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1 3 5

642

Accepter le rôle de 
proche aidant

S’ajuster à une nouvelle 
réalité

Vivre le prix à payer sur 
le plan personnel

Manquer d’information et 
avoir besoin de soutien

Réaliser les tâches et les 
actions quotidiennes

Identifier des gains 
positifs
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Planifier son avenir
Réfléchir au passé

A. Rencontrer la 
proche aidance

B. Être 
jeune 
aidant

C. Au-delà de la jeune aidance

Un parcours en trois grandes étapes (Saragosa et al., 2022)
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Mieux comprendre 
l’expérience de deuil 
et ses répercussions 
pour mieux soutenir 
les jeunes aidant.es
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• Devis qualitatif exploratoire

• Entrevue individuelle

• Échantillonnage intentionnel

• Transcription et vérification

• Analyse phénoménologique interprétative



Personnes participantes
Cloé Jordan Ollivier Mathilde Marie Judith Magali

Âge 24 25 29 26 29 27 27

Statut conjugal En relation Célibataire Célibataire Célibataire En relation Célibataire Célibataire

Enfant Non Non Non Non Oui Non Non

Occupation Étudiante Étudiant Étudiant Travail à temps 
complet

Travail à 
temps 

complet

Travail à temps 
complet Étudiante

Vit avec Mère seul colocation Seule Enfants et 
conjoint Seule Sœur et père

Personne décédée Beau-père conjointe Parents Mère Père Père Mère

Moment du décès 2020 2023 2015 et 2018 2016 2021 2021 2024

Condition médicale SLA Cancer Cancers Cancer SLA (AMM) SLA (AMM) Cancer

Âge lorsque JA 17-20 ans 23-24 ans 20 et 23 ans 19 ans 25-26 ans 23-24 ans 23-27 ans
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Proche 
aidance 

Fenêtre 
temporelle 
du mourir

Deuil
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Proche aidance

L’impression d’avoir à vivre une adaptation et un apprentissage en accéléré

« Puis c'est quand, t’es enfant ou en adolescence ou whatever, t’sais, c'est pas 
quelque chose que, tu es capable de te projeter puis d'imaginer » (Mathilde)

« Je suis partie de zéro là, mais j'ai, j'ai cheminé au gré de l'information que je 
recevais. » (Marie)

«C'est un sentiment que j'ai ressenti comme pourquoi moi à 17, 18 ans, j'ai dû 
aider mon beau-père, c'est pas juste, t’sais c'est, c’était difficile. » (Cloé)
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Proche aidance

Découvrir de nouvelles dynamiques relationnelles

« Sur le coup, panique totale là. Panique, mon père, il m'appelle, il a besoin de moi, 
jamais c'est arrivé là. Tu sais, je me dis que mon père soit à l'envers de même, 
voyons donc. Qu’il a besoin de quelqu'un. » (Judith)

« C'est de, d'essayer de, d'intégrer le rôle auprès de mon beau-père, rester la fille 
de ma mère, mais là aussi les, les lignes sont peut-être plus floues. […] Aussi un 
gros bout là d'essayer de supporter ma mère, mais comme, t’sais que des fois, tu 
sens qu'elle oublie que c'est ta mère qui, puis elle est peut-être plus préoccupée 
par son, son copain qui est malade.» (Cloé)
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Proche aidance

Brouillage des frontières : se mettre de côté

« C'est sûr que j’ai, j’ai, oui j'ai mis ma maîtrise sur pause mais j'ai mis, j'ai mis 
pratiquement ma vie sur pause aussi. C'est l'ensemble des relations sociales. » 
(Jordan)

« Mais tout le temps encore à l'écoute de ce : « qu’est tu veux ? je vais le faire. » 
T’sais, tout le temps. » (Marie)

« J’aurais été capable de faire n'importe quoi tu sais, j'aurais été capable d'endurer 
un peu n'importe quoi tu sais je suis comme, ce qu’il vit, c'est un million de fois pire 
que moi » (Judith)
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Proche aidance

« Et les gens n'étaient pas du tout au courant de ce que je pouvais vivre en fait, 
mais du tout. Ils étaient totalement dans une autre euh… et [inspiration] et moi, je 
vivais par rapport aux autres dans une autre, totalement dans une autre dimension 
en fait. Pour moi, il y avait euh, on va dire, les gens qui vivaient leur quotidien, on va 
dire la plupart des gens normaux d'après moi, puis y avait moi qui avais un 
quotidien… totalement… compliqué euh à gérer, à vivre » (Ollivier)

Brouillage des frontières : entrer dans un nouvel espace-temps
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Proche aidance

« Ça a été vraiment difficile. Puis tu sais moi, j'avais pas d'amis qui avaient des 
parents malades ou qui avaient vécu une épreuve comme ça fait que… C'était 
vraiment particulier de… Puis la réaction des gens aussi quand tu l'annonces, tu 
sais, parce qu’il y a tellement de gens qui sont comme super malaisés par rapport 
à la mort, puis le deuil, puis la douleur est tout. Fait que, c’est ça. C'était beaucoup 
de solitude pis beaucoup de… Je voulais pas trop en parler parce que… C'est 
lourd » (Judith)

Souffrir de solitude
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Proche aidance

« Du côté, par exemple, des amis, bien là c'est plus nébuleux pour eux la majorité. 
Parce qu’on est jeunes et on n’a souvent pas connu d'événements qui se 
rapportent à ça. Puis là bien tu sais c'est pas juste non plus, bien on fait rien de nos 
journées non, c'est vraiment des étapes de soutien. Puis, d'un point de vue 
émotionnel aussi, ils pouvaient peut-être s'imaginer un peu ce qu'on traversait, 
mais en même temps c’est, c’est, c’est complexe de faire comprendre à quelqu'un 
cette réalité-là sans qu'il l’ait vécu. » (Jordan)

Souffrir de solitude
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Proche aidance

« Euh, puis à ce moment-là, bien c'est ça, c'est un peu ce qui m'a aidé à 
sortir la tête de l'eau, d'avoir ce support-là externe de la famille. […] 
Exprimer chacun nos émotions dans un cadre neutre. » (Jordan)

Avoir besoin d’un soutien extérieur
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Fenêtre temporelle du mourir

Une attention redoublée

« Fait qu'à partir de là on se disait ok, c'est parce que ça peut arriver la 
semaine prochaine comme ça peut arriver dans deux ans. On n’a aucune 
idée-là, donc chaque journée peut être la dernière. » (Jordan)
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Fenêtre temporelle du mourir

«Tu sais du moment où elle s’est mise à plus rien sentir au niveau de sa 
vessie puis tout, euh, moi j’ai mis ma vie sur pause au grand complet. J’ai... 
Tu sais j’ai, j’avais déconnecté tous mes réseaux sociaux. J’avais avisé mes 
amis proches mettons que… j’étais plus tant sur mon téléphone. J’ai tout 
désactivé mes notifications. Je voulais plus, j’avais vraiment la chienne, 
fait que je voulais me concentrer sur ma mère. » (Magali)

Être présent.e jusqu’à la fin
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Fenêtre temporelle du mourir

« Le fait que j'ai été aidant, ça m'aide à faire un peu la paix avec une 
certaine partie du deuil, parce que j'ai tout fait ce que j'ai pu. J'ai été 
présent, j'ai aidé, j'ai fait tout ce que j'ai pu. Je ne pouvais rien faire de plus. 
Fait que ça m'aide un peu à me conforter de me dire qu'elle a eu des beaux 
moments de fin de vie. » (Jordan)

Être présent.e jusqu’à la fin
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Deuil

Réintégrer le monde et reprendre la vie

« C'est c'est vraiment une période de transition qui, qui, qui me définit en ce 
moment […] Comment on fait la transition entre le rôle de proche aidant que j'ai eu 
vers le futur, puis vers les autres relations qu'on a dans notre vie? C’est qu'on veut 
pas tout contrôler, on veut pas euh, mais quand on est proche aidant, bien il faut 
tout contrôler, on n'a pas le choix, c’est, c’est on est un peu responsable de tout là. 
Puis là, bien, c'est d'apprendre à laisser aller, puis de, d'accepter que bien si ça se 
représente dans ma vie, je vais savoir quoi faire, mais il faut que je mette ça de côté 
pour l'instant. » (Jordan)
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Deuil

« De prendre soin, c’est, c'est là qu'on réalise un peu le, le sens des relations 
humaines là. » (Jordan)

« C'est surtout plus au niveau personnalité. Je trouve que ça, ça a changé.  Hum, 
c'est ça, je trouve que j'ai plus de sagesse là si, je sais pas si je peux le dire ainsi, 
mais j'ai plus de maturité en tout cas ça je peux, je peux l'affirmer.» (Cloé)

Donner un sens à la proche aidance
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Deuil

« Je suis capable de prendre des plus grosses épreuves sur mes épaules aussi 
maintenant. Parce que tu sais, si j'ai été capable de passer à travers ça. Il n’y a rien 
que je ne peux pas faire tu sais. Fait que ça m'a donné une grosse résilience. Tu 
sais, je me suis partie une entreprise maintenant, puis ça va bien, puis j'ai tu sais 
c'est ce n’est pas toujours facile, mais c'est… C'est ça, ça m'a donné, euh, ça m'a 
comme montré que j'étais capable de faire des choses très difficiles, puis que 
j'étais capable de passer à travers et tout. » (Mathilde)

Donner un sens à la proche aidance

20



Deuil

« C'est sûr que ça, ça demeure difficile des fois d'avoir l'impression d'être 
incompris ou de me sentir isolé, ou tu sais même le fait que je suis jeune souvent 
ça fait en sorte qui va y avoir des réflexions autour dans l'entourage qui 
m'infantilisent un peu :  ‘Ah bien tu sais, c'est pas grave, t’es jeune, tu vas refaire ta 
vie…’ » (Jordan)

Vivre son deuil dans la solitude
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Deuil

« Puis de, tu sais, plein de deuils de, tu sais mettons, j'ai fait un bac en traduction, 
mais elle n’a pas vu que j'étais rentrée en traduction puis des choses comme ça. 
Fait que tu sais c’était tous des deuils que je voyais, puis des, des choses qu'on n'a 
pas vraiment le temps de se dire. Elle ne m'a pas visité à mon appartement non 
plus […] je l'ai perdue j'avais 19 ans, fait que toute ma, ma vie adulte tu sais j'ai pas, 
ma mère n’était pas dedans. » (Mathilde)

Vivre son deuil dans la solitude
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Deuil

« Puis ça a été difficile aussi, le trouver, le nouvel équilibre dans notre famille à 
trois. T’sais que ma mère était plus là fait que là, avec ma sœur, mon père, il la 
protégeait beaucoup, puis il voulait pas qu'elle, qu’elle souffre, fait que c’était 
beaucoup moi qui prenais le, le ballant de ça […] Tu sais, c’est si ma sœur avait 
besoin de quelque chose, bien il fallait que je réponde à ce, à ce besoin-là. […] j’ai 
trouvé ça difficile de, d'instaurer cette nouvelle dynamique-là, puis de devoir 
mettre des limites avec ma famille quand que je vivais déjà un immense deuil. » 
(Mathilde)

La fin de la proche aidance?
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Conclusion
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