Xavier est atteint d’un trouble déficitaire de I’attention avec hyperactivité
(TDAH) et les rencontres étaient de soir apres 1’école, ce qui a pu rendre difficile I’atteinte de
réflexions profondes. Les séquelles post-traumatiques du contexte de déceés et le manque de
maturité du participant, celui-ci n’ayant que 12 ans, pourraient aussi étre des facteurs ayant

possiblement influencé les résultats obtenus.

Malgré tout, il est possible de constater que le premier objectif visant a permettre aux participants
d’acquérir le soutien d’autres jeunes aidants endeuillés a été atteint pour Xavier. Les journaux de
bord de I’intervenante permettent de documenter 1’évolution du participant quant a son implication
dans le groupe. Son absence a la premiére rencontre peut possiblement justifier le fait que 1’aide
mutuelle a pris plus de temps a se manifester entre Xavier et le reste du groupe. En effet, celui-ci a
pris plus de temps a s’ouvrir aux autres, mais les résultats soulevés a la fin de ’intervention

montrent qu’il a su prendre sa place au sein du groupe et obtenir le soutien dont il avait besoin.

Il n’est toutefois pas possible d’affirmer la méme réussite pour le second objectif. En effet, les dires
du garcon de 12 ans permettent de déceler quelques aspects de son rdle de jeune proche aidant au
quotidien, sans toutefois qu’il n’en soit lui-méme conscient. Il semble d’autant plus difficile pour
lui de distinguer ce qui appartient a son deuil de ce qui appartient a ses responsabilités d’aidant.
Lors d’une activité sur les sphéres de vie faite a la troisieme rencontre, Xavier a semblé avoir
plusieurs prises de conscience quant & son réle de jeune aidant, notamment en réalisant souvent se
priver de sortir avec des amis pour prendre soin de ses parents ou encore en abordant les inquiétudes

qu’il entretient pour ses parents tous les jours. Par contre, ces réflexions ne semblent pas s’étre
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reproduites lors d’autres rencontres. Le Tableau 5 permet de constater qu’a la fin du groupe,

I’atteinte du second objectif demeure limitée pour Xavier.

Etant donné la compréhension de ce participant quant a son role d’aidant est limitée, le dernier
objectif visant a ce qu’il soit en mesure de mieux gérer les défis y étant reliés est, comme le second,
incomplet. Le discours du gargon permet encore une fois de déceler plusieurs défis et difficultés
vécus au quotidien dans I’accomplissement de son role d’aidant, sans toutefois que celui-ci soit en
mesure de les associer a un tel role. Une évolution est tout de méme observée puisqu’a I’inverse
des ¢léments de départ, Xavier est, a la fin du groupe, conscient des sources de soutien qui
I’entourent et capable d’identifier ce que chacune d’entre elles peut lui apporter, en plus de pouvoir
nommer des activités qui lui font du bien. Il demeure toutefois plus complexe pour ce participant
de se réserver des moments pour prendre soin de lui étant donné que ses deux parents, séparés,
présentent des besoins de soutien et qu’il est enfant unique, ce qui peut agir comme biais pour

I’évaluation de P’atteinte des indicateurs de réussite.

Somme toute, il est possible de constater I’évolution de Xavier lors de sa participation au projet
d’intervention. L’adolescent a en effet pu prendre sa place au sein du groupe et son estime
personnelle semble avoir été valorisée. De plus, les observations réalisées et des discussions avec
la mere du participant confirment que le groupe lui a permis de briser I’isolement, de s’ouvrir aux
autres et de se sentir soutenu. La compréhension du rdle de proche aidant demeure toutefois limitée
sur plusieurs aspects, ce qui peut possiblement étre expliqué par plusieurs facteurs comme
I’absentéisme, le contexte du deuil, les difficultés d’apprentissage et de concentration ou encore
I’age. Certaines prises de conscience furent tout de méme entamées par le participant avec la

participation au groupe.

4.2.2 La deuxieme participante : Alice
La participante 2 est une adolescente de 17 ans qui porte le prénom fictif d’Alice. Au moment de
la rencontre pré-groupe, la participante entamait sa premicre session au Cégep. Alice est endeuillée
de sa mere, décédée d’un cancer en 2006 alors qu’elle avait 6 ans. L’adolescente habite avec son
pere, sa sceur de 16 ans et son frére de 8 ans, ce dernier étant né d’une autre union de son pere.
Cette relation est toutefois terminée a ce jour, ce qui améne son petit frére a étre en garde partagée.

Alice mentionne que les relations sont bonnes a la maison.



55

Le déces de sa mere a entrainé un grand vide au sein de la famille de la participante. C’est ce qui
I’a amenée a se sentir responsable de prendre soin de son frére et de sa sceur. Etant la plus vieille
de la fratrie, Alice souhaite les protéger des difficultés qu’elle a été amenée a vivre depuis la mort
de leur mére. En vieillissant, la participante a également ét¢ en mesure de constater I’ importante
charge de travail dont son pére est responsable en étant maintenant le seul parent du foyer. Alice
constate qu’il « manque une paire de bras » dans la maison et sent la responsabilité d’aider son
pere pour assurer un bon fonctionnement familial. Elle est donc impliquée dans la préparation des
repas et la réalisation des tiches ménageres. Elle doit aussi organiser son emploi du temps en
fonction de sa famille, puisqu’ils résident en campagne et que son pére doit gérer seul les transports
de tous. La participante affirme que son réle de proche aidante est important pour elle et que ce
role lui apporte une satisfaction personnelle. Elle souligne toutefois que ces responsabilités peuvent
étre plus difficiles a gérer par moment, par exemple en période d’examens ou aprés une journée

chargée.

Dés la rencontre pré-groupe, il est possible de constater que la compréhension d’Alice quant au
role de jeune proche aidant est entamée, bien qu’encore limitée. En participant au groupe, elle
nomme vouloir étre en mesure de mettre des mots sur ce qu’elle vit et de constater qu’elle n’est
pas seule a le vivre. Alice se dit bien entourée et identifie plusieurs ressources sur lesquelles elle
peut compter, mais souhaite tout de méme participer au groupe afin d’échanger avec des jeunes qui
vivent une situation similaire a la sienne, puisque ses amis n’ont rien vécu de comparable. La
rencontre pré-groupe met donc en lumicre les besoins d’Alice quant au groupe, qui vont dans le
méme sens que les objectifs de celui-ci. Les différents moyens d’évaluation permettent de voir le

cheminement de la participante au cours de I’intervention (Tableau 6).

A la lumiére des résultats présentés, il est possible de croire que les trois objectifs furent atteints
par la seconde participante. D’abord, les grilles d’observation soulévent que lors des rencontres de
groupe, Alice est souvent la premiere a participer et a initier la conversation avec les autres
membres, et ce, dés la premiére rencontre. Elle répond souvent aux questionnements soulevés par
les membres et n’hésite pas a partager de I’information lorsqu’elle le peut. Elle s’adresse également
directement aux participants lorsqu’elle a des questions quant a ce qu’ils partagent. Alice
mentionne a plusieurs reprises que la problématique commune qui rassemble le groupe a contribué

a sa cohésion, ou a « la création instantanée d’un lien spécial », pour reprendre ses mots.
o



Tableau 6
Résultats d’Alice
Objectif général

Au début de P’intervention
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A la fin de intervention

1. Les participants
pourront acqueérir
le soutien d’autres
Jjeunes vivant des
situations
similaires

Souhaite rencontrer des jeunes
ayant un vécu similaire et
constater qu’elle n’est pas
seule ;

Fait preuve de leadership ;
Initie les dynamiques d’aide
mutuelle au sein du groupe.

Fait preuve de leadership ;
Initie les dynamiques d’aide
mutuelle au sein du groupe ;
Sentiment d’avoir cheminé au
plan personnel ;

Affirme s’étre sentie soutenue
et avoir le sentiment d’avoir pu
soutenir les autres.

2. Les participants
comprendront
mieux leur role de
Jjeune proche
aidant et le sens
qu’ils lui
accordent.

Compréhension limitée du role
de jeune proche aidant, mais se
reconnait dans la définition
proposée ;

Souhaite étre en mesure de
mettre des mots sur ce qu’elle
vit ;

Désire continuer a aider ses
proches, mais apprendre a
prendre soin d’elle aussi.

En mesure d’expliquer son role
de jeune proche aidante ;
Consciente de la fagon dont ce
role se transpose dans les autres
spheres de sa vie ;

En mesure de nommer les
difficultés que son role I’améne
avivre ;

Reconnait le positif de son role
d’aidante ;

Affirme qu’elle sait comment
nommer ses besoins et émotions
a ses proches, mais qu’elle ne le
fait pas encore.

3. Les participants
seront en mesure
de mieux gerer les
défis engendrés par
[’accomplissement
du role de proche
aidant

Difficulté a identifier les
émotions engendrées par son
role de jeune proche aidante ;

Difficulté a mettre des mots sur
les défis et difficultés
engendrées par son role de
jeune proche aidante ;

En mesure de nommer les
sources de soutien qui
I’entourent ;

En mesure de nommer des
activités qui lui font du bien.

En mesure de nommer les défis
et difficultés engendrées par son
role de jeune proche aidante et
les émotions qui en découlent ;
Capacité a se questionner sur
I’intensité et ses émotions ;
Capacité a identifier a quel
moment prendre du recul pour
mieux gérer ses émotions ;

En mesure de nommer les
sources de soutien qui
I’entourent et ce qu’elles
peuvent respectivement lui
apporter ;

En mesure d’identifier plus
précisément ce que peuvent lui
apporter les activités qu’elle
aime.
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Lors de I’entrevue post-groupe, elle nomme s’étre sentie soutenue et comprise par le groupe dés
leur premiére rencontre. La participante a également le sentiment d’avoir cheminé dans le groupe
en écoutant le récit des autres jeunes aidants. Avec la maturité qu’elle a acquise du haut de ses 17
ans, Alice sent qu’elle a pu aider les autres membres dans leur cheminement, ce qui est trés
significatif pour elle. En plus d’atteindre le premier objectif, la participante a également pu

contribuer de fagon importante a la mise en place de 1’aide mutuelle au sein du groupe.

Dés la premiére rencontre, Alice nomme se reconnaitre dans la définition proposée d’un jeune
proche aidant. A la premiére rencontre, la participante mentionne vouloir « continuer & aider, mais
sainement ». Lors de la cinquiéme semaine, 1’adolescente partage au groupe qu’elle constate que
son rdle de proche aidante se transpose aussi dans les autres sphéres de sa vie. Elle dit en effet avoir
le sentiment d’assumer un rdle de mére aupres de ses amis en voulant étre celle qui prend soin de
chacun d’entre eux. C’est lors de cette méme rencontre qu’elle affirme également qu’elle ne
nomme pas ses besoins a ses proches et qu’elle garde davantage ses émotions pour elle, ce qu’elle
prétend encore a la fin du groupe en ajoutant vouloir apprendre a le faire. Finalement, la derniere
rencontre de groupe et la rencontre post-groupe viennent confirmer les apprentissages d’Alice
quant a son role de jeune proche aidante. En effet, elle arrive a bien définir son rdle en affirmant
que « c’est plus qu’aider a vider le lave-vaisselle, c’est de 1’inquiétude constante, c’est toujours
vouloir protéger ses proches et c’est étre présent méme quand on n’est pas physiquement avec notre
famille ». Lors de la rencontre post-groupe, I’adolescente est également en mesure de nommer 3
mots pour résumer sa compréhension du rdle de jeune proche aidant : temps, engagement et
endurance. La jeune proche aidante nomme aussi les difficultés que ces responsabilités 1’amenent
a vivre, notamment la jalousie éprouvée envers ses amis qui, par exemple, prennent pour acquis le
fait que leur meére prépare leur lunch pour I’école, ce qu’elle doit faire pour elle-méme, son frére et
sa sceur depuis plusieurs années ou encore la fatigue, principalement vécue lorsqu’a son role
d’aidante s’ajoutent ses responsabilités d’étudiante et de jeune adulte. Elle reconnait toutefois le
positif que son rdle I’améne a vivre, notamment le sentiment du devoir accompli en voyant sa
famille heureuse. Tous ces ¢léments montrent 1’évolution d’Alice quant a la compréhension et au

sens qu’elle accorde a son rdle de jeune proche aidante.

Plusieurs ¢léments montrent également le cheminement de la participante en ce qui a trait a la

gestion des défis engendrés par le role de proche aidant. D’abord, les journaux de bord soulévent
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que ’activité sur la gestion des émotions proposée a la rencontre 4 a entamé une réflexion quant
aux émotions vécues par Alice en tant que jeune aidante. En rencontre post-groupe, celle-ci affirme
que cette activité lui a permis de réfléchir, de cibler et de nommer les émotions qu’elle est amenée
a vivre dans 1’accomplissement de son role. Elle nomme avoir remarqué une différence dans son
quotidien, puisqu’elle se sent maintenant capable de se questionner sur I’intensité de 1’émotion
vécue et ainsi, savoir identifier 2 quel moment elle doit prendre du recul pour mieux la gérer. A la
fin de I’intervention, Alice affirme avoir une meilleure compréhension de sa situation et de ses
émotions, ce qui ’amene a étre davantage consciente de ses limites. Elle nomme aussi étre plus
consciente de I’importance de prendre soin d’elle-méme, bien que cela consiste toujours un défi

pour elle.

4.2.3 La troisieme participante : Josiane
La troisiéme participante, que nous appelons ici Josiane, est d4gée de 16 ans et est en cinquiéme
secondaire. Ses parents sont séparés depuis pres de trois ans et depuis, son pere a sa garde compléte.
Depuis le mois de février 2017, Josiane est endeuillée de sa mere par suicide. La participante nous
partage que sa mere avait déja fait quatre tentatives de suicide dans le passé et vécu plusieurs
dépressions. Elle nomme qu’elle entretenait malgré tout une tres belle relation avec elle, pouvant

la voir quatre fois par mois depuis la séparation conjugale.

Josiane affirme sans hésitation étre trés bien entourée. D’abord, elle mentionne avoir plusieurs amis
de qui elle est trés proche et sur qui elle peut compter. Au plan familial, son pére a une conjointe
qui n’habite pas avec eux, mais avec qui Josiane entretient de bons liens. La conjointe de son pére
a elle aussi un gargon du méme age que Josiane, qu’elle considére comme son frére et son meilleur
ami. En plus des relations qu’elle entretient, la participante nomme plusieurs activités qui la

passionnent, tels que le chant et I’écriture.

C’est dans ce contexte que Josiane est amenée a jouer un rdle de proche aidante a la maison.
Comme Alice, Josiane sent la responsabilité d’aider son peére monoparental pour assurer le
fonctionnement familial. Elle avoue toutefois qu’elle et son pére ne s’apportent pas de soutien
émotionnel. Ainsi, la nature de son rdle est principalement de réaliser des tdches ménageres, en
réponse a la demande de son pere. Par exemple, faire la vaisselle, aider son pere a faire le ménage
et la lessive sont des responsabilités qu’elle occupe au quotidien. Lors de la rencontre pré-groupe,

les besoins de Josiane semblent davantage orientés sur le deuil. Elle comprend toutefois le but du
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groupe et nomme son intérét face au sujet. Elle avoue néanmoins que sa compréhension est trés
limitée quant a cette problématique. Bien qu’elle ait manqué trois rencontres au début du groupe

(rencontre 2, 3 et 4), Josiane semble avoir réalisé des apprentissages en participant a I’intervention

(Tableau 7).

Tableau 7
Résultats de Josiane

Objectif général

Au début de P’intervention

A la fin de intervention

1. Les participants
pourront acqueérir
le soutien d’autres
Jeunes vivant des
situations
similaires

Souhaite rencontrer des jeunes
ayant un vécu similaire ;
Besoins davantage centrés sur
le deuil ;

Fait preuve de leadership ;
Initie les dynamiques d’aide
mutuelle au sein du groupe ;

Semble avoir de la difficulté a
s’ouvrir au groupe.

Fait preuve de leadership ;
Initie les dynamiques d’aide
mutuelle au sein du groupe ;
Capable de s’ouvrir au groupe
et de parler de ses émotions ;
Affirme avoir regu un soutien
que ses proches de sont pas en
mesure de lui apporter ;

S’est sentie comprise par le
groupe.

2. Les participants
comprendront
mieux leur role de
Jjeune proche
aidant et le sens
qu’ils lui
accordent.

Compréhension de la définition
proposée du role de jeune
proche aidant, sans toutefois s’y
reconnaitre ;

En mesure de nommer ses
besoins aux autres, mais pas
d’identifier ses besoins en tant
que jeune proche aidante.

En mesure d’expliquer le role
de jeune proche aidante ;
Consciente de la facon dont ce
role se transpose dans les autres
spheres de sa vie ;

Davantage consciente de ses
besoins de jeune proche aidante.

3. Les participants
seront en mesure
de mieux gerer les
défis engendrés par
[’accomplissement
du role de proche
aidant

Difficulté a identifier les
émotions engendrées par son
role de jeune proche aidante ;
Difficulté a mettre des mots sur
les défis et difficultés
engendrées par son role de
jeune proche aidante ;

En mesure de nommer les
sources de soutien qui
I’entourent ;

En mesure de nommer des
activités qui lui font du bien.

Consciente de la difficulté a
prendre soin d’elle ;

En mesure d’identifier des
stratégies pour gérer ses
émotions difficiles et pour
prendre soin d’elle ;

Se réserve deux moments par
semaine pour faire une activité
pour elle-méme ;

Consciente qu’elle peut nommer
ses limites a ses proches.
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En ce qui la concerne, la participante ne s’est pas montrée réticente a s’ouvrir au groupe malgré
ses absences fréquentes et consécutives. En revanche, bien qu’elle se soit sentie soutenue et
comprise par le groupe, ces absences répétées ont eu, comme pour Xavier, un impact considérable
sur la confiance que les autres membres lui ont accordée. Des répercussions ont d’autant plus été
observées sur les dynamiques d’aide mutuelle, car Josiane, par son leadership, détenait un role
important dans la promotion de I’aide mutuelle dans le groupe. Somme toute, a 1’égal d’Alice,
Josiane a affirmé lors de la rencontre post-groupe s’€tre sentie soutenue et comprise par les autres
membres du groupe dés leur premiere rencontre. Celle-ci a aussi abordé le « lien spécial » qui les
unit, sachant qu’ils ont tous un vécu similaire. Les journaux de bord permettent d’observer le
soulagement qu’a apporté le groupe a la participante. En effet, au fil des rencontres, celle-ci a
partagé au groupe le bien que leurs discussions lui apportent : « ca fait du bien d’en parler »,
affirme-t-elle a quelques reprises. Elle mentionna également que le groupe lui apporte un soutien
que ses amis proches ne sont pas en mesure de lui offrir, ceux-ci n’ayant pas vécu une situation

similaire a la sienne.

Le second objectif n’est quant a lui que partiellement atteint. Au début du groupe, Josiane semblait
bien comprendre la définition d’un jeune proche aidant sans toutefois s’y reconnaitre. C’est
¢galement ce qu’elle avait affirmé lors de la rencontre pré-groupe. La rencontre post-groupe a quant
a elle permis de mettre en lumiere 1’évolution de Josiane lors de sa participation au groupe. En
effet, celle-ci nomme avoir compris, grace au groupe, qu’elle avait un role de proche aidante sans
le savoir. Elle mentionne que le projet d’intervention lui a permis de mettre un mot sur ce qu’elle
vit. Selon elle, étre un jeune proche aidant « c’est faire passer les autres avant soi, c’est souvent
s’oublier ». Le groupe lui a fait réaliser qu’elle avait beaucoup plus de responsabilités que les autres
adolescents de son age. Elle a également remarqué, tout comme Alice, se sentir responsable de
prendre soin de ses amis. Somme toute, on peut voir que Josiane comprend plutdt bien le réole de
jeune proche aidante, bien que nous sentons qu’elle ne s’y reconnait pas encore pleinement. La
principale prise de conscience de la participante lors du groupe fut qu’en voulant toujours aider ses

proches, elle ne prenait pas suffisamment le temps de prendre soin d’elle.

Josiane affirme bien vivre avec les responsabilités que son rdle de proche aidante lui donne, soit
principalement d’aider son pere avec les taches ménageres. Elle a tout de méme pris conscience de

la difficulté a prendre du temps pour elle. Effectivement, le seul défi nommé par Josiane quant a
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son role est la difficulté a prendre soin de soi tout en prenant soin des autres. Elle souléve également
avoir compris que tout se nomme, méme ses limites, bien qu’elle ne les ait pas encore nommées a
ses proches. Les observations notées dans les journaux de bord permettent de voir que Josiane est
en mesure d’identifier plusieurs stratégies pour gérer ses émotions difficiles et moyens pour
prendre soin d’elle. Les mettre en place demeure tout de méme encore un défi. Lors de la rencontre
post-groupe, 1’adolescente nomme que depuis sa participation au groupe, elle se réserve deux
moments dans la semaine pour faire une activité pour elle-méme. L’objectif 3 est donc lui aussi
partiellement atteint : Josiane est maintenant plus consciente de sa réalité et plus a I’écoute de son
corps, ses besoins et ses émotions, sans toutefois étre en mesure de répondre a tous les indicateurs

de réussite préalablement établis.

4.2.4 La quatrieme participante : Léa
Léa a 12 ans et est en premicre secondaire. Elle habite avec sa meére, son frére de 10 ans, le conjoint
de sa mere et leur fille de 2 ans. Lors de la rencontre pré-groupe, Léa mentionne que I’entrée au
secondaire lui cause beaucoup de stress avec les multiples adaptations a faire. Par le fait méme,
elle se sent tendue et a I’impression que sa famille 1’est aussi, ce qui rend 1’atmosphere plutot lourde

a la maison. Elle nomme toutefois que de fagcon générale, les relations sont bonnes a la maison.

Léa est endeuillée de son pere s’étant suicidé en 2009, alors qu’elle n’avait que 4 ans. Au moment
du déces, ses parents étaient déja séparés depuis un moment. Son pere était militaire et souvent en
mission a I’extérieur du pays, elle a donc peu de souvenirs avec lui. En vieillissant, Léa a remarqué
qu’elle était trés protectrice envers les membres de sa famille, plus particulierement avec son petit
frére. Ces comportements protecteurs sont, selon la participante, des répercussions du deuil de son
pere. Elle nomme étre constamment inquiete pour sa famille lorsqu’ils ne sont pas ensemble, par
exemple lorsqu’un d’entre eux est en retard ou encore lorsqu’elle ne sait pas ou ils sont. Elle dit
aussi penser constamment a sa famille quand elle est en classe et souvent étre inquicte qu’un

événement malheureux soit arrivé.

C’est dans ce contexte que Léa expérimente un certain role de proche aidante a la maison.
Principalement, ce role se traduit par les inquiétudes quotidiennes et le sentiment de responsabilité
qu’elle s’attribue en voulant protéger son petit frére d’éventuelles difficultés. Elle nomme que ses
comportements protecteurs sont devenus, au fil du temps, malsains en prenant davantage une forme

de contrdle, d’impatience et d’agressivité. Elle ne peut tolérer que son frére fasse quelque chose
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qu’elle juge incorrect. Leur relation est donc devenue, avec les années, plutot difficile, ce qui
attriste grandement Léa. Le role de jeune proche aidante de Léa se distingue donc de celui des
autres participants en étant plus indirect. Le contexte de deuil de cette participante ’amene a se
sentir responsable du bien-étre et du fonctionnement de sa famille, sans toutefois que ceux-ci
présentent des besoins particuliers. Ce sentiment de responsabilité I’améne a s’ imposer elle-méme
beaucoup de pression et a vivre de ’anxiété. En ce qui a trait au groupe, elle souhaite avoir des
outils pour apprivoiser et apprendre a mieux gérer son role protecteur, en plus de rencontrer et
¢changer avec d’autres jeunes endeuillés. Malgré son implication dans le groupe, les résultats
(Tableau 8) ne nous permettent pas de croire que Léa ait atteint les objectifs du projet

d’intervention.

En rencontre pré-groupe, Léa mentionne s’impliquer dans plusieurs activités, ce qui ’amene a
avoir un bon réseau de contacts. Elle peut également compter sur sa meilleure amie et sur sa mere,
de qui elle se sent trés proche. Au cours de I’intervention, elle réalise qu’elle a plutdt tendance a
garder pour elle les émotions difficiles. Le groupe lui a permis de se sentir soutenue et comprise.
Lors de la premiére rencontre de groupe, le seul participant de son age (Xavier) étant absent, elle
semblait se sentir intimidée par les deux adolescentes plus agées. Elle a tout de méme rapidement
pris sa place au sein du groupe et a participé activement a I’installation de 1’aide mutuelle entre les
membres. Les grilles d’observations sur les dynamiques d’aide mutuelle font effectivement
ressortir que Léa a partagé a plusieurs reprises ses questionnements et inquiétudes au groupe, a
donné son opinion aux autres méme lorsque celle-ci divergeait des autres et a fait preuve
d’empathie envers ses pairs. Les observations colligées dans les journaux de bord laissent croire
que le groupe a permis a Léa d’obtenir du soutien et soulager des sentiments difficiles et
questionnements suscités par le deuil qui, dans le contexte de changement et de stress que vit
actuellement la participante, refont surface. La quatriéme participante partage toutefois, en
rencontre post-groupe, avoir vécu trés difficilement le manque d’engagement et les absences
répétées des autres membres du groupe. Il importe effectivement de soulever que Léa est la seule
participante n’ayant manqué aucune rencontre. L’adolescente affirme que 1’engagement et la
loyauté sont des valeurs trés importantes pour elle et que ’attitude des autres quant a celles-ci I’a
beaucoup décue. Par conséquent, la confiance envers les autres membres du groupe et son
ouverture face a eux en ont été affectées. Le premier objectif fut donc généralement atteint pour

cette participante également, bien que contraint par les absences des autres membres.



Tableau 8
Résultats de Léa
Objectif général

Au début de P’intervention
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A la fin de Pintervention

1. Les participants
pourront acquérir
le soutien d’autres
jeunes vivant des
situations
similaires

* Souhaite rencontrer des jeunes

ayant un vécu similaire ;
Besoins d’échanger sur les
questionnements qu’elle a sur le
deuil ;

Difficulté a partager ses
émotions difficiles ;

Prend plut6t rapidement sa
place au sein du groupe ;
Adopte des comportements
d’aide mutuelle envers les
autres participants.

A obtenu du soutien et s’est
sentie comprise ;

Sentiments difficiles et
questionnements quant au deuil
plutot soulagés ;

Affectée par le manque
d’engagement des autres
membres ;

Perte de confiance envers le
groupe, se censure davantage.

2. Les participants
comprendront
mieux leur réle de
jeune proche
aidant et le sens
qu’ils lui
accordent.

Compréhension limitée du role
de jeune proche aidante.

Compréhension limitée du role
de jeune proche aidante ;
Difficulté a distinguer ce rdle
des autres sphéres de sa vie ;
Consciente du besoin de penser
davantage a elle.

3. Les participants
seront en mesure
de mieux gérer les
défis engendrés par
["accomplissement
du role de proche
aidant.

Difficulté a identifier les
émotions engendrées par son
role de jeune proche aidante ;
Difficulté a mettre des mots sur
les défis et difficultés
engendrées par son role de
jeune proche aidante ;

En mesure de nommer les
sources de soutien qui
I’entourent ;

Difficulté a nommer des
activités qui lui font du bien.

Consciente de la difficulté a
prendre soin d’elle ;

En mesure d’identifier des
stratégies pour gérer ses
émotions difficiles et pour
prendre soin d’elle ;

En mesure de nommer des
stratégies pour nommer ses
besoins aux autres.

Le discours changeant de Léa au fil du projet d’intervention rend difficile I’évaluation du second
objectif. En effet, ’'inquiétude et les comportements protecteurs abordés par la participante en
rencontre pré-groupe n’ont pas été renommés par la participante lors des rencontres de groupe ni

lors de I’entrevue post-groupe. Sa définition du role de jeune proche aidant fut la méme de la
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premiere rencontre de groupe jusqu’a la rencontre post-groupe, soit un individu qui commence a
apprendre comment aider les autres. Les observations notées soulévent qu’aprés la rencontre pré-
groupe, Léa a associé son role d’aidante au fait d’étre présente pour ses amies et donc, davantage
aun trait de sa personnalité, ce qui laisse croire que sa compréhension du rdle est limitée. L’activité
des sphéres de vie proposée a la troisiéme rencontre lui a permis d’aborder les inquiétudes vécues
lors des moments de séparations avec sa famille, sans toutefois qu’elle les associe a un role de
proche aidant. Au final, la rencontre post-groupe permet de conclure que le groupe a permis a Léa
de réaliser qu’elle ne pensait pas suffisamment a elle. Elle nomme aussi avoir pris conscience de
I’importance d’aider ses parents a la maison, ce qu’elle fait davantage depuis le groupe. Aprés
I’avoir questionné au sujet des importantes inquiétudes nommées lors de notre premiére rencontre,
elle mentionne qu’elles ont disparu. L’objectif deux n’a donc pas été atteint dans le cas de cette

participante.

Le principal défi nommé par Léa au cours du groupe et lors de la rencontre post-groupe est, comme
Josiane, d’apprendre a prendre soin d’elle et a ne pas s’oublier en voulant prendre soin de ses
proches. Toujours a I’instar de Josiane, Léa nomme qu’elle gére mieux ses émotions et qu’elle est
davantage consciente du moment et de la fagon pour le faire, sans toutefois que ses émotions soient
liées a un role de proche aidante. La participante est également en mesure d’identifier des stratégies
pour nommer ses besoins aux autres, mais affirme toutefois ne pas les avoir encore mis en place.
Elle s’implique également dans plusieurs activités qui lui font du bien, contrairement a Xavier qui
a davantage tendance a s’isoler. Comme Léa ne semble pas avoir développé une meilleure
compréhension du rdle de proche aidante, il est difficile d’en nommer les défis. Somme toute, nos
observations permettent de constater que la participante a fait plusieurs prises de conscience, mais

rien ne permet d’affirmer que celle-ci ait rempli I’objectif 3.

4.3 Synthése des résultats dans une perspective de groupe

La présentation des résultats de ’intervention pour chacun des participants a permis de mettre en
lumiére plusieurs différences et similitudes. La section précédente présentait les résultats de
I’intervention selon chaque participant, la présente propose une synthése de ces résultats dans une

perspective groupale.
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4.3.1 L’évolution de l’aide mutuelle
Les différents outils d’évaluations permettent tous de constater que 1’objectif 1 fut atteint par
chacun des participants. A plusieurs reprises, les membres ont affirmé avoir ressenti le soutien et
I’empathie des autres des leur premiére rencontre. Les jeunes expliquent la rapidité du lien qu’ils
ont créé par le fait qu’il est rare de rencontrer d’autres jeunes de leur age ayant perdu un parent ou
un membre de la fratrie. Le tableau suivant (Tableau 9) présente les neuf dynamiques d’aide

mutuelle observées lors des rencontres, leurs manifestations et leur fréquence.

Dés la premiére rencontre, on constate que les membres du groupe se sont impliqués activement
dans les discussions et ont eux-mémes sollicité la participation de tous. L’exemple de Léa, qui était
la plus jeune participante lors de la premiére rencontre dii a I’absence de Xavier, illustre bien ce
constat. Cette derni¢re semblait en effet timide et plus en retrait, donc les deux autres participantes
I’ont rapidement incluse en lui posant des questions. Les premiéres rencontres ont d’autant plus
permis d’observer des partages d’information, des discussions traitant de sujets tabous, des
comportements de solidarité et le développement d’un sentiment de communauté au sein du
groupe. Le fait que Léa demande si, comme elle, les autres pleurent encore souvent en pensant a
leur proche décédé ou encore que Xavier, dés sa premicre participation au groupe, raconte aux
autres 1’intimidation qu’il a vécue a I’école lors de la perte de son frére et sa sceur en sont des
exemples. I1 fut intéressant de voir Alice et Josiane suggérer a ce dernier des stratégies et ressources

qu’elles connaissent pour 1’aider a cet effet.

Bien que I’aide mutuelle se soit rapidement installée, elle a aussi été déstabilisée a quelques
reprises. En raison des absences, I’aide mutuelle a été plus difficile a établir lors de certaines
rencontres. Par exemple, aucune dynamique d’aide mutuelle ne fut observée lors de la rencontre 4
ou les deux participantes présentes interagissaient davantage avec I’intervenante qu’entre elles. De
plus, le but du groupe étant d’offrir aux jeunes aidants un lieu ou ils peuvent échanger entre eux,
briser 1’isolement et démystifier leur role de jeune proche aidant, on constate que cette derniere
composante fut principalement travaillée lors des trois dernicres rencontres alors que les deux
autres ont été présentes plus tot dans le cheminement du groupe. Donc, comme le montre le Tableau

9, la phase de travail fut entamée plutdt tardivement.



Tableau 9

Dynamiques d’aide mutuelle observées dans le groupe

Rencontres
Dynamique
d’aide Manifestations dans le groupe 1 2 3 4 5 6 7 8
mutuelle
Le’s membres partagent de I’information et/ou des X X X X X
Le partage idées
d’information Les informations partagées sont utiles aux X X
membres
La Les différences d’opinions sont exprimées X X X X X
confrontation  Tous les membres participent X X X X X X
des idées Des questions sont débattues dans le groupe X X X
La discussion L,es. membres s’engagent dans une conversation X X X X X X X
. véritable
des sujets Les membres se posent les questions qu’ils ont en
tabous téte sans se soucier des tabous X X X X X
Tous et toutes Le groupe dfeveloppe un sentiment de X X X X X X X
dans le méme communaute
bateau Les membres du groupe sont solidaires X X X X X
?e so.utlen Les membres démontrent de I’empathie et de la X X X X X X
émotionnel sympathie les uns envers les autres
Le groupe travaille vers I’atteinte de son but X X X X
Les demandes Les membres s’aident les uns les autres a définir
. . - X X X
mutuelles les taches qu’ils devront réaliser
Les membres s’aident a réaliser ces taches X X
Les membres soulévent des questions X X X X X
personnelles
Les membres s’appuient sur leurs problémes
La résolution individuels pour déterminer les thémes d’intérét X
de problémes Ul
individuels Les membres sont engagés dans 1’utilisation
A : N X X
réfléchie de soi et le partage d’expériences
Le groupe réfléchi collectivement sur des X
questions individuelles
La réalisation  Les membres se servent du groupe pour
de taches expérimenter de nouvelles maniéres d’étre et de X X X X X
difficiles faire
La part1c1pat1on dgs me’:mbres au groupe est X X X X
La force du encouragée ou revigorée
nombre Les membres ont le sentiment que la force du X X X X X

groupe les a aidés

(Adapté de Steinberg, 2008)
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A P’inverse, la rencontre 5 a permis d’observer plusieurs dynamiques d’aide mutuelle, dont
certaines jamais expérimentées auparavant : travailler vers 1’atteinte du but, s’appuyer sur leurs
problémes individuels pour déterminer les thémes d’intérét commun, réflexion collective sur des
questions individuelles, participation revigorée. A I’exception de la quatriéme rencontre, le groupe
a pu discuter de sujets tabous et développer un sentiment de communauté toutes les semaines. Plus
les rencontres avangaient, plus le groupe a expérimenté la résolution de problémes individuels et
la confrontation des idées. Finalement, la réalisation d’un projet de diffusion a la fin du groupe leur
a permis de formuler des demandes mutuelles et de constater la force du nombre. Somme toute,
I’aide mutuelle s’est installée assez naturellement dans la majorité des rencontres et, selon les
participants, ces comportements de soutien se sont manifestés principalement en raison de la réalité

méconnue qui les unit.

4.3.2 La compréhension du réle d’aidant
La motivation des jeunes a participer au projet a pu évoluer au fil des rencontres. En effet, tandis
que P’entrevue pré-groupe permettait de mettre en lumicre le besoin de discuter du deuil avec
d’autres jeunes, I’entrevue post-groupe a soulevé les nombreuses prises de conscience réalisée lors
du groupe. « J’ai appris que j’étais une jeune aidante sans méme le savoir », mentionne Josiane. En
effet, les jeunes révéelent qu’avant de participer au groupe, ils ne savaient pas ce qu’était un jeune

proche aidant, encore moins qu’ils incarnaient ce role.

Echanger avec d’autres adolescents au vécu similaire a permis aux jeunes proches aidants d’avoir
une meilleure compréhension de leur rdle et des conséquences qu’il peut engendrer dans les
différentes spheres de leur vie. Bien que la compréhension du role soit encore quelque peu limitée
pour certains participants a la fin de I’intervention (rappelons que deux membres n’ont que 12 ans),
il est possible d’affirmer que celle-ci ait évolué pour chacun d’entre eux. Ensemble, les jeunes ont
pu observer que leur rdle se transposait également a I’extérieur de la maison. L’inquiétude
constante pour les membres de la famille et le sentiment de responsabilité quant au bien-étre de
leurs amis en sont des exemples. « Quand je suis en classe, je me demande toujours si ma famille
va bien. J’ai toujours peur qu’un autre drame soit arrivé » raconte Léa. « Si mes amis m’appellent
et que ma mere ne “feel” pas, c’est slir que je ne sors pas et que je reste avec ma mere » affirme
Xavier sans hésitation, réalisant qu’il lui arrive souvent de refuser des sorties pour prendre soin de

sa mere. Avec un certain recul et en discutant avec les autres participants, les jeunes ont pris
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conscience que leurs responsabilités et leurs obligations de proches aidants les amenaient souvent
a s’oublier a travers 1’aide prodiguée. Ainsi, la conscientisation quant a I’importance de prendre
aussi soin de soi fut un des principaux bénéfices soulevés par les membres du groupe. « Je veux

apprendre a prendre soin des autres, mais sainement » affirme Alice a la fin du groupe.

Au final, les résultats montrent que I’intervention a permis aux jeunes proches aidants d’améliorer
la compréhension « théorique » de leur rdle, mais que ceux-ci semblent avoir encore du mal a s’y
identifier. Pourtant, le discours de I’ensemble des participants permettait de cibler plusieurs
répercussions du role d’aidant dans leur quotidien : inquiétudes constantes ; difficulté a prendre du
temps pour soi ; responsabilité de veiller au bien-étre de ses proches ; restriction des activités
personnelles ; organisation de son emploi du temps en fonction de ses proches. Il fut aussi
intéressant de constater qu’a plusieurs reprises, les participants ont mentionné le désir de vouloir
continuer a aider leurs proches et ont abordé les aspects positifs que ce role pouvait leur amener.
Ces affirmations laissaient percevoir la peur de s’identifier comme un jeune proche aidant, comme
si le faire laisserait croire aux autres qu’ils entretiennent une perception négative de leurs
responsabilités. Ces résultats suggerent également que les jeunes comprennent ce qu’implique le
role de proche aidant (surtout dans ses aspects difficiles), mais ont de la difficulté a s’identifier
comme tel, notamment en raison de la méconnaissance sociale sur le sujet et des aspects positifs

que ce role peut leur procurer malgré les défis.

4.3.3 La réalisation d’un projet de sensibilisation
Finalement, lors de la septiéme rencontre, les jeunes ont été invités a réaliser un projet artistique
dans le but de sensibiliser la population au rdle qu’ils occupent dans la société. La réalisation de ce
projet de sensibilisation fut un élément marquant pour les membres du groupe. En effet, cette
activité leur a permis d’éprouver du plaisir et de solliciter leur créativité. Les participants ont donc
créé une affiche présentant leur role d’aidant a travers un collage d’images, de dessins et de mots-
clés (Figure 3). Un iceberg, faisant référence a ce que les gens peuvent voir ou non en les regardant,
y est présenté. La pointe de I’iceberg illustre qu’en surface, ils ressemblent a tous les autres
adolescents. Sous I’eau, toutes les responsabilités et les préoccupations des jeunes aidants
invisibles s’y retrouvent. Les membres du groupe en ont profité pour insérer des photos de leurs

proches décédés afin de leur rendre hommage. Ces dernicres ont été brouillées pour préserver la
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confidentialité des participants et de leur famille. Les jeunes proches aidants ont intitulé leur projet

« La belle vie », en référence aux cotés positifs de leur réalité singuliére.

T i@

Figure 3 : Projet de sensibilisation
Un court texte fut également rédigé afin d’expliquer leur réalisation :

Le projet suivant, que nous avons intitulé « La belle vie », sert a décrire et & vous faire
comprendre que nous ne sommes pas des ados normaux... Nous sommes de jeunes
aidants. Le deuil que nous avons vécu a un jeune age a contribué¢ a faire de nous les
personnes que nous sommes devenues aujourd’hui. Par exemple, nous sommes des
personnes qui pensent plus aux autres qu’a nous-mémes et nous avons également plus
de taches a la maison que les autres jeunes de notre dge. Nous avons donc également
moins de moments pour laisser tomber la pression ou la tension et parfois, nous pouvons
nous sentir seuls, vivre la solitude, ou nous sentir mal écoutés dans ce role ou cette
maniere de vivre. Nous nous sentons souvent mal a 1’aise de montrer les émotions plus
intenses, mais il faut comprendre que ces émotions existent méme si elles sont cachées,
et qu’il est important de prendre le temps de s’en informer.

Nous sommes des étoiles, on ne peut pas toujours nous voir, mais nous sommes toujours
1a pour veiller sur nos proches. Nous sommes de jeunes aidants et nous existons.
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Suite a cette activité, les jeunes proches aidants ont ensemble décidé de nommer leur groupe « La
Grande-Ourse ». La constellation représente bien leur groupe, symbolisant la liaison d’un groupe
d’¢étoile. La création des adolescents a ensuite été publiée sur la page Facebook de 1’organisme afin
de promouvoir le role de jeune proche aidant a plus grande échelle. En plus de faire naitre un
sentiment de fierté, I’activité a permis aux jeunes de faire le bilan des apprentissages réalisés au
sein du groupe. Les participants ont tous affirmé que cette activité demeure la plus significative du

processus d’intervention.

4.3.4 L’évaluation de [’atteinte des objectifs
Pour commencer, la huitiéme rencontre invitait les jeunes a faire un bilan de leur participation a
I’intervention de groupe. Les objectifs qu’ils avaient eux-mémes formulés lors de la premicre
rencontre ont été revus. Tous ont affirmé avoir le sentiment d’avoir accompli ces objectifs, soit de
1) penser a soi dans notre role de jeune aidant ; 2) cheminer dans notre deuil ; et 3) se sentir mieux
avec soi-méme. « Je sais maintenant que je ne suis pas seule » ont écrit Léa et Josiane sur I’affiche
ou étaient présentés les objectifs initiaux des participants. Josiane y a également inscrit quitter le
groupe en était davantage consciente de « I’importance de penser a moi ». Xavier mentionne quant
a lui ne plus étre « géné d’en parler ». De son coté, Alice nomme se sentir accomplie : « je suis

fiere de notre parcours et je peux mieux gérer mes émotions ».

Bien que I’intervention ait eu diverses répercussions positives sur les membres du groupe, les
résultats permettent de constater que les objectifs formulés par 1’étudiante-intervenante ne furent
pas tous complétement atteints. L’acquisition du soutien d’autres jeunes vivant des situations
similaires fut clairement atteinte par tous les participants. En revanche, la finalité des deux autres
objectifs, soit de mieux comprendre le réle de jeune proche aidant et d’étre en mesure de mieux

gérer les défis engendrés par celui-ci, n’est pas la méme.

En effet, nous avons vu ci-haut que la compréhension du role de jeune proche aidant a évolué pour
I’ensemble du groupe, mais demeure toujours limitée pour certains a la fin de 1’intervention.
L’objectif 2 n’est donc que partiellement atteint, ce qui a inévitablement influencé I’atteinte du
troisiéme, étant lui aussi inachevé. A la fin du groupe, les participants sont en mesure de nommer
plusieurs stratégies pour mieux gérer les défis et difficultés, bien qu’ils ne les attribuent pas au role
de proche aidant. Principalement, les adolescents souhaitent prendre plus de temps pour eux, en

faisant des activités comme la lecture, I’écriture, le dessin, la musique ou du sport. Puisque Léa,
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Alice et Josiane ont constaté que leur role d’aidante se transposait aupres de leurs amis, prendre
soin d’elles faisait référence a des moments passés en solitaire. Pour Xavier, on se rappelle que le
fait d’étre enfant unique ’amene a devoir se priver de sorties sociales pour prendre soin de ses
parents. De son coté, prendre des moments pour lui fait donc référence a passer plus de temps avec
ses amis. Somme toute, malgré les stratégies abordées, les participants affirment avoir encore du

mal a les appliquer.

Plusieurs ¢éléments peuvent potentiellement avoir porté préjudice a I’atteinte des objectifs
absences répétées, implication inégale, méconnaissance du sujet, différence d’age entre les

participants, jeune age de deux participants, caractéristiques personnelles, etc.
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CHAPITRE 5 : DISCUSSION DES RESULTATS

Ce dernier chapitre discutera des résultats du projet d’intervention présentés dans le précédent
chapitre en relation avec la littérature et la théorie. Les résultats seront, dans un premier temps,
analysés selon le modele théorique du changement et de I’adaptation des familles avec de jeunes
aidants. Une adaptation du mod¢le sera ensuite proposée, a la lumicre des résultats ayant découlé

de I’intervention. Finalement, la pertinence du mod¢le d’intervention sera discutée.

5.1 Analyse des résultats selon la théorie du changement et de ’adaptation des
familles avec de jeunes aidants

5.1.1 Un retour sur le modele théorique
Méme si les résultats présentés dans le chapitre précédent laissent voir que les objectifs établis
n’ont pas tous été réalisés par les participants, le projet d’intervention aupres de jeunes proches
aidants a permis d’en apprendre davantage sur leur réalité. La théorie du changement et de
I’adaptation des familles avec de jeunes aidants (McDonald et al., 2010) permet de faire le portrait
global de I’expérience vécue par le jeune proche aidant, en plus d’en analyser les facteurs
d’influences. En effet, comme 1’ont affirmé les auteurs, les résultats qui découlent du projet
d’intervention réalis¢ montrent que plusieurs éléments peuvent mener un jeune individu a devenir

proche aidant ou encore avoir de I’influence sur la fagon dont il expérimentera ce role.

D’abord, nous avons vu que la situation du proche ayant des besoins de soutien va déterminer la
nature et la fréquence des taches du jeune proche aidant. Dans le cas du projet d’intervention ici
présenté, les proches aidés étaient des endeuillés. Les besoins répondus par les jeunes aidants
étaient donc principalement centrés sur les tiches ménageres ou encore du soutien émotionnel et
donc, le concept de 1’adaptation de |’environnement s’est avéré moins nécessaire pour cette
clientéle. Seul Xavier, le premier participant, avait aussi a prendre soin d’un parent qui présentait
des besoins plus physiques en raison d’une blessure. Le concept demeure toutefois pertinent pour

bien analyser tous les contextes d’aide.

L’influence des sources de soutien disponibles a aussi été¢ observée dans les réalités des jeunes
aidants participants. Deux d’entre eux sont enfants uniques, ce qui a contribué au fait qu’ils ont
adopté un role de proche aidant dans le contexte de deuil familial, puisqu’aucun autre membre de

la famille n’était disponible a occuper ces responsabilités. Les deux derniéres participantes étaient
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quant a elles les plus agées de leur fratrie, ce qui les a amenées a se donner, aprés la mort d’un
parent, plus de responsabilités pour assurer le fonctionnement familial. En contrepartie, certains
témoignages laissent croire que la présence d’autres membres de la famille semble tout de méme
alléger la tache des jeunes aidants. Par exemple, Léa affirme savoir que si elle n’est pas a la maison
pour aider sa meére, son frére, sa sceur et son beau-pére peuvent eux aussi veiller sur elle. Le role
qu’elle occupe peut donc étre partagé avec les autres membres de sa famille. A I’inverse, 1’exemple
de Xavier qui se prive de sorties entre amis pour prendre soin de sa meére témoigne des
conséquences que peut avoir I’indisponibilité d’autres sources de soutien sur I’expérience de
proche aidant d’un jeune. La notion de choix versus obligation a occuper le role d’aidant s’avere
¢galement intéressante. En effet, en reprenant ’exemple de Xavier, malgré le fait que 1’ensemble
des participants semblaient avoir naturellement pris ces responsabilités sur leurs épaules (volonté
du jeune aidant), une situation comme celle du premier participant peut réduire la place du choix
dans I’équation, celui-ci étant enfant unique de parents séparés, présentant chacun des besoins de

soutien.

Il importe de rappeler que les parents des membres du groupe ont tous été¢ impliqués dans le
recrutement des jeunes, ce qui témoigne de leur reconnaissance du rdle qu’occupe leur enfant dans
leur famille. L équilibre et [’échange de services entre le jeune aidant et son parent se sont donc
avéres plutot stables dans le cas présent, ce qui peut contribuer au fait que les participants vivaient
tous généralement bien avec le role qu’ils occupent. Finalement, tous ont affirmé étre habitués a
la situation d’aide et donc, percevoir leur réle comme normal envers un étre qu’ils aiment. Cet

aspect peut possiblement aussi avoir influencé 1’expérience d’aidant des participants.

5.2 Analyse de la réalité des jeunes proches aidants : adaptation du modele théorique
Les résultats du projet d’intervention permettent de croire que le modele théorique de McDonald
et ses collegues (2010) s’aveére adéquat pour analyser la situation d’un jeune proche aidant.
Toutefois, d’autres ¢léments intéressants ont également été soulevés au sein du groupe et peuvent
s’avérer pertinents pour approfondir 1’analyse du phénomene complexe qu’est la jeune proche
aidance. D¢s lors, I’analyse des résultats du projet d’intervention a la lumiére de la recension des
écrits permet de proposer des pistes de réflexion afin de préciser et d’enrichir le modéle théorique
du changement et de I’adaptation des familles avec de jeunes aidants de McDonald et ses

collaborateurs (2010) par I’ajout de concepts et la réorganisation de concepts existants. La Figure
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4 suivante propose donc une adaptation du modele de McDonald et ses collaborateurs (2010). Les

¢léments ajoutés seront discutés dans les lignes suivantes.

Proche ayant des Adaptation de

besoins de soutienvironnement

| Equipement
et

financement

Taches d *Soutien du
atJ_:eSrs]e u Fréquence ,P"hUChe edt
aidant des taches E(s:e?cggese
ources de soutie 5 Equilibre entre\ I
disponibles choix / [ Vtotl'otntde edt brendre soin de soi) [ q
oObligation| |[Attitude du et étre proche e :
jeune aidant aidant >
: ) 0
______ s -- 0
*Se reconnaitre Jeune *Percevoir son | 0
comme proche EEnE role comme |
aidant normal |
T I
Disponibilité| |Disponibilitef  ______ r—— A ‘—____ I
des sources des autres { *Age 1 :
formelles de [\ [membres de la s *Reconnaissance du
soutien famille Aptitudes du Savoir comment jeune proche aidant
jeune aidant étre proche de é
aidant
|
SPHERE PERSONNELLE
*Aptitudes
des autres
membres de la b
famille éco
SPHERE FAMILIALE !
*Normes et !
attentes i
sociales

SPHERE SOCIALE
Figure 4 : Adaptation du modele théorique

5.2.1 Les spheres
Dans un premier temps, une nouvelle sphére fut ajoutée aux deux sphéres initiales afin de faciliter
I’organisation des différents concepts : la spheére personnelle. Cette derniére distingue les concepts
qui concernent le jeune aidant des éléments familiaux. Au centre de celle-ci, dans un cercle, se
trouve le jeune aidant. En tenant compte de la recension des écrits scientifiques et des résultats du
projet d’intervention, on peut noter deux principales fagons d’expérimenter le role de jeune aidant :
se reconnaitre comme tel ou percevoir son réle comme normal (Bursnall et al., 2006 ; Earley et

al., 2007 ; McDougall et al., 2018 ; Smyth et al., 2011 ; Thomas et al., 2003).
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5.2.2 Les principaux concepts
Les différents concepts du modé¢le initial ont été réorganisés et de nouveaux ont été ajoutés en
regard des résultats de l’intervention. Les principales adaptations proposées suite au projet
d’intervention sont donc présentées dans les lignes qui suivent. Les ovales font référence aux
concepts principaux, tandis que les rectangles représentent des sous-concepts. Les conséquences,
positives ou négatives, que peuvent étre amenés a vivre les jeunes proches aidants sont inscrites
dans des rectangles noirs. Les concepts ayant été ajoutés au modele initial sont quant a eux

identifiés par un astérisque *.

La reconnaissance du jeune proche aidant

La recension des écrits réalisée mettait en lumiere un théme central dans I’étude du phénomene des
jeunes proches aidants : leur invisibilit¢ (Bursnall et al., 2006 ; Earley et al., 2007 ; Gray et
Robinson, 2009 ; Rose et Cohen, 2010 ; Smyth et al., 2001 ; Thomas et al., 2003 ; Weiss, 2014).
La méconnaissance sur le sujet des jeunes aidants put étre constatée des la mise en place du projet
d’intervention de par les difficultés de recrutement. En effet, les intervenants ont d’abord eu du mal
a cibler des participants potentiels et les jeunes ont aussi eu de la difficulté a se reconnaitre dans le
projet proposé. Par le fait méme, la principale motivation des quatre jeunes recrutés était liée au
deuil et non a la proche aidance, ce qui manifeste d’autant plus le manque de connaissance qu’ils
ont sur le sujet. Les résultats de I’intervention soulévent que la difficulté a se reconnaitre dans le

role était toujours présente a la fin du groupe, bien qu’une amélioration fut constatée.

L’étude de Smyth et ses collegues (2011) permettait de mettre en lumicre les effets positifs
observés chez les jeunes proches aidants lorsque ceux-ci étaient en mesure de reconnaitre leur role.
En effet, en abordant le sujet avec des jeunes qui ne se savaient pas proches aidants, il fut possible
de constater une belle évolution quant a la reconnaissance de leur role. La réalisation d’un projet
de sensibilisation fut I’occasion de se reconnaitre comme jeune proche aidant et de mettre des mots
sur ce qu’ils vivent. Les résultats présentés dans le chapitre 4 ont permis de constater les effets
bénéfiques de ce projet pour les jeunes. Comme 1’avaient mentionné Smyth et ses collaborateurs
(2011), se reconnaitre comme jeune aidant a permis aux participants de mieux comprendre leur
situation et d’en apprendre davantage sur eux-mémes. Ils ont notamment été en mesure de constater
que leur role se transposait aussi dans leurs autres relations interpersonnelles. Les nuances

apportées par Aldridge (2018), Aldridge et ses collaborateurs (2016), ainsi que McDougall et ses
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collegues (2018) quant a la connotation négative parfois associée par les jeunes aidants a ce terme
ont également été observées au cours de I’intervention. En effet, tel qu’indiqué dans le précédent
chapitre, la fierté¢ des participants a accomplir leur role semblait les rendre réticents a s’identifier

au titre de jeune proche aidant.

Le concept de reconnaissance a été ajouté au modele, car la reconnaissance ou dénégation accordée
au jeune proche aidant dans I’accomplissement de son role semble avoir une fonction importante
dans la signification qu’il apportera a son expérience. Le concept touche aux trois spheres qui
entourent le jeune, puisque la reconnaissance peut étre celle qu’il s’accorde lui-méme, mais peut
aussi provenir de la famille ou encore de la société. C’est dans le méme ordre d’idée que les normes
et attentes sociales ont été ajoutées, puisqu’elles ont aussi de I’impact sur la reconnaissance
attribuée au role de jeune aidant (Aldridge et Becker, 1993b ; Smyth et al., 2011 ; Thomas et al.,
2003).

L’équilibre entre prendre soin de soi et étre proche aidant

La notion d’équilibre entre prendre soin de soi et &tre proche aidant était déja un sous-concept dans
le modele de McDonald et ses collegues (2010). L’adaptation du modele théorique proposé suggere
toutefois de le placer comme concept principal, d’abord puisqu’il s’est avéré étre central pour les
jeunes lors du projet d’intervention. En effet, bien que I’'implication des parents contribuait a
maintenir un équilibre sain, les participants du projet d’intervention ont abordé¢ a plusieurs reprises
cette notion d’équilibre, notamment en ciblant comme objectif d’arriver a « penser a soi dans notre
role de jeune aidant ». Les résultats de I’intervention de groupe ont d’autant plus laissé voir la

duplication du réle d’aidant dans les autres spheres de la vie des participants.

McDonald et ses collaborateurs (2009, 2010) mettaient d’ailleurs en lumiere I’importance d’une
réciprocité entre 1’aidant et 1’aidé, ou autrement dit, une interdépendance (Aldridge, 2006) entre
les deux individus. En effet, les chercheurs ont affirmé qu’un jeune aidant occupera son rdle plus
facilement lorsqu’il sait qu’il peut compter sur le proche aidé en retour. C’est pourquoi le sous-
concept soutien du proche et échange de services fut ajouté au modele. L équilibre entre prendre
soin de soi et étre proche aidant résulterait donc de 1’adéquation entre la nature des responsabilités
du jeune aidant (les tdches et leur fréquence) et la réciprocité des services entre I’aidant et 1’aidé

(soutien du proche et échange de services). Le concept a d’autant plus été li¢ aux sources de soutien
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disponibles, car comme en démontre I’exemple de Xavier, 1’équilibre peut étre négligé en cas de

ressources limitées.

5.2.3 Les répercussions du role de jeune proche aidant

La réalisation de I’intervention de groupe a permis de soulever quelques répercussions du role de
proche aidant pour ceux qui ’occupent a un jeune age. Dans un premier temps, ce sont
principalement les conséquences sur le développement de 1’identité des jeunes qui furent observés.
Lorsque le sujet de la proche aidance était abordé, on pouvait sentir un certain malaise pour les
membres du groupe a s’identifier & ce role. En effet, les participants se justifiaient souvent en
précisant qu’ils aimaient prendre soin de leurs proches, comme si le fait de s’identifier comme tel
était négatif. L’ensemble des participants ont nommé que le role d’aidant fait partie de leur identité
et ils ont tous affirmé retirer une grande satisfaction a I’occuper, ce qui corrobore les résultats de
I’¢tude de McDougall et ses collegues (2018). Les effets bénéfiques nommés dans la recension des
écrits, tels que le sentiment d’étre utile au fonctionnement familial, d’étre plus responsable que les
autres jeunes de leur age (Bursnall et al., 2006 ; McDonald et al., 2009 ; McDougall et al., 2018 ;
Morin et al., 2015 ; Smyth et al., 2011) et la création de forts liens familiaux (Aldridge, 2006 ;
Aldridge et Becker, 1993b ; Barry et al., 2011 ; Earley et al., 2007 ; McDonald et al., 2009 ;
McDougall et al., 2018 ; Thomas et al., 2003) ont aussi été soulevés par les participants du projet
d’intervention. En contrepartie, toujours dans la sphere personnelle a été ajoutée la possible
conséquence négative sur la santé physique et mentale, impact soulevé par plusieurs auteurs cités
dans la recension des écrits (Aldridge et Becker, 1993b ; Bursnall et al., 2006 ; Cohen et al., 2012 ;
Earley et al., 2007 ; Gray et Robinson, 2009 ; Rose et Cohen, 2010 ; Thomas et al., 2003).

D’autres répercussions plus négatives ont été observées dans la réalisation du projet d’intervention,
notamment en ce qui a trait & /’implication scolaire et sociale. Tous les participants ont affirmé
avoir de la difficulté a se concentrer a 1’école par peur que quelque chose arrive a leurs proches en
leur absence, ce qui rejoint les écrits de Earley et ses collaborateurs (2007), McDougall et ses
collegues (2018), ainsi que ceux de Moore et McArthur (2007). Leurs responsabilités peuvent
limiter le temps de s’impliquer a I’école, mais également au plan social (Aldridge et Becker,
1993b ; Earley et al., 2007). En effet, Xavier a entre autres avoué souvent se priver de sorties avec

ses amis pour prendre soin de ses parents. Comme 1’affirment McDonald et ses collegues (2009),
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le jeune aidant est amené a faire des sacrifices pour prendre soin du proche aidé. C’est également

un facteur pouvant expliquer 1’absentéisme des membres a plusieurs rencontres de groupe.

Toujours sur le plan social, le fait de se sentir incompris et différents des autres jeunes de leur age
fut souvent abordé par les membres du groupe (Earley et al., 2007 ; McDougall et al., 2018).
L’isolement a donc été ajouté au modele comme possible conséquence au role d’aidant, tout comme
linvisibilité et la méconnaissance de leur role précédemment abordé. Finalement, le concept de
réecompenses/remerciements déja abordé par McDonald et ses collaborateurs (2010) a été

catégorisé comme une possible répercussion dans I’adaptation du mod¢le théorique.

5.3 Analyse de la pertinence de I’intervention de groupe auprés d’une population
méconnue

Au plan de I’intervention, 1’analyse des résultats met en lumiére trois constats en ce qui concerne
I’intervention de groupe auprés d’une population méconnue comme celle des jeunes proches
aidants. Le premier concerne la force de I’aide mutuelle aupres d’une telle population. Le second
s’intéresse au groupe comme vecteur de changement et finalement, le dernier souligne que la

méconnaissance d’une clientele peut représenter un obstacle considérable a I’intervention.

5.3.1 L’aide mutuelle : une force pour les groupes s’ adressant a une population

méconnue
Selon Steinberg (2010), I’aide mutuelle constitue 1’essence méme du travail social de groupe.
Comme mentionné plus haut, ce processus mise sur les forces individuelles de chacun des membres
en considérant que celles-ci peuvent apporter de 1’aide aux autres, en plus d’enrichir la force
groupale (Lindsay et Roy, 2017 ; Steinberg 2008, 2010). L’intervenant doit normalement travailler
a favoriser I’aide mutuelle entre les membres en agissant comme son principal promoteur au sein
du groupe. Principalement lors de la phase de début, I’intervenant doit se concentrer sur
I’installation d’un climat propice a 1’aide mutuelle, notamment en favorisant les interactions de
qualité entre les membres du groupe (Lindsay et Roy, 2017 ; Steinberg, 2008). Or, les membres du
groupe ici étudié ont su, par eux-mémes, mettre en place ’aide mutuelle dés le début de
I’intervention. Le fait de prendre conscience, pour la premiére fois, qu’ils ne sont pas les seuls

adolescents a vivre un deuil et assumer le réle de proche aidant y a sans doute contribué.
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Rassembler des individus partageant une problématique peu reconnue semble étre une opportunité
pour eux d’obtenir et d’offrir du soutien a des pairs. Comme avec les jeunes aidants, I’intervention
de groupe expérimentée par Turchetti (2009) aupres d’adolescentes vivant une grossesse a permis
d’observer une connexion immédiate entre les participantes. Bien que différentes, ces deux
populations présentent une adolescence atypique, ce qui augmente le risque d’isolement social et
le manque de reconnaissance de leur réalité. Les groupes mis en place par Dodd et ses
collaborateurs (2016) et Woolhouse, Cooper et Pickard (2013) s’adressant a des individus
marginalisés ont a leur tour permis de constater une importante cohésion entre les membres. Un
fort sentiment de communauté et une empathie plus importante qu’au sein des groupes ayant un
statut social moins marginal ont été observés. Au Québec, c’est également ce qu’a constaté Pépin-
LeBlanc (2013) dans son groupe d’aide mutuelle s’adressant a des enfants endeuillés, ainsi que
Grenier, Goyette, Turcotte, Mann-Feder et Turcotte (2013) dans leur groupe de jeunes autochtones
issus des centres jeunesse. Dans tous les cas, les participants ont développé un sentiment
d’appartenance au groupe et ont naturellement suscité 1’aide mutuelle (Dodd et al., 2016 ; Grenier
et al., 2013 ; Pépin-LeBlanc, 2013 ; Tuchetti, 2009 ; Woolhouse et al., 2013). Il est donc possible
d’émettre I’hypothése qu’une intervention de groupe axée sur I’aide mutuelle auprés d’une
population méconnue ou marginalisée est appropriée pour répondre aux besoins de soutien social

de ces individus aux réalités invisibles, ce qui appuie les écrits de Gitterman (2006).

5.3.2 Le groupe : un vecteur de changement pour les populations méconnues
En plus de briser I’isolement, une intervention de groupe aupres d’une population méconnue est
I’occasion pour cette derni¢re d’explorer davantage la problématique qui les rassemble (Dodd et
al., 2016 ; Grenier et al., 2013 ; Pépin-LeBlanc, 2013 ; Tuchetti, 2009 ; Woolhouse et al., 2013).
Certains auteurs soulévent que le manque de connaissances au sujet des jeunes aidants entretient
leur invisibilité et entraine la difficulté a se reconnaitre eux-mémes dans ce role (Smyth et al.,
2011 ; Thomas et al., 2003). Ces mémes auteurs mettent en lumiere les bénéfices chez les jeunes
aidants de s’identifier a leur role : avoir I’opportunité d’obtenir davantage de reconnaissance et
d’information, briser 1’isolement et développer leur pouvoir d’agir. Les participants de notre projet
ont mentionné a quelques reprises se sentir différents des autres jeunes de leur age. Les participants
du projet de recherche de Pépin-LeBlanc (2013) nommaient également 1’inconfort a parler de leur
situation a d’autres personnes, en raison du tabou entourant le deuil. Les résultats de cette méme

¢tude ont montré que I’intervention de groupe amenait les jeunes a comparer leur vécu a celui des
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autres et ainsi, a augmenter la compréhension qu’ils ont de leur réalité. Ce constat a également été
soulevé dans I’étude d’Earley et ses collaborateurs (2007), en précisant que les jeunes proches
aidants ont pu s’identifier au récit des autres. Grenier et ses collégues (2013) ont également observé
que l’intervention de groupe permet d’offrir la parole a une clientéle marginalisée. En effet, le
groupe peut étre un contexte favorable a la prise de conscience, a I’expression et a la normalisation
du vécu. L’intervention de groupe ici réalisée a donc permis aux adolescents de cheminer dans la
compréhension de leur réle d’aidant et les retombées positives soulevées par les auteurs cités ont

pu étre observées.

Or, la prise de conscience d’appartenir a une population méconnue a permis aux participants d’agir
comme agent de changement par la réalisation d’un projet de sensibilisation. La création d’un
collage a permis aux jeunes d’accoler des mots et des images a leur réalité pour la faire connaitre.
Selon Gitterman (2006), 1’aide mutuelle donnerait la force et le courage aux individus d’explorer
les réalités plus sombres, pour ensuite travailler vers un changement social. L’étude réalisée par
Woolhouse et ses collaborateurs (2013) va dans le méme sens. Apres I’intervention de groupe, les
participants marginalisés ont pu expliquer leur réalit¢ a leur entourage, briser des tabous et
travailler sur eux-mémes a ’extérieur du groupe. Pour ces motifs, un groupe rassemblant une
clientele méconnue peut étre ’opportunité d’approfondir des connaissances et d’entamer la
sensibilisation sur le sujet, en plus de permettre aux individus de développer leur pouvoir d’agir et

de se mettre en action.

5.3.3 Une population qui ne s’identifie pas a la problématique étudiée : un défi pour le

recrutement et la rétention des participants
Bien que privilégier une intervention de groupe aupres d’une clientéle méconnue présente plusieurs
avantages, certains défis peuvent aussi y étre reliés, dont le recrutement. La méconnaissance de la
problématique entraine une difficulté a s’y identifier, mais fait aussi en sorte qu’il est difficile pour
les intervenants de les cibler. Kennan, Fives et Canavan (2012) ont soulevé des résultats similaires
dans leur étude portant sur le recrutement des jeunes proches aidants. Méme avec la distribution de
dépliants publicisant leur projet et définissant le role d’un jeune proche aidant, les chercheurs n’ont
recruté qu’un participant s’étant reconnu dans ce role. Ils notent qu’il est préférable de passer par
les intervenants pour obtenir des références, méme s’il s’avere difficile de repérer les clientéles qui

passent « sous le radar » (traduction libre, Kennan et al., 2012, p. 278) des services et programmes
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sociaux. Or, dans le contexte du projet d’intervention réalisé, il aurait pu étre pertinent de distribuer
des dépliants informatifs aux intervenants de Deuil-Jeunesse ou d’autres organisations afin de

faciliter I’identification de potentiels participants.

Le manque de reconnaissance et la difficulté¢ a s’identifier a la problématique ont en outre des
répercussions sur I’engagement des participants au sein du groupe. En effet, I’intervention réalisée
aupres des jeunes proches aidants a permis de mettre en lumicre le fait que la motivation initiale
des participants n’était pas liée a la problématique visée par le projet. Certains ont également eu de
la difficulté a maintenir leur engagement dans le groupe en cumulant les absences. Oetzel et Scherer
(2003) mentionnent que ’adolescence comporte des particularités cognitives importantes a
considérer dans un processus thérapeutique. Les adolescents peuvent effectivement avoir de la
difficulté a comprendre leurs besoins ou la nécessité de recevoir de 1’aide. Ils peuvent parfois avoir
du mal a répondre aux situations chargées en émotions. Weiss (2014) ajoute que le manque de
reconnaissance peut amener les jeunes aidants a croire qu’ils n’ont pas le droit a des services ou a

du soutien comme les autres.

Les études de Dodd et ses collegues (2016) et de Woolhouse et ses collaborateurs (2013) n’ont pas
rencontré cette difficulté. Les chercheurs avaient mis en place des ressources instrumentales
comme des services de transports ou des compensations monétaires qui, selon eux, ont facilité la
présence des membres aux rencontres. Il est possible de croire que notre projet d’intervention ne
comportait pas suffisamment de ces ressources. Par exemple, 1’organisation d’un transport pour les
participants aurait pu étre privilégiée. On peut aussi émettre 1’hypothése que ce manque
d’engagement soit li¢ au déficit de reconnaissance de leur role et donc, de leur place dans le groupe.
Etablir des critéres de participation larges et inclusifs peut ainsi s’avérer pertinent pour réduire les
risques liés au recrutement (Dodd et al., 2016 ; Woolhouse, 2013). Par conséquent, la
méconnaissance d’une problématique pourrait a la fois représenter une source de motivation ou de

démotivation a s’engager au sein du groupe.

Au final, le projet d’intervention a pu amener les membres du groupe a étre plus conscients du role
qu’ils occupent et des défis qu’il peut engendrer. Malgré la difficulté a s’y identifier complétement,
les jeunes seront sans doute plus enclins a en observer les manifestations et répercussions au
quotidien. Ensemble, il fut possible de mieux comprendre cette problématique méconnue et

d’entamer une sensibilisation au plan social. En ce sens, la réalisation d’un projet de sensibilisation
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s’est avérée significative pour ces individus sur lesquels on en connait peu. En travaillant en groupe
sur un projet artistique et créatif avec I’objectif précis de présenter « au monde » qui ils sont, les
réflexions des jeunes ont été plus riches qu’avec les activités plus structurées. L’art peut donc étre

un médiateur intéressant pour permettre aux populations invisibles de partager leur vécu.

Gitterman (2006) ainsi que Lindsay et Roy (2017) soulévent le faible intérét accordé a la visée
sociale du modele ax¢ sur I’aide mutuelle, tant dans le contexte éducationnel que de recherche. Or,
les résultats de notre intervention portent a croire que ce modele s’aveére riche et pertinent pour
répondre aux besoins de soutien des populations méconnues, mais aussi pour les sortir de I’ombre
au plan social. En considérant les individus comme les experts de leur situation et en leur offrant
I’opportunit¢ d’y mettre des mots ou des images, plusieurs connaissances peuvent étre

développées, tant au plan social que scientifique.

5.4 Limites de I’essai

Quelques facteurs viennent limiter 1’interprétation des résultats présentés dans cet essai. Dans un
premier temps, le petit nombre de participants tend a rendre difficile la généralisation des résultats.
Les absences répétées des participants sont également a considérer dans I’interprétation des
résultats. Ensuite, tel que soulevé par quelques études consultées (Kennan et al., 2012 ; McDonald
et al., 2009, 2010) les parents des participants ont été impliqués dans le processus d’intervention et
ainsi, ont su reconnaitre le réle de leur enfant. Le projet d’intervention réalisé n’a donc pas pu
explorer la réalité des jeunes proches aidants non reconnus par leur proche. De plus, selon nos
recherches, le deuil n’avait pas encore été exploré comme contexte de jeune proche aidance. Ces
¢léments peuvent donc avoir influencé I’expérience de proche aidant vécue par les participants et
ainsi, ne pas toucher a toutes les connaissances tirées des écrits scientifiques. Finalement,
I’évaluation des résultats pourrait s’étre avérée subjective, puisqu’aucun test standardisé ni clé

d’interprétation précise et validée n’ont été utilisés.

5.5 Suggestions pour la pratique et la recherche

Alors que la recension des écrits réalisée permettait de constater que le theme le plus abordé par
les chercheurs était le manque de connaissance au sujet de la réalité des jeunes proches aidants
(Bursnall et al., 2006 ; Earley et al., 2007 ; Gray et Robinson, 2009 ; Rose et Cohen, 2010 ; Smyth

etal., 2011 ; Thomas et al., 2003 ; Weiss, 2014), la réalisation du projet d’intervention a a son tour
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permis de constater cette insuffisance. Les répercussions de cette invisibilité ont notamment été
soulevées dans le présent essai, tant au plan personnel, familial que sociétal. Il importe
d’approfondir les connaissances au sujet des jeunes proches aidants et de travailler a la
reconnaissance de leur rdle et de leurs besoins. Il est d’autant plus intéressant de constater qu’une
seule étude québécoise fut recensée sur le sujet, puis que seuls quelques chercheurs canadiens s’y

intéressent.

Dans un autre ordre d’idée, il serait intéressant d’approfondir les réflexions quant a 1’aspect
identitaire des jeunes proches aidants. En effet, le projet d’intervention a permis de mettre en
lumicére la difficulté pour ces jeunes de se reconnaitre pleinement dans le role de proche aidant et
de I’endosser consciemment. Or, s’identifier a un tel role alors que 1’age adolescent les amene déja
a etre en quéte d’identité peut s’avérer complexe. Dans le méme sens, comme 1’a soulevé Masson
(2010) en ce qui a trait aux jeunes endeuillés, il est possible de croire que la réalité des jeunes
proches aidants peut s’apparenter aux enjeux rattachés au concept de « parentification », déja connu
comme |’accomplissement, par I’enfant, d’un r6le de parent au sein de la famille. Il aurait pu étre

pertinent de faire le lien entre ces deux réalités possiblement rapprochées.

En ce qui a trait a la pratique, ’analyse des résultats a montré que, somme toute, 1’intervention de
groupe aupres des jeunes proches aidants s’avere pertinente. Toutefois, 1’analyse montre aussi que
les objectifs n’ont pas tous été atteints compleétement. Il est possible de croire que compte tenu de
la méconnaissance de cette problématique, il aurait été pertinent, d’abord, de viser a sensibiliser
les participants a cette réalité. Les difficultés de recrutement laissent aussi croire que la
sensibilisation des professionnels de la santé, des services sociaux et de 1’éducation a cette réalité
serait primordiale afin de pouvoir reconnaitre ces jeunes et mieux les accompagner dans
I’accomplissement de leur role. Il serait également nécessaire de conscientiser la population
générale sur le sujet. Une intervention davantage éducative pourrait également étre intéressante
pour les jeunes aidants, afin de répondre a leur besoin de savoir techniquement comment aider leurs

proches.
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CONCLUSION

Le présent essai avait pour but d’aborder la réalité des jeunes proches aidant en proposant un projet
d’intervention de groupe a des adolescents ayant a accomplir ce role dans le contexte de la mort
d’un proche. Dans un premier temps, une recension des écrits a permis de dresser 1’état des
connaissances sur réalité et de mettre en lumiere I’ampleur de cette problématique. C’est en se
basant sur ces connaissances et en les analysant avec la théorie du changement et de [’adaptation
des familles avec de jeunes aidants (McDonald et al., 2010) et le mod¢le d’intervention axé sur
I’aide mutuelle que le projet d’intervention de groupe fut planifié. La réalisation de ce projet a
permis de sortir de I’ombre la réalité de ces jeunes et les conséquences de ce role dans leur vie, en

plus de leur offrir une forme de soutien.

En définitive, le principal élément ayant ét¢ abordé par I’essai est I’invisibilité de ces jeunes
proches aidants et le manque de connaissances sur leur réalité. Dans les derniéres années, certains
pays ont approfondi leurs recherches sur le sujet et ont mis en place lois, politiques et programmes
pour reconnaitre et soutenir davantage les jeunes proches aidants. Or, sur la scéne internationale,
le Canada ne se trouve sur aucune des sept échelles de réponse aux besoins de soutien des jeunes
proches aidants, ni méme celle regroupant les pays qui présentent une absence totale de
reconnaissance et de soutien (Leu et Becker, 2017). Ces données montrent le retard de notre pays

quant a la recherche dans ce domaine.

Bien modestement, le projet d’intervention empirique présenté dans cet essai suggere I’ajout de
plusieurs retombées possibles du role de jeune proche aidant non mentionnées dans le modele qui
a servi de base théorique a ce projet : I’isolement, les conséquences sur la santé physique et mentale,
les restrictions sur le plan de I’implication scolaire et sociale, I’invisibilité de leur contribution, la
méconnaissance de leur rdle, les enjeux identitaires ou encore la présence ou non de récompenses
et de remerciements dans [’exercice de ce role essentiel. L’analyse des résultats de cette
intervention propose également que différents concepts peuvent influencer I’expérience d’un jeune
aidant, comme les sources de soutien disponibles, 1’état du proche ayant des besoins de soutien,
I’adaptation de I’environnement a cette situation, I’équilibre tenu entre prendre soin de soi et
accomplir son rdle proche aidant, puis, finalement, la reconnaissance ou non du jeune dans

I’accomplissement de ces responsabilités.
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Somme toute, le projet d’intervention a permis aux participants d’explorer ensemble leur réalité
méconnue et de sensibiliser la population a celle-ci. Le modele d’intervention s’est avéré riche et
pertinent pour les jeunes proches aidants. En effet, ’aide mutuelle fut la force de cette population
méconnue et le groupe a représenté un vecteur de changement intéressant, permettant aux membres
de développer leur pouvoir d’agir. L’essai démontre notamment I’importance de poursuivre les
recherches en ce domaine et de mettre en place des programmes pour soutenir les jeunes proches
aidants. Pour ce faire, il apparait nécessaire que le gouvernement québécois, ou canadien,
commence par une large stratégie de sensibilisation intersectorielle sur le phénoméne de la jeune

proche aidance, dont I’élaboration impliquerait d’abord les jeunes concernés.
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ANNEXES

Annexe 1 : Canevas d’entrevue prégroupe avec le participant
BUT DE L’ENTREVUE

= Faire connaissance

Valider I’intérét a participer au groupe
Valider les critéres de participation au groupe
Présenter le projet d’intervention

INFORMATIONS A RECUEILLIR

Situation familiale
= Avec qui habites-tu ?
* Quelle est la situation conjugale de tes parents ?
= Comment décrirais-tu le fonctionnement familial ? (Conflits, soutien, type de relation, etc.)
= Quels types de liens sont entretenus avec la famille éloignée ?
* Quelles répercussions la situation de deuil a eues sur 1’environnement/les relations
familiales ?

Histoire du deuil
= Quelle relation entretenais-tu avec la personne décédée ?
= Comment et quand c’est arrivé ?
= Quelles répercussions ces événements ont eues dans ta famille et comment ¢a a évolué
jusqu’a aujourd’hui ?
= Actuellement, comment te sens-tu par rapport a la mort de ce proche ?

Réle du proche aidant
= Est-ce que le deuil a eu un impact sur les taches et les responsabilités que tu as a la maison ?
= As-tu I’impression d’avoir a prendre soin de ton parent ?
= Sais-tu ce qu’est un proche aidant ?

Soutien et stratégies
= Quelles sont les stratégies que tu utilises pour faire face aux défis que tu rencontres ?
= Sur qui / quoi peux-tu compter en cas de besoins ?
= Est-ce que tu te sens soutenu dans le réle que tu occupes ?
= Quels sont tes besoins de soutien ?

Groupe
= Quels sont tes besoins par rapport au groupe ?
= Quelles sont tes attentes par rapport au groupe ? (Autres membres, animatrice, résultats)
= As-tu des craintes ou des inquiétudes ?
= Disponibilités
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Annexe 2 : Canevas d’entrevue post-groupe

But de la rencontre : Faire un retour sur le groupe ; Evaluer I’atteinte des objectifs des
participants ; Aborder la terminaison du groupe ; Discuter des pistes d’amélioration du projet
d’intervention.

= MISE EN CONTEXTE

Mise en contexte de la rencontre

Retour sur le temps des fétes

Comment ¢a se passe depuis la fin du groupe ?

As-tu observé des changements dans ton quotidien ?

Est-ce que les changements que tu avais observés persistent depuis la fin du groupe ?

* SOUTIEN RECU

Est-ce que le groupe t’a permis de te sentir soutenu et compris ?

Est-ce qu’un(e) activité / théme en particulier t’a permis de te sentir soutenu ?
Parle-moi de sentiments / émotions / comportements que tu percevais comme négatifs
qui ont été soulagés a I’aide du groupe.

= ROLE DE JEUNE AIDANT

Qu’est-ce que tu as appris sur le role de jeune aidant ? (Si tu devais nommer 3 mots
pour résumer / décrire ce qu’est un jeune aidant, quels seraient-ils ?)

Parle-moi de ton rdle de jeune aidant et de comment il prend place dans ton quotidien.

En quoi ta perception de ce réle a changé depuis ta participation au groupe ?

Quels sont tes plus grands défis en tant que jeune aidant ?

Te sens-tu plus capable de distinguer ton role d’aidant des autres spheres de ta vie (par
exemple quand tu es a 1’école ou avec tes amis) ?

Serais-tu capable de nommer tes besoins aux autres ?

= GESTION DES DEFIS ET DES EMOTIONS

Parle-moi des défis / émotions difficiles liés a ton role de jeune aidant

Parle-moi des stratégies que tu utilises pour les gérer

Combien de moments te réserves-tu par semaine pour prendre soin de toi / Quel est ton
objectif par rapport a ¢a ?

= RETOUR SUR LE GROUPE

Si c’était a refaire, qu’est-ce qui pourrait étre différent (p/r @ mon animation, ta
participation, les activités, les régles de fonctionnement, etc.)

Y a-t-il d’autres thémes que tu aurais aim¢ aborder / qui auraient été pertinents
d’aborder ?

Quelle activité t’a le plus aidé ? Quelle activité t’a le moins rejoint ?

Que penses-tu du Téte-Cceur-Corps

Temps et nombre de rencontres

Modalités (rencontres prégroupe et post-groupe)

Ressens-tu le besoin de recevoir un soutien supplémentaire a la suite des rencontres de
groupe ? (Offrir la possibilité¢ d’un soutien individuel a Deuil-Jeunesse)
M’autorises-tu & communiquer certaines de mes observations avec ton parent ?



Annexe 3 : Journal de bord

DATE :

RENCONTRE #
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PARTICIPANTS PRESENTS

ETAT DES PARTICIPANTS
A LEUR ARRIVEE

ETAT DES PARTICIPANTS
A LA FIN DE LA
RENCONTRE
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OBSERVATIONS DE L’EVOLUTION DES PARTICIPANTS QUANT A LA COMPREHENSION DE LEUR ROLE

CAPACITE D’EXPLIQUER
SON ROLE ET DE LE
DISTINGUER DES AUTRES
SPHERES DE SA VIE

STRATEGIES UTILISEES
POUR NOMMER SES BESOINS
AUX AUTRES

OBSERVATIONS GENERALES




OBSERVATIONS DE L’EVOLUTION DES
L’ACCOMPLISSEMENT DU ROLE D’AIDANT

PARTICIPANTS

QUANT

A

LA GESTION DES

DEFIS
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DE

STRATEGIES UTILISEES

POUR GERER LES DEFIS

QUOTIDIENS RELIES AU
ROLE DE PROCHE AIDANT

CAPACITE DE NOMMER SES
LIMITES EN TANT QUE
PROCHE AIDANT ET UNE
STRATEGIE POUR
L’EXPRIMER AUX AUTRES

ACTIVITES QUI FONT DU
BIEN

OBSERVATIONS GENERALES




BILAN DE LA RENCONTRE
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MOMENTS MARQUANTS DE
LA RENCONTRE

HABILETES
D’INTERVENTION UTILISEES

CE QUE JE RETIENS DE LA
RENCONTRE

A PREVOIR




Annexe 4 : Grille d’observation des dynamiques d’aide mutuelle
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DYNAMIQUES INTERVENTIONS REALISEES MANIFESTATIONS DANS LE
GROUPE
Encourager les membres a se considérer e rmetbines jeningsit dl Ptmeiten
mutuellement comme des sources 1
&’ informations et/ou des idées
LE PARTAGE Les interrogations sont retournées vers le Les informations partagées sont utiles aux

D’INFORMATION

groupe

membres

Les membres sont invités a s’adresser et a
répondre directement aux autres

Ajouter de I’information complémentaire
n’ayant pas ét€¢ amenée par le groupe

LA CONFRONTATION DES
IDEES

Encourager I’échange d’idées et
d’opinions entre les membres

Les différences d’opinions sont exprimées

Aider le groupe a explorer les différentes
opinions et a y donner un sens

Tous les membres participent

Susciter la participation de tous

Des questions sont débattues dans le
groupe

Soulever les points de vue différents

Recadrer les communications
inappropriées

LA DISCUSSION DES
SUJETS TABOUS

Aider les membres a voir le groupe
comme un lieu ou ils peuvent aborder les
vraies questions en toute confiance

Les membres s’engagent dans une
conversation véritable

Aider les membres a discuter des sujets
qui les préoccupent et a poser leurs
questions

Les membres posent les questions qu’ils
ont en téte sans se soucier des tabous

Encourager le groupe a aborder les sujets
tabous
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TOUS ET TOUTES DANS

Aider les membres a découvrir ce qu’ils
ont en commun

Le groupe développe un sentiment de
communauté

Accompagner les membres dans la
définition d’un terrain commun

Les membres du groupe sont solidaires

LE MEME BATEAU
Encourager les membres a utiliser leurs
différences au service du terrain commun
Aider les membres a développer de . .
, . velop ’p Les membres démontrent de I’empathie et
I’empathie et de la sympathie a 1’égard des .
’ de la sympathie les uns envers les autres

LE SOUTIEN - autres , d
EMOTIONNEL Favoriser la prise de conscience des

sentiments communs malgré les
expériences différentes

Servir de modéle

LES DEMANDES
MUTUELLES

Aider les membres a découvrir les liens
entre le travail a faire par chacun

Le groupe travail vers I’atteinte de son but

Favoriser I’engagement dans la démarche
vers le but commun du groupe

Les membres travaillent a 1’atteinte de
leurs objectifs individuels

Aider les membres a s’aider mutuellement
vers ’atteinte des objectifs individuels

Les membres s’aident les uns les autres a
définir les taches qu’ils devront réaliser

Nommer les demandes de travail qui sont
exprimées

Les membres s’aident a réaliser ces taches
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LA RESOLUTION DE
PROBLEMES INDIVIDUELS

Encourager I’utilisation réfléchie de soi

Les membres soulévent des questions
personnelles

Dissuader les membres de se donner des
conseils

Les membres s’appuient sur leurs
problémes individuels pour déterminer les
thémes d’intérét commun

Favoriser le partage d’expériences

Les membres sont engagés dans
I’utilisation réfléchie de soi et le partage
d’expériences

Aider le groupe a identifier I’intérét
collectif a travers la question individuelle

Le groupe réfléchi collectivement sur des
questions individuelles

LA REALISATION DE
TACHES DIFFICILES

Encourager et aider les membres a essayer
de nouvelles manieres d’étre et de faire
dans le groupe

Les membres se servent du groupe pour
expérimenter de nouvelles manieres d’étre
et de faire

Souligner les nouvelles maniéres d’étre et
d’agir observées au sein du groupe

Les membres adoptent de nouvelles
maniéres d’étre ou de faire a I’extérieur du
groupe

Renforcer les prises de risques

Encourager les membres a essayer de
nouvelles habiletés a I’extérieur du groupe

LA FORCE DU NOMBRE

Encourager les membres a voir le groupe
comme une source de force et d’énergie

La participation des membres au groupe
est encouragée ou revigorée

Aider les membres a tirer avantage du
potentiel de la force du nombre offert par
le groupe

Les membres ont le sentiment que la force
du groupe les a aidés




