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A propos de |'autrice

Reemal Shahbaz, BSc, MSc

Je m'appelle Reemal Shahbaz et je m’identifie comme une femme
physiquement valide et cisgenre d'origine pakistanaise. Mes parents
ontimmigré au Canada avec leurs enfants en mars 2010, alors

que j'avais neuf ans. Je détiens un baccalauréat es sciences avec
spécialisation en sciences de la vie et j'ai r’écemment obtenu une
maitrise &s sciences en santé mondiale a I'Université McMaster de
Hamilton, en Ontario. Par ailleurs, j'appartiens a la communauté
canadienne des proches aidants marginalisés en tant que musulmane
qui s'occupe de ses deux sceurs atteintes de paralysie cérébrale,

une maladie motrice et cognitive. Je viens également en aide a des
proches dans mon pays de naissance sur les plans émotionnel et
financier. |'ai grandi en croyant que c’est une obligation religieuse et
une attente culturelle de prendre soin des membres de ma famille
proche et élargie et des personnes dans le besoin.

Sommaire

En octobre 2023, trois tables rondes virtuelles ont réuni des experts en
prestation de soins — notamment des chercheurs, des professeurs, des proches
aidants et des administrateurs d’organismes canadiens de soutien aux proches
aidants — qui ont discuté des expériences des proches aidants marginalisés

au pays. Ces discussions visaient a approfondir la question des obstacles
intersectionnels complexes auxquels font face les proches aidants marginalisés.

Les conversations tenues lors des tables rondes étaient animées par Adriana
Shnall, directrice du programme pour le Koschitzky Centre for Innovations in
Caregiving de Baycrest, et professeure adjointe (statut seulement) a la Faculté
de travail social Factor-Inwentash de I'Université de Toronto. Le dialogue
collaboratif a fourni un espace ouvert et sécuritaire aux panélistes de divers
horizons et spécialités, qui ont pu donner leur point de vue sur les défis uniques
des proches aidants a I'intersection de facteurs tels que la culture, la situation
socioéconomique et le genre au sein des populations marginalisées dans le
contexte canadien. Ce document met en lumieére les trois principaux themes
qui se sont dégagés du discours des experts intersectoriels en prestation de
soins : les nuances dans les défis socioéconomiques des proches aidants,
I'inaccessibilité des programmes d'éducation et de soutien aux proches
aidants, et I'invisibilité des proches aidants. Nous voulons qu'il soit utilisé pour
bien faire connaitre les besoins des proches aidants marginalisés et qu’il serve
de guide pour la prestation de soins au Canada.

VOICI LES QUESTIONS
QUI ONT ORIENTE LES
DISCUSSIONS DES TABLES
RONDES :

I. Quelles sont les difficultés
communes auxquelles
les proches aidants
marginalisés sont
confrontés?

ll. Quels changements
devons-nous apporter pour
surmonter ces obstacles?
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1. Introduction

1.1 Définitions

Les groupes marginalisés sont des personnes ou des communautés qui n’ont pas accés ou qui ont
difficilement accés a des services et a un soutien en raison de caractéristiques telles que la race, la
religion, le sexe, le genre ou tout autre facteur identitaire.! Cette marginalisation découle d’'inégalités
et d’exclusions sociétales fondamentales qui entrainent des disparités influengant le bien-étre
économique, physique et émotionnel. Au Canada, les groupes marginalisés sont plus exposés a des
enjeux d'accés aux soins, a des services de moindre qualité, a un traitement différent par les prestataires
de soins et a un plus bas niveau de satisfaction du systéme de santé que I'ensemble de la population.’
Il peut s'agir, entre autres, de personnes vivant dans des régions éloignées, de personnes 2ELGBTQI+,
de familles a faible revenu, d’immigrants, de réfugiés, d’Autochtones, de personnes en situation
d’itinérance, de personnes agées et de personnes s’identifiant comme membres de populations
ethnoculturelles et noires et d’autres populations racialisées.?

Un proche aidant s’entend d’une personne qui aide, sans étre rémunérée, a long terme ou de fagon
épisodique, un membre de sa famille, un ami ou un proche qui souffre d’un probléme de santé mentale
ou physique important.® Les responsabilités assumées peuvent inclure, sans s’y limiter, des taches telles
que les soins personnels, I'aide a la mobilité et la gestion des soins médicaux; un soutien pratique tel
que la gestion des rendez-vous chez le médecin ou I'octroi d’une aide financiéere; ainsi qu’un soutien
émotionnel.* Les soins familiaux est un terme inclusif et s’applique a la famille choisie, ainsi qu‘aux
définitions de la famille traditionnelle ou élargie. Les termes «aidant », « proche aidant » et « proche
aidant familial » sont utilisés de maniére interchangeable et excluent les taches parentales, la garde
d’enfants et les soins donnés aux proches souffrant d'une maladie de courte durée.?
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1.2 Mise en contexte

Le phénomene des proches aidants est bien présent au
Canada. On estime que 28 % des Canadiens sont dans
I'obligation de prodiguer des soins non rémunérés.*>

Dans les prochaines années, cette proportion continuera
d’augmenter, notamment en raison du vieillissement de

la population canadienne, et donc un plus grand nombre

de Canadiens assumeront des responsabilités de proche
aidant.®’® La prestation de soins s'avere généralement
complexe et imprévisible, et la situation peut durer des
années, avec d’'importantes répercussions sur le bien-étre
économique, physique et mental des proches aidants.*'°"

Il est clairement établi que les proches aidants au Canada
subissent des impacts économiques, mentaux et physiques,
mais les données se font rares quant aux enjeux
intersectionnels et aux expériences uniques des proches
aidants marginalisés au Canada.®'°"? Le peu de recherche
sur le sujet complique le processus d'élaboration et de mise en
place de systemes et de politiques de soutien équitables pour
les proches aidants, malgré le besoin évident. Alors qu'ils sont
confrontés aux mémes difficultés que tous les autres proches
aidants non marginalisés, il est essentiel de reconnaitre que

les membres des communautés marginalisées qui prodiguent
des soins non rémunérés portent un fardeau supplémentaire
découlant des inégalités systémiques, des injustices historiques
et des nuances culturelles.! Ces difficultés sont exacerbées par

La prestation de soins s’avere généralement
complexe et imprévisible, et la situation
peut durer des années, avec d’importantes
répercussions sur le bien-étre économique,

physique et mental des proches aidants.

I'intersection de facteurs identitaires comme la race, le genre
et le statut socioéconomique, ce qui rend leur expérience de
proche aidant encore plus complexe.

Pour tenter de résoudre ce probléme, la Fondation proches
aimants Petro-Canada a organisé une série de trois tables
rondes en vue de discuter des défis intersectoriels auxquels
sont confrontés les proches aidants au sein des populations
marginalisées au Canada et de déterminer les différentes
occasions de les soutenir. Ce document de discussion présente
les thémes qui sont ressortis des discussions d’un large éventail
d’intervenants, en mettant I'accent sur les perspectives et les
besoins des proches aidants marginalisés.

Les besoins et les expériences de chaque personne au sein
des communautés marginalisées sont uniques. Ce document
ne fait peut-étre pas état de toutes difficultés vécues par les
divers membres des groupes marginalisés, mais il traite de la
nécessité de donner aux proches aidants des populations
mal desservies |’'espace nécessaire pour jouer un réle

de premier plan a mesure que la prestation de soins
informels prend de I'ampleur au Canada. Ce n’est qu‘ainsi
que nous pourrons construire un espace inclusif et favorable
aux proches aidants marginalisés pour qu'ils puissent avoir
acces aux services dontils ont besoin.
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2. Difficultés

L'objectif des tables rondes était de mieux comprendre les obstacles que les proches
aidants marginalisés rencontrent en matiere de soins au Canada. Les participants
provenaient d'une grande variété de milieux, notamment des personnes de
communautés raciales et ethniques, des personnes de différents genres et des
personnes en situation de handicap. Une telle diversité a permis de mieux saisir les
expériences et les difficultés communes, ce qui constituera un point de départ pour
d’autres recherches et initiatives. Une analyse thématique des trois tables rondes

a permis de faire ressortir les trois thémes suivants : i) les nuances dans les défis
socioéconomiques des proches aidants, ii) I'inaccessibilité des programmes d’éducation
et de soutien aux aidants, et ii) I'invisibilité des proches aidants.
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Un theme clé qui a été abordé lors des tables
rondes est le fait que de nombreux proches
aidants marginalisés ne s’identifient pas comme

des « proches aidants ».

2.1 Lesnuances dans les défis socioéconomiques des proches aidants

2.1.1

La combinaison d'un emploi formel et de responsabilités

non rémunérées liées a la prestation de soins a un impact
considérable sur le bien-étre physique et psychologique

des proches aidants.”® L'un des enjeux les plus fréquemment
mentionnés aux tables rondes est la nécessité pour les
proches aidants de subvenir a leurs propres besoins en
matiére de santé mentale et physique, en plus des soins qu'ils
prodiguent au bénéficiaire. Les besoins en matiére de santé
mentale sont particulierement importants, car de nombreux
proches aidants luttent contre le stress et I'anxiété liés a leur
situation. De nombreux participants ont souligné que, parmi
les populations marginalisées, les soins de santé mentale ne
sont pas considérés comme une priorité et qu'ils sont souvent
laissés de coté en raison des dépenses supplémentaires qu'ils
entrainent. Selon la fréquence et la durée des séances, une
thérapie peut s'avérer coliteuse et ajouter au fardeau financier
des proches aidants, surtout ceux ayant un faible statut
socioéconomigue qui sont déja aux prises avec les dépenses
liges aux besoins médicaux du bénéficiaire de soins.”

Les besoins de santé des proches aidants

Un theme clé qui a été abordé lors des tables rondes est le
fait gue de nombreux proches aidants marginalisés ne
s’identifient pas comme des « proches aidants ». Les
participants ont mentionné que ce phénomene s'explique
souvent par les normes culturelles et |'attente que les proches
aidants marginalisés prodiguent des soins aux membres de
leur famille. Et la recherche soutient ces propos. En effet,

les proches aidants qui ont immigré au Canada du Pakistan,
de I'Afrique, de I'’Amérique du Sud et de la Syrie déclarent
que la prestation de soins est une obligation culturelle et
religieuse et qu’on attend d’eux qu'’ils s‘'occupent de leurs
ainés et des personnes dans le besoin.? Les personnes
issues de ces cultures et d'autres cultures ne s'identifient pas
comme des proches aidants marginalisés, mais plutbt comme
des personnes qui s'acquittent de leurs devoirs familiaux et
respectent leurs valeurs traditionnelles.?® Dans de tels cas,
les besoins des proches aidants sont souvent négligés, car
ces derniers ne considerent pas remplir le réle de « proche
aidant». Le fait d'ignorer pendant une longue période

qu’ils assument ce réle peut se traduire par une mauvaise
santé émotionnelle et physique, ce qui nuira a leur santé
financiere.1#1>
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Environ 600000 jeunes Canadiens
agésde 15 a 19 ans sont des
proches aidants.

2.1.2 Dépenses personnelles liées aux besoins médicaux

Le colt économique de la prestation de soins au Canada
est énorme et représente un défi important pour de
nombreux proches aidants. Le Conference Board du Canada
a déterminé que les proches aidants d'adultes vieillissants
dépensent en moyenne 5800 $ par an de leur poche pour
s'occuper de leurs proches.'® Les participants ont souligné que
les proches aidants marginalisés doivent souvent débourser plus
que ce montant. Ces colits peuvent étre considérables et peser
lourdement sur les proches aidants qui sont déja confrontés

a des difficultés financieres. Les participants ont indiqué que
méme si les proches aidants gagnent leur vie convenablement,
une grande partie de leurs revenus est consacrée a
I'équipement médical, aux services de répit et a d'autres colts
associés aux traitements du bénéficiaire de soins. Selon le
dernier Recensement de 2021, les groupes marginalisés au
Canada, tels que les Autochtones et les minorités visibles,

ont des niveaux de revenus disproportionnellement bas.” La
superposition de I'augmentation des dépenses du ménage, de
la rigidité de I'emploi et de I'acces limité aux services peut créer
un cycle de pauvreté pour les proches aidants marginalisés.

Les participants a la table ronde ont mis |'accent sur plusieurs
populations en particulier pour lesquelles les dépenses
personnelles liées a la prestation de soins peuvent s'avérer

un fardeau extréme. lls ont notamment évoqué que les
répercussions les plus importantes se font sentir chez

les proches aidants noirs ainsi que d'autres populations
racialisées qui, en raison d’une discrimination historique,

ont une rémunération annuelle par ménage inférieure a

celle de la population générale au Canada.'® Ces niveaux
d’inégalité de revenus créent des difficultés économiques
disproportionnées lorsqu’il est question d'acheter des
fournitures de soins de santé et d'apporter des modifications
au domicile pour répondre aux besoins du bénéficiaire

de soins.'??° Les participants ont également fait allusion au
fardeau important que représentent pour les jeunes aidants la
gestion simultanée de leur vie scolaire et de leurs obligations
de proche aidant, ce qui peut avoir un impact durable sur leur
niveau d'éducation et leur réussite financiére a long terme.
Environ 600000 jeunes Canadiens agés de 15a19 ans
sont des proches aidants. Les jeunes aidants déclarent
s'endormir en classe, avoir du mal a se concentrer sur leurs
études et obtenir de mauvaises notes en raison de leur role
de proche aidant. Beaucoup d’entre eux quittent I'école
prématurément ou retardent la poursuite de leurs études
pour travailler et subvenir a leurs besoins financiers et a ceux
du bénéficiaire de soins. Cette situation met en péril leurs
perspectives d’emploi et peut faire fondre leurs économies.”
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Mon parcours de proche aidante a commencé au moment ol nous

avons regu le diagnostic de cancer de ma mere. Méme si j'étais une
professionnelle de la santé, je n’étais pas préparée aux accablantes difficultés
physiques, émotionnelles et économiques liées a la conciliation entre le travail et
les soins. Malgré mon expérience en soins de santé, revendiquer les droits de ma
meére a été difficile, démontrant la complexité de prendre soin de soi-méme tout
en soutenant les autres. Ma recherche subséquente sur I'incidence de I'invalidité,
particulierement la sclérose en plaques, a illustré |'interdépendance entre le bien-
étre du prestataire de soins et celui du proche aidant.

Par les histoires qui m’ont été racontées dans le cadre de mon travail, j'ai vu la

vulnérabilité des proches aidants marginalisés, et les inégalités qu’ils subissent

Afolasade Fakolade,
docteure en philosophie

Professeure adjointe
Université Queen’s

tandis qu’ils naviguent dans les soins de santé. Les soins adaptés a la culture sont
essentiels pour permettre aux proches aidants d'accéder aux services nécessaires.
Sans cette nuance, bon nombre d’entre eux ne seront pas en mesure d’‘accéder
aux services dont ils ont besoin. Le systeme actuel doit évoluer pour accorder la

priorité aux soins axés sur la famille, reconnaissant les besoins uniques des proches

aidants marginalisés. Sans |'intégration des proches aidants dans la prestation de

soins, particulierement dans le cas des personnes marginalisées, nous risquons

de perpétuer les échecs dans le soutien des proches aidants et de ceux dont ils

prennent soin.

« [Les proches aidants] sont déja dépassés par tout le travail lié aux soins. Une partie de notre travail en

tant que fournisseurs de soins de santé et sociaux est donc de leur indiquer les services. Par exemple, hé,

voici ce qui est disponible. Je crois vraiment que ¢a pourrait t'étre utile. »

Les proches aidants marginalisés et leurs bénéficiaires peuvent
avoir a assumer des dépenses supplémentaires liées a des
attentes culturelles ou sociétales qui peuvent différer de celles
des autres proches aidants. De nombreux participants aux
tables rondes ont mentionné que les nouveaux arrivants au
Canada ont souvent I'impression que, puisque certains services
de santé sont gratuits, ils ne devraient pas remettre en question
les soins qui leur sont offerts. Les participants ont indiqué
qu’en raison des normes culturelles, les nouveaux arrivants
évitent de se plaindre et essaient de s'adapter a ce qu’on leur
propose. lls ont également souligné que la perception de la
«gratuité » du systeme de santé canadien n'est souvent pas
vraie pour les proches aidants. Bien que de nombreux services
soient couverts par les systemes de santé provinciaux, il existe
beaucoup d'autres services nécessaires ou spécialisés, tels
que les médicaments sur ordonnance, I'aide a domicile, les
soins dentaires, les soins de la vue, etc., qui occasionnent

des dépenses personnelles.?? Les experts qui ont participé

aux tables rondes ont indiqué qu’il n'est pas rare que les

bénéficiaires de soins aient besoin de plusieurs dispositifs
d’assistance, d'améliorations de I'accessibilité de leur domicile
et d'autres mesures de soutien pour fonctionner au quotidien.
En particulier, les colts des protheses auditives, des aides
visuelles, des appareils de communication, des monte-escaliers,
des douches de plain-pied et des élévateurs Hoyer peuvent
s'additionner et mettre les proches aidants marginalisés dans de

sérieuses difficultés financiéres.??
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...les proches aidants, surtout
ceux issus de milieux racialisés,
finissent souvent par prendre une
retraite anticipée, par changer
de profession ou par réduire leurs
heures de travail.

2.1.3 Trouver I’équilibre entre la prestation de soins et le travail

Un théme commun exprimé par les participants aux tables
rondes est I'impact de la conciliation de I'emploi rémunéré

et des responsabilités non rémunérées du proche aidant.
Nombre d’entre eux ont indiqué que I'absence de politiques
favorables aux proches aidants sur le lieu de travail au Canada
oblige les proches aidants marginalisés a réduire leurs heures
de travail ou a prendre des congés sans solde pour s‘acquitter
de leurs responsabilités de proche aidant. Les responsabilités
de proche aidant, comme l'aide au transport et les
rendez-vous chez le médecin, coincident souvent avec
les heures de travail traditionnelles, ce qui entraine de
I'absentéisme, un stress financier et une perte de revenus
nécessaires.>?* Ce manque de flexibilité dans les horaires de
travail complique la gestion des responsabilités d’employé

et de proche aidant sans que cela ait un effet négatif sur les
revenus.? Les recherches montrent régulierement que les
proches aidants, surtout ceux issus de milieux racialisés,
finissent souvent par prendre une retraite anticipée,

par changer de profession ou par réduire leurs heures

de travail.” Ils sont plus susceptibles d'accepter un emploi

a revenu moindre ou d‘arréter de travailler pour arriver a

se charger de leurs responsabilités de proche aidant.”?*
L'insuffisance des politiques d'inclusion dans les lieux de travail
peut exacerber les difficultés des proches aidants marginalisés
et les plonger dans I'instabilité financiére.??

Les populations marginalisées sont largement sous-
représentées et sous-évaluées sur le marché du travail
canadien. Les proches aidants marginalisés, tels que les
membres des communautés racialisées, les jeunes et les
personnes en situation de handicap, sont confrontés a des
obstacles supplémentaires en ce qui a trait a I'accés a I'égalité
d’emploi : discrimination fondée sur la race, inégalité salariale,
non-reconnaissance des diplémes étrangers, etc.'%?>%En
conséquence, beaucoup sont sous-employés ou ont un
emploi précaire, ce qui les rend encore plus vulnérables a la
perte d'emploi. Les participants aux tables rondes ont indiqué
que les responsabilités familiales liées a la prise en charge des
personnes dépendantes constituent souvent des obstacles
supplémentaires a la recherche d'un emploi adéquat qui
puisse offrir les congés payés ou la flexibilité nécessaires a leur
situation. L'impossibilité de se trouver un tel emploi constitue
a son tour un autre obstacle a I'établissement d'une stabilité
économique durable telle que I'épargne, ce qui affecte le
bien-étre économique et émotionnel du proche aidant et

des membres de sa famille. Les populations marginalisées
risquent de subir un impact économique plus grand, car
I'absence de politiques favorables aux proches aidants sur

le lieu de travail peut les conduire a quitter leur emploi eta
essuyer des pertes économiques telles qu’une diminution de
leur pension, des difficultés a réintégrer le marché du travail
et, a long terme, la pauvreté 816"
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Mon parcours en tant que navigatrice dans le cadre du projet de navigation

familiale de Sunnybrook est profondément ancré dans des liens personnels et
professionnels avec le réle de proche aidant. Avoir vu ma propre mére, monoparentale
et originaire des Antilles, naviguer dans des systémes complexes pour s‘assurer que
ses filles aient le soutien dont elles avaient besoin m‘a inculqué la valeur d’étre une voix
et une défenseure pour la famille d’une personne. Cette expérience est devenue la
force motrice derriére mon travail consistant a aider les proches aidants a accéder aux
ressources essentielles.

Discuter des défis auxquels les proches aidants marginalisés font face est crucial
puisque leurs voix ont été exclues, et il existe un manque de confiance historique

envers les détenteurs du pouvoir. En raison du systéme fragmenté, bon nombre des

Olivia Wilks

Navigatrice familiale

Projet de navigation familiale au
Sunnybrook Health Sciences Centre

familles avec lesquelles je travaille, particulierement celles issues des communautés
marginalisées, doivent composer avec des délais d'attente prolongés, un roulement
élevé du personnel et des problémes d’admissibilité aux services. Nous devons
habiliter les proches aidants marginalisés, créer des collectivités sécuritaires, accroitre

I'accessibilité aux ressources et réduire les barrieres géographiques et institutionnelles.

Le réle de proche aidant n’est pas le méme pour tous; I’ histoire de chaque proche
aidant est unique, et chacun d’entre eux mérite le soutien et I'émancipation nécessaires

poury arriver.

« De nombreux proches aidants marginalisés se sentent dévalorisés ou rejetés par les fournisseurs

de services. En tant que navigatrice, rétablir ce lien renforce le fait que les familles sont importantes,

particuliérement pour les communautés marginalisées. Elles comptent et sont importantes. Elles

méritent les soins comme n’importe qui d’autre. »

2.2 L'inaccessibilité des programmes d’éducation

et de soutien aux proches aidants

2.2.1 Manque de connaissance des services disponibles

Les études existantes montrent que la majorité des proches
aidants au Canada n’ont pas acces a des informations
adaptées a leur situation, par exemple des services de
soutien financier et émotionnel qui pourraient les aider
a gérer leurs responsabilités de proche aidant.®'°'? De
nombreux participants aux tables rondes ont fait remarquer
que I'environnement complexe de la prestation de soins

au Canada rend difficile de savoir ce qui est disponible,
presque autant que d'avoir acces aux soins eux-mémes,
surtout pour les proches aidants qui n‘ont peut-étre pas une
compréhension globale du systéme de soins de santé ou
de la technologie. Les participants ont fait référence a une
variété d'enjeux intersectionnels qui dérobent le temps et
les ressources limitées des proches aidants marginalisés,
contribuant ainsi a un manque de connaissance des

services disponibles. Parmi ces enjeux, certains ont déja été
mentionnés ici, comme les difficultés d'emploi, I'insécurité
alimentaire, les barrieres linguistiques, I'éloignement
géographique, le manque de temps, etc. Par conséquent,
les proches aidants ne sont tout simplement pas conscients
des ressources dont ils pourraient bénéficier. De nombreux
proches aidants ont du mal a savoir ou ils peuvent facilement
dénicher les services auxquels ils peuvent prétendre ou
dont ils peuvent profiter. Les participants ont fait valoir qu'un
sérieux obstacle a l'acces aux services pour les proches
aidants marginalisés est le manque de connaissance non
seulement des services généralement accessibles, mais aussi
de ceux qui sont spécifiquement congus pour répondre aux
besoins des différentes populations marginalisées.

Les expériences des proches aidants canadiens marginalisés | 12



Les participants aux tables rondes ont insisté sur la nécessité
d’une plus grande sensibilisation de la part des organismes de
prestation de services afin de mieux faire connaitre leur offre
aux proches aidants, mais la mise en ceuvre de cette solution
comporte aussi des difficultés. Le temps requis et le colt de

la sensibilisation de la communauté peuvent étre impossibles
a assumer, notamment pour les organismes communautaires
disposant de peu de ressources et fournissant des soins
spécifiques et adaptés a la culture visée. Les représentants
des organismes de prestation de services présents aux tables

rondes ont souligné que le financement et les ressources
nécessaires pour assurer cette sensibilisation intensive n'étaient
tout simplement pas disponibles, et qu’il s'agit donc d’un
obstacle supplémentaire a la sensibilisation et a I'accés. La
difficulté de mener des actions de sensibilisation dans un cadre
culturel, linguistique ou communautaire est un obstacle majeur
a la sensibilisation des proches aidants aux services destinés a
alléger leur situation, ce qui a pour effet de réduire I'accés a ces
services.?”

2.2.2 Barriéres linguistiques

Les participants aux tables rondes ont discuté du fait que de
nombreuses populations marginalisées, en particulier les
allophones et les nouveaux arrivants au Canada, se heurtent a
des barrieres linguistiques dans I'acces aux services pertinents.
lls ont noté que le mangue de maitrise de I'anglais ou du
francais entrave considérablement la capacité des proches
aidants a bénéficier des ressources appropriées en matiere
de soins de santé pour eux-mémes ou pour le bénéficiaire de
soins. Selon le Recensement de 2021, plus de 4,6 millions
de Canadiens parlent une langue autre que I’anglais ou
le francais a la maison, et 6,8 % des nouveaux arrivants
ne parlent aucune de ces deux langues.?® Ces personnes
se heurtent a des obstacles importants lorsqu’elles cherchent
a obtenir des soins médicaux aupres de professionnels

de la santé qui ne maitrisent pas la langue maternelle du
proche aidant marginalisé ou du bénéficiaire de soins.?® Cela
empéche les aidants de s'orienter facilement dans le systéme
de santé et d'avoir accés a des soins appropriés.?® L'utilisation
d’une terminologie médicale tres spécifique par les
prestataires de soins de santé pose un probleme particulier,
car les allophones ont du mal a comprendre et a remettre en
question les services qu'ils recoivent, voire a défendre leurs
besoins de maniere efficace.?

De nombreux participants aux tables rondes ont évoqué le
fardeau supplémentaire auquel sont confrontés plusieurs
proches aidants marginalisés lorsqu'ils traduisent pour le
bénéficiaire de soins. Les participants ont expliqué que les
jeunes aidants issus de familles immigrées, en particulier,
doivent souvent étre présents a tous les rendez-vous afin
d‘assurer la traduction pour leurs proches.* Faire office de
traducteur peut représenter une charge supplémentaire
pour les jeunes aidants, qui sentent la pression de devoir
traduire avec précision les informations fournies par les
professionnels de la santé aux membres de leur famille.°*'
La traduction des diagnostics et des termes utilisés peut étre

compliquée, dans le mesure ou les jeunes aidants peuvent

ne pas saisir le jargon médical, ce qui peut entrainer une
mauvaise communication entre le bénéficiaire de soins et les
professionnels de la santé. Les jeunes aidants peuvent ressentir
de l'anxiété et du stress en se voyant confier la responsabilité de
la traduction linguistique pour les membres de leur famille qui
ne parlent pas anglais.*®

Une table ronde a pris I'exemple des difficultés rencontrées

par les proches aidants sourds pour avoir acces aux services
appropriés. Les participants ont déclaré que, comme beaucoup
d’autres proches aidants marginalisés, les proches aidants
sourds peuvent avoir du mal a exprimer leurs préoccupations
ou a comprendre les instructions médicales. Des recherches
antérieures montrent que de nombreux proches aidants et
bénéficiaires de soins sourds sont exposés a des disparités
accrues en matiére de santé et a une qualité de vie

inférieure.>? Depuis longtemps, I'inégalité d’accés aux
accommodements tels que les interprétes en langue

des signes et les services de relais vidéo dans les milieux
médicaux est une difficulté systématique dans le systéme
de santé canadien et constitue un obstacle a I'accés a des
soins équitables.* Cet obstacle a la communication empéche
les proches aidants sourds de transmettre ou de comprendre
correctement les informations médicales, entravant ainsi leur
capacité a avoir acces aux services de santé pour eux-mémes et
pour le bénéficiaire de soins.?
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Les proches aidants qui habitent dans des régions classées
comme rurales et éloignées présentent souvent des
déterminants sociaux de la santé moins favorables, tels qu'un
faible revenu et un niveau d'éducation peu élevé.®* Dans les
régions rurales du Canada, les ressources sont rares, notamment
les médecins, les infirmiéres et le personnel d'aide a domicile,
et les infrastructures de soins de santé sont moins développées
que dans les centres urbains. Il est donc difficile pour les
proches aidants marginalisés de recevoir des soins spécialisés
pour répondre a leurs besoins psychosociaux particuliers.

Les participants aux tables rondes ont précisé que le fait de
vivre en région rurale crée une dimension intersectionnelle
supplémentaire pour les proches aidants marginalisés. Dans
ces communautés difficiles a atteindre, les proches aidants
peuvent se sentir isolés et stressés en raison de |'isolement
social et géographique et de la distance qui les sépare de
soins de qualité.> Il ont donc du mal a s'assurer d’obtenir des
soins médicaux en temps opportun pour eux-mémes et pour
le bénéficiaire de soins.®334 En outre, le manque de transport
public dans les régions éloignées empéche les proches aidants
marginalisés d'avoir acces aux établissements de soins et peut
donner lieu a des rendez-vous manqués.*?

Quant aux régions urbaines du Canada, bien qu’ony offre
généralement plus de services, les experts présents aux tables
rondes ont souligné que les proches aidants marginalisés

Les proches aidants marginalisés, tels que les
personnes agées et les personnes issues de
familles a faible revenu, peuvent éprouver

des difficultés a se rendre a I’hépital ou
a la clinique lorsqu’ils accompagnent le
bénéficiaire de soins, ce qui rend I'acceés aux
soins stressant et chronophage.

2.2.3 Milieu rural et milieu urbain

peuvent tout de méme rencontrer des difficultés d'acces.

Les participants ont expliqué que la nature cloisonnée des
ressources destinées aux proches aidants et aux bénéficiaires de
soins nécessite souvent de fréquents déplacements entre des
quartiers éloignés ol des services spécifiques sont disponibles.
A cela s'ajoutent des conditions d‘accés rigides qui excluent,
en raison d'un détail technique, certaines personnes des
services les plus proches d'eux sur le plan géographique.®*3¢
Les participants ont expliqué que pour les proches aidants
marginalisés, le manque de temps, ou le manque de temps
libre a consacrer a I'acces aux services, est souvent aggravé par
le mangue de moyens de transport abordables et accessibles.
Les régions urbanisées du Canada sont souvent confrontées

a des problémes de transport tels que les embouteillages et

le mangue de places de stationnement, et plus d'un million

de Canadiens souffrent d'un acces limité aux transports en
commun.*>3¢ Les proches aidants marginalisés, tels que

les personnes agées et les personnes issues de familles

a faible revenu, peuvent éprouver des difficultés a se
rendre a I’"hépital ou a la clinique lorsqu’ils accompagnent
le bénéficiaire de soins, ce qui rend I’'accés aux soins
stressant et chronophage.® En région métropolitaine, les
établissements peuvent aussi étre surchargés, auquel cas les
proches aidants marginalisés doivent attendre longtemps avant
d’obtenir un rendez-vous chez le médecin, ce qui peut retarder
le diagnostic et le traitement. 338
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2.3 Linvisibilité des proches aidants

2.3.1 Lessoins en l'absence d’un proche aidant

Le systeme de santé canadien a traditionnellement mis I'accent
sur la prestation de soins axés sur la tache plutdt que sur des
soins holistiques axés sur la personne, ne tenant pas compte du
role essentiel que jouent les proches aidants dans le bien-étre
des bénéficiaires de soins.* De nombreux fournisseurs de
soins individuels et organismes de santé ne considerent
pas les proches aidants marginalisés comme faisant partie
de I’équipe de soins ni leur contribution comme précieuse
ou importante. En conséquence, le bénéficiaire de soins
risque de ne pas recevoir des soins complets et efficaces.®

Les tables rondes ont mis en évidence le fait que le systéeme

de soins de santé exclut les proches aidants dans ses efforts
pour donner la priorité aux besoins du bénéficiaire de soins
ainsi que la nécessité pour les fournisseurs de soins de santé

de reconnaitre que tous les proches aidants sont des membres
cruciaux de I'équipe de soins. En particulier, les proches aidants
issus de populations marginalisées, dont beaucoup ont des
relations culturelles et familiales uniques avec les soins, jouent
un role essentiel. Les participants ont discuté de la maniére dont
une plus grande acceptation et implication des proches aidants
dans les soins renforcerait la confiance dans les fournisseurs de
services individuels et institutionnels et permettrait aux proches
aidants de prodiguer des soins en meilleure connaissance de
cause. La recherche montre que 'absence de formation des
prestataires de services sur |'importance des proches aidants

et le réle qu'ils jouent dans le parcours de santé des patients
empéche une approche plus holistique de la prestation des
soins, qui pourrait conduire a de meilleurs résultats en matiere
de santé et a une réduction des colts pour les patients et leurs
proches aidants.383°

Les participants aux tables rondes ont noté que les proches
aidants marginalisés sont en quelque sorte des «experts
culturels » qui comprennent les besoins culturellement
appropriés du bénéficiaire de soins. Ils ont également
souligné que les proches aidants sont souvent les personnes
qui connaissent le mieux les besoins du bénéficiaire de soins,
carils leur apportent un soutien personnel au quotidien.

La recherche montre que les proches aidants issus de

communautés marginalisées ont une dynamique familiale

et une compréhension culturelle qui sont primordiales dans

le processus de prestation des soins a un patient.“%4! Les
participants ont expliqué que le systéme de santé ne tient pas
compte de ces éléments, ce qui nuit a la visibilité des proches
aidants marginalisés, qui ne regcoivent pas |'attention et les soins
qu’ils méritent. Le systéme de santé canadien ne priorise
pas et ne valorise pas I'expertise culturelle des proches
aidants issus des minorités visibles dans le cadre de la
prestation de soins a des personnes appartenant a ces
minorités ethnoculturelles.*“? Le manque de reconnaissance
des proches aidants marginalisés en tant qu'experts et
mediateurs culturels est un obstacle majeur a la mise en place de
s0ins sur mesure axés sur le patient, qui prennent en compte les
opinions des proches aidants ety accordent de I'importance,
ce qui pourrait conduire a I'amélioration des services de soins

pour le patient.“04!
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La conception normative du systéme de santé

Les trois tables rondes virtuelles ont mis de I'avant la nécessité

pour le systeme de santé de reconnaitre le « non normatif»

et d'offrir des services sensibles aux besoins uniques des
populations marginalisées, qui peuvent aller des services
répondant aux exigences médicales des personnes en
situation de handicap aux soins spécifiques sur le plan culturel
qui reconnaissent les traumatismes historiques et la méfiance
médicale. Les participants ont indiqué que lorsque ces besoins
ne sont pas compris, cela crée un sentiment d'invisibilité pour
les proches aidants marginalisés et les éloigne encore plus du
systeme de santé. La recherche montre que le systéeme de
santé canadien s’adresse principalement a la population
générale plutdt qu’aux personnes ayant des besoins
supplémentaires ou périphériques.* Les proches aidants
marginalisés et leurs proches sont toutefois considérés comme
«non normatifs » dans les systémes de soins. Par conséquent,
les professionnels de la santé sont dépourvus face aux
défis uniques auxquels sont confrontés les proches
aidants des communautés marginalisées.*> ** Les
fournisseurs de soins ne bénéficient pas d'une formation et
d’une éducation adéquate sur les exigences d'ordre médical
distinctes auxquelles les proches aidants issus de diverses
identités intersectionnelles se sont heurtés au cours de
I"histoire. L'’Association des facultés de médecine du Canada

a récemment déclaré que la formation médicale canadienne
manquait de contextes d'apprentissage diversifiés susceptibles
de soutenir les communautés marginalisées telles que les
familles a faible revenu et les cultures et religions minoritaires.*?
La situation finit par entrainer un manque de soutien et de
compréhension de la part des professionnels de la santé en ce
qui concerne les moyens uniques d'aider les proches aidants et
les bénéficiaires de soins marginalisés.*> 43

Des soins médicaux compétents sur le plan culturel signifient
que les fournisseurs et les systemes de soins de santé
comprennent et integrent |'intelligence culturelle dans la
prestation des services de soins de santé.* Les participants aux
tables rondes ont mentionné le manque de disponibilité de
soins compétents sur le plan culturel pour les proches aidants
marginalisés au Canada. Un exemple précis est la crainte

de certaines familles immigrantes d‘obtenir un diagnostic

de la part des médecins. Un participant aux tables rondes a
mentionné que de nombreux parents immigrants redoutent
que, si on leur diagnostique un probleme de santé mentale,
leurs enfants ne trouvent éventuellement pas d’emploi en
raison de leurs taches de proche aidant. Au Canada, en raison
de I'immigration, de nombreux patients ont des valeurs et des
comportements diversifiés qui sont faconnés par des facteurs
intersectionnels tels que le genre, l'origine ethnique, la race, la
religion, I'orientation sexuelle et le statut socioéconomique.*
L'objectif de la sensibilité culturelle dans les soins de santé est
de s'assurer que les patients obtiennent des soins de qualité,
quelles que soient leur ethnicité, leur race ou leur religion.**
Cependant, de nombreuses communautés marginalisées

au Canada ne regoivent toujours pas de soins compétents

sur le plan culturel et, par conséquent, les membres de ces
groupes évitent de se faire soigner.*454” Par ailleurs, les
établissements médicaux canadiens manquent de diversité

et de représentation des communautés marginalisées. Ainsi,
peu de prestataires de services ont recu une formation ou vécu
une expérience en ce qui a trait aux traditions culturelles, aux
valeurs communautaires ou aux besoins spécifiques lorsque
les proches aidants et le bénéficiaire de soins ont besoin
d’une attention médicale.**¢ Comme les proches aidants
marginalisés ont du mal a trouver des professionnels de
la santé qui les comprennent, beaucoup d’entre eux ne se
sentent pas a l'aise pour se faire soigner. +> %4

Les expériences des proches aidants canadiens marginalisés | 16



En tant que femme handicapée noire et proche aidante pour des membres de la famille qui ont aussi des handicaps,

je suis aux premieres loges pour constater les complexités du milieu de la prestation de soins. Le stéréotype de

la femme noire forte, et le fait que la société s’attende a ce que les femmes noires assument le réle de proche aidante,

accentués encore davantage par les problémes systémiques du racisme envers les Noirs, du capacitisme, des préjugés

sexistes et des traumatismes historiques, signifient que nous n'avons pas accés a des ressources équitables ou adaptées a

la culture. Il existe une image de ce que devrait étre la santé et I'invalidité pour les Noirs, mais elle est fondée sur des études

institutionnalisées blanches et masculines, négligeant entierement I'expérience des Noirs. La société s'attend plutét a ce

que nous avancions, en silence, dans un systéme ou il n'y a aucun soin pour le proche aidant.

Ce manque de soutien pour les proches aidants noirs méne non seulement a I'exclusion, mais également a I'invisibilité.

Lorsqu’on impose le silence aux voix des proches aidants noirs, cela rend le role de proche aidant encore plus difficile,

particulierement lorsque nos voix sont vues comme un probléme. La défense et la recherche sont les premiéres étapes

pour s‘assurer que les proches aidants se sentent reconnus. Nous devons problématiser les stéréotypes sexistes et racistes
envers les Noirs et créer un espace pour les voix de tous.

« Le réle de proche aidant n‘évoque pas la résilience, mais la résistance. »

- Liza Arnason, Fondatrice
ASE Community Foundation for Black Canadians with Disabilities

2.3.3 Méfiance médicale

On parle de méfiance médicale lorsqu’une personne n'a pas
confiance dans les fournisseurs et les organismes de soins

de santé en raison de traumatismes et de discrimination
historiques et contemporains subis.*® Les participants aux
tables rondes ont noté que les proches aidants marginalisés,
en particulier au sein des communautés noires et autochtones,
sont confrontés au racisme des prestataires de soins de

santé ou s'en inquietent. lls ont expliqué comment les
proches aidants marginalisés ont du mal a faire confiance a
un systeme qui les a historiguement négligés et ignorés. La
discrimination, les préjugés et les normes de soins de
santé contraires a I’éthique auxquels ont été soumis les
proches aidants noirs et d'autres populations racialisées
dans le systéme de santé ont laissé un héritage durable

de traumatisme chez les personnes noires.*® Par exemple, les

communautés noires du Canada connaissent des disparités

disproportionnées en matiere de santé, telles que des taux plus

élevés de maladies de longue durée et une espérance de vie
plus courte. La situation indique un manque de soins efficaces
répondant aux besoins de cette population marginalisée, ce
qui incite les proches aidants a éviter les soins.*9 %0

Les participants aux tables rondes ont souligné que cette
meéfiance et cette préoccupation concernant la stigmatisation
de la part des prestataires de services se retrouvent dans de
nombreuses communautés historiquement marginalisées.

Les participants ont rapporté que les membres de la
communauté 2ELGBTQI+ qui sont des proches aidants se
méfient également des professionnels de la santé parce

qu'’ils ont eux aussi observé des mauvais traitements et des
discriminations de longue date dans les systemes de soins de
santé. lls ont expliqué que les fournisseurs de soins ne sont
pas suffisamment formés pour reconnaitre les besoins uniques
des minorités sexuelles en matiere de santé. Les recherches
révelent que les établissements de soins de santé ne disposent
pas de programmes de soins et d'éducation tenant compte
des différences entre les genres qui permettraient de réduire
les disparités et de faire en sorte que les personnes ayant

des orientations sexuelles trés diverses aient un rapport de
confiance avec les fournisseurs de soins.%%%3
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Le Canada manque de données et de recherches fondées
sur la race qui puissent fournir des preuves quantifiables
du racisme flagrant et des pratiques discriminatoires
auxquels sont confrontés les proches aidants marginalisés
qui accédent au systéme de soins de santé.>*>> | es
participants aux tables rondes ont discuté du manque de
données sur les expériences des proches aidants ayant des
marqueurs d'identité intersectionnels tels que la race, la religion,
le genre et le sexe. lls ont parlé de I'importance de comprendre
les besoins des populations marginalisées vulnérables, mais
ont noté qu'il n‘existe pas de corpus de recherche significatif
ou de collecte de données spécifiquement axée sur ce

résultat. Le manque de données concernant les proches
aidants marginalisés peut empécher les décideurs politiques,
les prestataires de services et les chercheurs de développer
des ressources adaptées pour répondre aux besoins de ces
communautés mal desservies.

Les participants aux tables rondes sont convaincus de la
nécessité d'apporter des changements systémiques majeurs
au systeme de santé canadien afin de garantir que toutes les
personnes vivant au Canada recoivent des soins adéquats

et appropriés. lls ont souligné qu’une étape importante

vers la réalisation de cet objectif pour les proches aidants
marginalisés est la collecte et le partage de données montrant
I'étendue des inégalités et des disparités auxquelles sont

Le Canada manque de données et
de recherches fondées sur la race
qui puissent fournir des preuves
quantifiables du racisme flagrant et
des pratiques discriminatoires auxquels
sont confrontés les proches aidants
marginalisés qui accédent au systeme
de soins de santé.

2.3.4 Problemes liés aux données

confrontées les personnes marginalisées, ainsi que les
difficultés auxquelles elles doivent faire face lorsqu'elles
naviguent dans le systéme de soins de santé. Des données
ventilées en fonction de la race, puis en éléments plus
spécifiques tels que les Premiéres Nations, les Asiatiques
du Sud et les Noirs des Caraibes, permettraient de mieux
comprendre les réalités des différents groupes de proches
aidants marginalisés.>* Dans le contexte canadien, le manque
de collecte, de distribution et d'analyse normalisées des
données ventilées en fonction de la race empéche la mise
en place de programmes éducatifs et de stratégies de santé
publique efficaces qui pourraient contribuer a améliorer la
santé des proches aidants marginalisés.>*>°
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3. Lavenir, ensemble

Parallélement aux défis intersectoriels des proches aidants marginalisés, les participants
aux tables rondes ont défini plusieurs domaines d’intérét pour des solutions potentielles
afin de créer un changement et d'éliminer les obstacles mis en évidence. Ces solutions
visent a rendre les services de santé abordables, a améliorer I'accessibilité des systemes de
soins et a placer les proches aidants marginalisés au premier plan des processus de prise

de décision.
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3.1 Services abordables

Les participants aux tables rondes ont ciblé le besoin crucial

de développer des stratégies qui donnent la priorité a un
financement durable des services de soutien destinés aux
proches aidants marginalisés. lls ont déclaré qu’en raison de
I'instabilité du financement, les prestataires de services

aux proches aidants sont aux prises avec des problémes
tels que des taux élevés de rotation du personnel, une
augmentation des colits pour les clients, I'abandon

de programmes ou une réduction de la qualité de la
prestation de services. Un financement durable peut
permettre aux organismes de prestation de services d’offrir

du soutien aux communautés marginalisées a des prix plus
abordables, voire gratuitement.®” Lorsque le financement

est stable, les fournisseurs de soins sont plus susceptibles

de subventionner les colts et, ainsi, d'alléger le fardeau
économique et émotionnel qui pése sur les proches aidants.>*
Le fait de rendre des services comme le conseil en santé mentale
et les soins de répit moins colteux, voire gratuits, réduira les
dépenses des proches aidants marginalisés, ce qui pourrait
ensuite diminuer I'épuisement et le stress des proches aidants.>

Pour que les organismes de services qui visent a offrir une
assistance aux proches aidants marginalisés puissent bénéficier
d‘unfinancement a long terme, il faut d’abord que les
intervenants du secteur de la santé et le gouvernement
reconnaissent le réle crucial que jouent les proches aidants
dans le bien-étre général d’un patient.* La sensibilisation,
la collaboration et la coordination des compétences entre les
proches aidants, les établissements de soins de santé et le
gouvernement peuvent garantir I'existence d’un plus grand
nombre de programmes favorables aux proches aidants ainsi
que leur financement et leur capacité a s'adapter a I'évolution
démographique du Canada.*®>°
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3.2 Amélioration de l'accessibilité

Les participants aux tables rondes ont affirmé qu'il existe un
besoin immédiat de campagnes de sensibilisation du public,
de programmes communautaires et d'un flux d'informations
plus accessible sur les ressources destinées aux proches aidants
marginalisés. lls ont ajouté que, grace a cela, les proches
aidants qui ont été historiquement mal desservis pourraient
étre en mesure de mieux identifier et utiliser les ressources
telles que les services sociaux, les options de soins de répit

et les programmes d‘aide financiére. Les campagnes de
sensibilisation du public peuvent réduire les disparités
en matiére de santé en améliorant la connaissance des
ressources de soutien disponibles pour les communautés
marginalisées, ce qui conduirait a un accés plus équitable
aux soins de santé.®*%' L a mise en ceuvre de politiques et de
pratiques visant a sensibiliser les proches aidants marginalisés
aux services de soutien pourrait entrainer une diminution

de la détresse émotionnelle, une amélioration de la santé
psychologique et une meilleure qualité de vie en général .2
Les participants ont également exprimé le besoin de disposer
d’intervenants-pivots culturels ou communautaires afin de
faciliter le processus difficile de navigation dans le systeme

de soins de santé pour les proches aidants marginalisés.

Ces intervenants-pivots feraient mieux connaitre les services
pertinents et amélioreraient la capacité des proches aidants a
«parler la langue » du systeme afin d'accéder plus efficacement
a ces ressources.

Les campagnes de sensibilisation du
public peuvent réduire les disparités
en matiére de santé en améliorant la
connaissance des ressources de soutien
disponibles pour les communautés
marginalisées, ce qui conduirait a un
acces plus équitable aux soins de santé.

Les tables rondes ont également fait ressortir le besoin
d’espaces sécuritaires au sein des communautés pour apporter
un soutien aux proches aidants marginalisés. Les participants ont
suggére que des réseaux tels que des centres communautaires
permettraient aux proches aidants marginalisés de partager des
informations sur des ressources importantes, notamment des
services adaptés sur le plan culturel ou des soutiens existants.
Des réseaux communautaires plus solides et des initiatives
de sensibilisation pour les proches aidants marginalisés
peuvent conduire a une diminution de I'isolement et a un
soutien accru pour les proches aidants, réduisant ainsi les

charges financiéres, émotionnelles et physiques.®?
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3.3 Les communautés marginalisées a |'avant-plan

Les participants aux tables rondes ont déclaré que la
représentation est essentielle pour les proches aidants. Ils
ontindiqué que les proches aidants marginalisés doivent
occuper une place centrale dans la défense de leurs intéréts, la
conception des services de soutien aux proches aidants et les
discussions sur la prestation de soins en général. L'implication
des proches aidants marginalisés dans la défense de

leurs intéréts et les décisions politiques peut améliorer la
compeétence culturelle du systeme de soins de santé et, en
fin de compte, la qualité des soins pour les membres des
communautés mal desservies.®%455.% Donner aux proches
aidants marginalisés voix au chapitre permettra d'accroitre la
sensibilisation aux soins appropriés sur le plan culturel et a leurs
autres besoins.

En outre, les participants ont suggéré de modifier la formation
des prestataires de services, notamment les médecins et les
infirmiéres. lls estiment qu’une formation qui met I'accent

sur la sensibilisation culturelle, I'importance des proches
aidants et les besoins uniques des populations marginalisées
est essentielle pour donner la priorité aux besoins de ces
derniéres. Associés a des changements de politique, les soins
sensibles a la culture peuvent constituer la premiere étape
vers l'instauration d’une confiance avec les prestataires
et les professionnels de services de santé, |'augmentation
de l'adhésion a la recherche de plans de traitement et une
prestation de soins globalement plus efficace et alignée sur les
préférences des communautés mal desservies. >

L’implication des proches aidants
marginalisés dans la défense de leurs
intéréts et les décisions politiques peut
améliorer la compétence culturelle du
systeme de soins de santé et, en fin de
compte, la qualité des soins pour les
membres des communautés mal desservies.

Les participants aux tables rondes ont également mentionné
qu'il faut augmenter considérablement les données
disponibles sur les populations marginalisées pour

accroitre la visibilité des proches aidants ayant des besoins
intersectionnels dans le systeme de santé. Des données plus
nuancées qui reconnaissent les différents besoins de toutes
les personnes vivant au Canada permettront aux prestataires
de services, aux organismes et au gouvernement canadien de
répondre explicitement a ces besoins. Il existe au Canada un
mouvement grandissant en faveur de la collecte de données
fondées sur la race plus diversifiées et plus représentatives.
Ces données peuvent mettre en lumiére les inégalités
sociales, valider les expériences vécues par les personnes
marginalisées et rendre les institutions publiques
responsables de I'élaboration de cadres permettant de
lutter contre les injustices systémiques dans une optique

intersectionnelle.>*




4. Conclusion

Les proches aidants marginalisés vivant au Canada sont confrontés a une variété de difficultés
intersectionnelles qui créent des obstacles a des soins appropriés, accessibles et dignes pour leurs
proches. Du point de vue d'un groupe diversifié de chercheurs, de professeurs, de proches aidants
ayant une expérience vécue et d'organismes de prestation de services, ces trois tables rondes
virtuelles ont souligné I'importance de donner la priorité aux besoins et aux voix des personnes mal
desservies dans le monde des proches aidants.

En comprenant les différents obstacles intersectionnels que rencontrent les proches aidants
marginalisés, il est possible de mettre en place de meilleures initiatives axées sur des systemes de soins
inclusifs et équitables. La mise en ceuvre de politiques sensibles au genre et favorables aux proches
aidants dans les établissements peut améliorer la qualité de vie des proches aidants marginalisés et

le bien-étre de la société canadienne dans son ensembile. |l est essentiel de normaliser les discussions
sur les expériences des proches aidants marginalisés afin de pouvoir plaider davantage en faveur

de I'augmentation des ressources pour répondre aux besoins uniques des communautés qui sont
historiquement négligées et exclues.

La Fondation proches aimants Petro-Canada, ainsi que les organismes avec lesquels elle s'associe,
s’engage a faire entendre la voix de ces populations et a faire la lumiére sur leurs expériences. En
mettant ces questions cruciales au premier plan, nous souhaitons favoriser la compréhension des
difficultés dans la vie quotidienne de ces aidants. Ce document constitue une ressource précieuse,
car il offre des perspectives a ceux qui cherchent a comprendre les complexités du role des proches
aidants marginalisés. De plus, nous espérons qu’il donne un apercu de I'importance de la cause et de
la raison pour laquelle notre Fondation a choisi de concentrer ses efforts dans ce domaine.
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