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systémiques qui ont une incidence sur les proches aidants et de 
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enjeux variés et complexes du milieu de la prestation de soins. 
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changement afin de les surmonter. 
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Petro-Canada a déterminé que la prestation de soins par les 
proches aidants est une priorité nationale et a pris un engagement 
à long terme envers cette importante cause sociale en formant 
l’organisme de bienfaisance appelé Fondation proches aimants 
Petro-Canada/Petro-Canada CareMakers Foundation. Établie 
en novembre 2019, cette Fondation fait partie d’un groupe 
unique comptant seulement quelques organismes au Canada 
qui concentrent leurs efforts exclusivement sur la prestation de 
soins. Le but de la Fondation est de soutenir les proches aidants 
tout en inspirant le reste du Canada à faire de même. Elle cherche 
à atteindre cet objectif par l’intermédiaire de quatre piliers : la 
distribution de subventions, la sensibilisation, le leadership éclairé 
et la collecte de fonds. De plus, la Fondation est d’avis que le 
soutien professionnel est une responsabilité sociétale qui doit être 
assumée par le secteur public, les organismes sans but lucratif / 
de bienfaisance et le secteur privé.

Ce document a été rédigé à partir d’une série de conversations 
tenues lors de tables rondes virtuelles par un groupe 
intersectoriel d’experts en prestation de soins, dont des 
professionnels de la santé, des fournisseurs de services, des 
chercheurs, des employeurs, des organismes sans but lucratif, 
des établissements de bienfaisance et des proches aidants qui 
ont vécu une expérience d’aide aux soins. Des intervenants ont 
fourni des analyses et formulé des recommandations portant sur 
tout un éventail d’enjeux et d’occasions auxquels font face les 
proches aidants au Canada.

Les tables rondes étaient animées par la Dre Adriana Shnall, 
directrice du programme pour le Koschitzky Centre for 
Innovations in Caregiving, Baycrest Health Sciences Centre, 
et professeure adjointe (statut seulement) à la Faculté de travail 
social Factor-Inwentash et à l’Institute of Life Course and Aging 
de l’Université de Toronto. 

Ce document présente la synthèse des difficultés et des 
occasions pour passer à l’action proposées par les participants 
aux tables rondes. Il mise en outre sur les ouvrages liés à la 
prestation de soins; sur le travail important des organismes 
canadiens spécialisés en prestation de soins, notamment la 
Coalition canadienne des aidantes et aidants naturels, l’Institut 
Vanier, The Change Foundation et Proches aidants au Canada; 
et enfin, sur le rapport inaugural de la Fondation proches 
aimants Petro-Canada publié en 2020 et intitulé « Les proches 
aidants au Canada – Orienter une conversation nationale : 
enjeux et occasions ». Ce document entame aussi le processus 
d’exploration du rôle de la Fondation proches aimants Petro-
Canada dans les démarches pour améliorer la vie des aidants 
au Canada, dans la perspective où on comprend que le soutien 
professionnel est une responsabilité sociétale à laquelle doivent 
contribuer le secteur public, les organismes sans but lucratif 
/ de bienfaisance et le secteur privé. Nous voulons qu’il soit 
utilisé pour sensibiliser les gens aux enjeux auxquels font face 
les proches aidants et ceux qui défendent leurs intérêts et pour 
mettre en évidence les occasions apportant un changement et 
permettant de passer à l’action à l’échelle de réseaux multiples, 
et qu’il serve de guide de changement et d’action pour la 
prestation de soins au Canada.

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

•	 Quelles sont les difficultés systémiques 
importantes qui ont une incidence sur les 
proches aidants à petite échelle, à échelle 
intermédiaire et à grande échelle? 

•	 Quelles sont les occasions permettant de 
changer les choses et de passer à l’action?

•	 Quel est le rôle des organismes de 
bienfaisance, conjointement avec d’autres 
partenaires, dans la résolution de ces 
difficultés?

Sommaire
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À un moment ou à un autre, nous deviendrons tous le proche 
aidant d’un membre de notre famille ou d’un ami ayant un 
problème de santé de longue durée, une incapacité mentale 
ou physique ou un problème lié à l’âge, ou nous aurons nous-
mêmes besoin d’un proche aidant.1  

Il est difficile pour une personne de saisir 
complètement et adéquatement ce que signifie 
d’être un proche aidant tant et aussi longtemps 
qu’elle n’aura pas elle-même dû prendre soin 
d’un enfant ayant une incapacité, d’un conjoint 
aux prises avec la démence ou d’un parent 
atteint de maladie mentale.  

Il peut s’agir d’une expérience des plus enrichissantes; 
cependant, pour bien des gens, elle est également synonyme de 
difficultés pratiques et profondes dans de multiples dimensions du 
bien-être, notamment la santé physique, le bien-être émotionnel, 
l’aisance financière, les relations et l’appropriation du rôle.2,3,4 
Du soutien financier et social et d’autres formes d’aide peuvent 
atténuer certains des effets négatifs qui sont associés à la 
prestation de soins et qui peuvent surgir, mais à ce jour, l’enjeu 
des soins apportés par les proches aidants a été largement 
ignoré par les gouvernements, les décideurs politiques, les 
professionnels de la santé et le public. De plus, nos réseaux de 
soins de santé et de soutien social sont pensés en fonction de 
besoins en matière de soins de courte durée et s’en tirent moins 
bien dans la gestion des maladies chroniques et des problèmes 
liés au vieillissement.5  Le fardeau pèse alors sur des réseaux 
informels qui doivent combler les écarts sociaux et systémiques. 

La pandémie de COVID-19 a permis de mieux sensibiliser la 
population aux difficultés que vivent les huit millions de proches 
aidants au Canada (ou 25 % des Canadiens de 15 ans et plus)6  
et a créé un environnement plus ouvert aux discussions sur les 
enjeux de la prestation de soins. Étant donné que la prestation 
de soins ne fera que gagner en importance à mesure que les 
Canadiens vieillissent et font face à plus de problèmes de santé, 
il est primordial de concentrer nos efforts sur les mesures que 
nous pouvons prendre collectivement pour améliorer la vie des 
proches aidants d’aujourd’hui et de demain.

Ce document présente, à petite échelle, à échelle intermédiaire 
et à grande échelle, les problèmes et les solutions potentielles 
aux difficultés ayant une incidence sur les proches aidants au 
Canada. Les idées proposées ici ont été cernées et débattues 

par un groupe diversifié d’experts en prestation de soins qui 
ont participé à une série de discussions dans le cadre de tables 
rondes organisées par la Fondation proches aimants Petro-
Canada en octobre 2021. Ce document se conclut par une 
discussion sur le rôle évolutif de la Fondation proches aimants et 
d’autres groupes accordant des subventions qui évoluent dans 
la sphère des soins prodigués par les proches aidants. 

Definitions:

Nous définissons un proche aidant familial comme une 
personne qui aide, sans être rémunérée, un parent, un 
partenaire, un ami ou un voisin qui a un trouble de santé 
de longue durée, une incapacité physique ou mentale 
ou des problèmes liés au vieillissement.7,8 Par aide, nous 
entendons les tâches et les activités comme la prestation 
de soins personnels (p. ex., aide pour prendre le bain, faire 
sa toilette et se vêtir), de soins médicaux (p. ex., aide à la 
gestion des médicaments ou au traitement d’une plaie), d’un 
soutien pratique (p. ex., aide pour les finances, le transport, 
la préparation des repas, le ménage, l’entretien de la maison 
ou l’organisation ou la coordination des tâches liées aux soins) 
et d’un soutien émotionnel.9  Nous utilisons les expressions 
« proche aidant » et « proche aidant familial » de manière 
interchangeable, et nous adoptons une approche inclusive 
en définissant la famille comme la famille choisie et la famille 
traditionnelle. Notons que la garde d’enfants, les tâches 
parentales et les soins donnés aux personnes souffrant de 
maladie mineure de courte durée ne sont pas inclus dans la 
prestation de soins.10  Nous appelons la personne qui reçoit des 

Introduction
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Nous regroupons les difficultés et les 
occasions en fonction de différents 
niveaux d’analyse : petite échelle, échelle 
intermédiaire et grande échelle. 

Selon notre définition, la petite échelle se rapporte aux 
personnes, aux familles et à leurs interactions personnelles 
avec les autres, par exemple les fournisseurs de soins de 
santé. L’échelle intermédiaire se rapporte à des groupes, 
des communautés et des organismes particuliers au 
sein de la société, par exemple le milieu de travail, 

l’environnement scolaire et le voisinage. La grande 
échelle se rapporte à des forces plus vastes à l’échelle du 
réseau qui façonnent notre société, y compris les facteurs 
économiques, politiques, juridiques, culturels et sociaux.  
En réalité, il existe des interconnexions complexes entre ces 
niveaux d’analyse et dans l’ensemble de chacun de ces niveaux; 
nous utilisons les catégories comme un cadre nous permettant 
d’organiser notre pensée. Le but est de mieux comprendre 
comment les enjeux et les expériences de prestation de soins 
sont influencés par les interactions individuelles, et comment ces 
dernières sont façonnées par des forces sociales élargies, pour 
mettre en évidence les occasions de collaboration à l’échelle de 
ces niveaux et, enfin, pour apporter de meilleurs résultats aux 
proches aidants.

FACTEURS INFLUANT SUR LA PRESTATION DE SOINS AUPRÈS D’UN PROCHE 
(La flèche qui s’étend sur les quatre niveaux suggère que les facteurs ou les barrières s’étendent et interagissent entre les différents niveaux.)

PETITE ÉCHELLE
Âge/étape de vie

Santé physique et émotionnelle
Santé financière

 Réseau de soutien
 Connaissances, compétences, formation

Auto-identification comme un proche aidant
Langue
Culture

Relation avec le bénéficiaire de soins
 

ÉCHELLE INTERMÉDIAIRE
Ressources communautaires

Milieux de travail des proches aidants
Environnement scolaire

Établissements de soins de santé

GRANDE ÉCHELLE
Normes sociales et culturelles

Forces politiques
Médias publics

Politiques publiques
Services de soins de santé et sociaux

Programmes publics
Facteurs législatifs et juridiques

Forces macroéconomiques 
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Au Canada, on estime que 
75 % des soins sont fournis 
par des proches aidants non 
rémunérés.

Difficultés

Il est essentiel de comprendre plus en profondeur les diverses 
difficultés auxquelles font face les proches aidants pour 
assurer un processus de conception et de mise en œuvre 
éclairé des solutions. Les difficultés suivantes ont été 
désignées par les participants aux tables rondes comme 
étant des obstacles importants pour les proches aidants et les 
personnes qui les soutiennent. 

Difficultés à petite échelle :

AUTO-IDENTIFICATION COMME UN PROCHE AIDANT

Une difficulté couramment citée par les participants aux 
tables rondes est le fait que de nombreux proches aidants 
ne se considèrent pas comme tels. Bon nombre d’entre eux 
considèrent qu’ils n’ont pas le choix de remplir le rôle de 
proche aidant et le voient plutôt comme une attente normale 
ou culturelle, ou une progression naturelle de leur rôle d’enfant 
adulte, de partenaire ou de parent. En effet, l’expression « 
proche aidant » n’existe pas dans certaines cultures. De même, 
le passage au rôle de proche aidant peut être long et graduel 
pour certains, sans point de départ clair. Avant que les soins 
deviennent plus intenses, plus fréquents ou plus spécialisés, 
ou avant que le proche aidant soit en crise, il est moins 
probable que ce dernier se considère comme tel ou cherche 
à obtenir de l’aide ou des ressources supplémentaires.11  Il 
peut également y avoir une certaine résistance naturelle à se 
voir comme un proche aidant, car le terme peut être chargé 
émotivement et indiquer que les choses sont en train de 
changer. Les participants ont souligné que cette difficulté peut 
compliquer davantage les choses lorsque les proches aidants 
doivent reconnaître et confirmer qu’ils sont en détresse, peut 
avoir une incidence sur l’éventualité qu’ils obtiennent de l’aide 
pour eux et peut aussi faire en sorte qu’il soit plus difficile pour 
les organismes de les rejoindre.  

MANQUE DE FORMATION / AMÉLIORATION DES 
COMPÉTENCES NÉCESSAIRE 

Au Canada, on estime que 75 % des soins sont fournis par 
des proches aidants non rémunérés.12  Cependant, comme 
l’ont mentionné plusieurs participants aux tables rondes, les 
proches aidants n’ont pas accès à une formation pratique et à 
un appui pour l’accomplissement de tâches médicales et de 
soins personnels complexes, comme la dialyse, la surveillance 
respiratoire, l’alimentation par sonde gastrique et les injections, 
qui sont habituellement exécutées uniquement par des 
membres d’une profession de la santé réglementée. En plus 
d’alimenter les préoccupations en matière de qualité des 
soins, la situation accentue le manque de reconnaissance et de 

validation des compétences que doivent posséder les proches 
aidants et constitue un facteur de l’obtention de résultats 
moins favorables pour les proches aidants eux-mêmes.13  Les 
participants ont discuté de la manière dont ce genre de tâches 
de prestation de soins peut être accablant et même éprouvant 
pour certains proches aidants qui se sentent mal outillés 
pour assurer ce niveau de soins. Étant donné que les besoins 
médicaux des bénéficiaires de soins à la maison deviennent de 
plus en plus complexes, le manque constant de formation et de 
soutien a été désigné comme un obstacle majeur auquel font 
face quotidiennement les proches aidants.    



DIFFICULTÉS LIÉES À LA COORDINATION DES SOINS

Une tâche importante de la prestation des soins est la 
coordination des soins pour le bénéficiaire concerné, qui 
nécessite une navigation dans des réseaux de santé et d’aide 
sociale complexes et fragmentés, l’organisation des rendez-
vous, des traitements et des services, la communication avec 
une multitude d’organismes et de fournisseurs de soins de santé, 
et la négociation et la représentation au nom du bénéficiaire de 
soins.14  Il a été souligné que cet aspect de la prestation des soins 
passe souvent inaperçu malgré qu’il s’agisse d’un grand obstacle 
qu’affrontent les proches aidants et en dépit des preuves qui 
suggèrent qu’il représente une portion considérable de leur stress 
et leur temps.15  Les participants aux tables rondes ont discuté des 
multiples facteurs qui, à petite échelle, à échelle intermédiaire et à 
grande échelle, contribuent aux difficultés liées à la coordination 
des soins, de la barrière linguistique, des connaissances liées 
aux soins et de l’accès à l’information et à la technologie, 
jusqu’à la confusion qu’entraînent les critères d’admissibilité aux 
programmes et aux avantages et l’incohérence des services. Il 
a été question du fait que les proches aidants ont besoin d’aide 
à assumer ce rôle, car les difficultés de la coordination des soins 
dressent des obstacles à l’accès aux services, ce qui empêche 
les proches aidants et les bénéficiaires de soins de recevoir les 
services qui leur sont nécessaires.  

MANQUE D’INFORMATION

La majorité des proches aidants canadiens déclarent qu’ils 
n’ont pas accès à d’autres formes de renseignements destinés 
aux proches aidants, notamment de l’information ayant trait 
aux aspects financiers et émotionnels de la prestation de 
soins et à l’obtention de services et de soutien appropriés.16  
En n’ayant pas accès à l’information importante, les proches 
aidants n’arrivent pas à faire des plans pour le présent et à se 
préparer pour l’avenir. Cet enjeu a été défini comme étant 
un problème vécu par les fournisseurs de soins de santé; les 
participants ont noté que les discussions ont tendance à être 
axées sur le diagnostic ou le plan de traitement, mais pas sur 
les autres processus postdiagnostics, les préoccupations liées 
à la logistique et les problèmes psychosociaux. Comme en ont 
discuté les participants aux tables rondes, cette situation pourrait 
être attribuable en partie à un manque de formation médicale 
sur les aspects psychosociaux de la maladie, dont les problèmes 
qu’engendre la prestation de soins, ou comme d’autres l’ont 
suggéré, elle pourrait être liée au manque de confiance des 
professionnels de la santé relativement à la résolution de ce type 
de problèmes.17 
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La majorité des proches 
aidants canadiens 
déclarent qu’ils n’ont pas 
accès à d’autres formes de 
renseignements destinés 
aux proches aidants
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SANTÉ PHYSIQUE/ÉMOTIONNELLE

La prestation de soins entraîne chez plusieurs un stress 
chronique et des effets négatifs importants sur la santé physique 
et le bien-être psychologique des proches aidants.18,19,20,21 Les 
recherches ont démontré de manière cohérente que les proches 
aidants ont une moins bonne santé physique et mentale que 
les personnes qui ne sont pas des proches aidants, et affichent 
notamment un taux de mortalité supérieur.22  Les nombreux 
témoignages concernant les conséquences négatives sur la 
santé des proches aidants font en sorte que certains considèrent 
la prestation de soins comme une question de santé publique.23  
Les participants aux tables rondes ont noté que bon nombre 
de proches aidants ne cherchent pas à obtenir des soins pour 
eux-mêmes et qu’il est moins probable qu’ils entreprennent des 
démarches pour obtenir des soins médicaux préventifs, en citant 
des obstacles comme le fait d’être trop dépassé par les tâches 
de prestation de soins pour se concentrer sur eux-mêmes, de 
ne pas savoir où trouver du soutien et de ne pas sentir qu’il leur 
revient d’obtenir du soutien pour eux.24,25   Il a été souligné 
qu’à l’heure actuelle, une réponse insuffisante est consacrée à 
ce problème alarmant et les experts indiquent que les mauvais 
résultats sur la santé comptent parmi les plus grands obstacles 
affrontés par les proches aidants.   

FINANCIAL WELL-BEING 

Au Canada, les conséquences économiques de la prestation 
de soins posent un problème énorme. Le soutien financier 
correspond au besoin le plus important indiqué par les proches 
aidants canadiens et a aussi été déclaré comme étant le principal 
obstacle auquel les proches aidants font face pour accéder à 
divers types de soutien.26,27 En fait, un rapport de la Change 
Foundation publié en 2019 a permis de constater qu’un tiers 
des proches aidants canadiens avaient fait face à des difficultés 
financières au cours des 12 mois précédents en raison de 
leurs responsabilités.28 Au Canada, la majorité des proches 
aidants font partie de la population active et ils sont nombreux 
à constater des répercussions sur leur vie professionnelle, et 
même des conséquences sur leurs finances pour certains.   

Selon Proches aidants au Canada, 15 % des 
proches aidants réduisent leurs heures de 
travail, 40 % manquent des jours de travail, 
26 % prennent un congé autorisé, 10 % 
laissent passer des occasions d’emploi et 6 
% finissent par cesser de travailler.29

Les participants ont mis en évidence les répercussions 
financières à long terme de ces déviations de la trajectoire 
professionnelle des proches aidants. 

Ils ont aussi souligné que certains proches aidants sont plus 
vulnérables que d’autres, par exemple ceux qui ont des emplois 
précaires, ceux qui gagnent un salaire horaire et ceux qui 
ne bénéficient pas de prestation de maladie ou de paie de 
vacances. Outre les conséquences sur l’emploi, il a été question 
des frais qu’assument les proches aidants, y compris les coûts 
liés au transport, aux fournitures médicales et aux services 
professionnels (p. ex., préposés aux services de soutien à la 
personne).30  Les répercussions financières que subissent les 
proches aidants se sont aussi accentuées considérablement 
pendant la pandémie de COVID-19 : selon un sondage 
récent mené par la Ontario Caregiver Coalition, 40 % des 
proches aidants questionnés ont signalé qu’ils engagent des 
coûts supérieurs pour la prestation de soins et qu’ils doivent 
davantage piger dans leurs finances personnelles pour assumer 
ces coûts en raison de la pandémie.31 
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Difficultés à échelle intermédiaire :

MILIEU DE TRAVAIL ET ENVIRONNEMENT SCOLAIRE 

Les proches aidants forment désormais le tiers de la population 
active au Canada.32  Bien que les lois canadiennes en matière 
de droits de la personne prévoient la protection de la personne 
en fonction de sa situation familiale, y compris le statut de 
prestation de soins de la personne.33 , les mesures d’adaptation 
prises dans le milieu de travail pour les proches aidants sont 
souvent discrétionnaires, et le devoir d’adaptation est limité. 
De plus, comme l’a mentionné un des participants aux tables 
rondes, il se peut que les personnes qui occupent des postes 
précaires ou qui obtiennent un salaire horaire n’arrivent pas 
ou hésitent à faire connaître leur statut de proche aidant ou à 
prendre congé, ce qui les enfonce encore davantage dans une 
position vulnérable. 

De nombreux participants ont abordé le 
sujet de l’urgence du besoin d’adopter 
des politiques flexibles et adaptées aux 
proches aidants dans le milieu de travail, qui 
serviront de complément aux protections 
déjà en place pour les soins aux enfants. 

Nous constatons également une hausse du nombre de 
proches aidants peu âgés (enfants et jeunes de 24 ans ou 
moins), qui représentent une proportion approximative 
de 12 à 28 % .34 Les établissements scolaires (entre autres 
groupes et institutions) jouent un rôle important dans le 
repérage et le soutien des jeunes proches aidants afin 
de les protéger contre les innombrables contrecoups 
sur le plan de la santé, de la vie sociale et de l’éducation, 
dont les taux inférieurs d’obtention d’un diplôme, les 
taux d’absentéisme plus élevés dans les écoles et les 
taux inférieurs de participation à l’emploi.35,36   Compte 
tenu des conséquences potentielles de cette trajectoire 
qui pourraient durer toute la vie, il est essentiel que les 
établissements scolaires se mobilisent pour définir et aider 
à combler les besoins des étudiants qui doivent trouver 
un équilibre entre leurs responsabilités d’étudiant et de 
proche aidant.  

MANQUES DE VALORISATION DES PROCHES AIDANTS

Les soins centrés sur le patient sont mis de l’avant dans les 
établissements de soins de santé partout au pays. Malgré 
leur philosophie inclusive, les proches aidants actifs ne sont 
ordinairement pas inclus au sein de « l’équipe » de soins de 
santé ou de l’unité de soins qui comprend le bénéficiaire 
concerné. En fait, moins de la moitié des proches aidants 
croient que les fournisseurs de soins de santé les considèrent 
sous ce jour.37 

Les participants aux discussions des tables rondes ont 
noté qu’un grand virage est survenu dans le contexte de la 
pandémie de COVID-19 de manière à considérer les proches 
aidants comme des « partenaires de soins essentiels » après 
que les conséquences engendrées par les interdictions 
touchant les proches aidants et les restrictions imposées 
aux visiteurs dans les établissements de soins de santé et les 
autres environnements résidentiels ont démontré les effets 
néfastes sur les patients et les proches aidants, les fournisseurs 
de soins de santé et les réseaux de la santé, et ont parlé 
d’un ton optimiste et prudent du potentiel de changement 
positif à la lumière de cette leçon importante. Il a aussi été 
noté que certains contextes, comme celui des soins palliatifs, 
incluent davantage les proches aidants et conceptualisent 
régulièrement la dyade et la famille en tant qu’unité de soins, 
puisque le renoncement et le deuil sont largement reconnus 
dans pareilles circonstances.38 Cependant, on ne s’en tire pas 
aussi bien dans les situations où le rôle du proche aidant est 
plus chronique et où un épuisement peut s’ensuivre. 
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Difficultés à grande échelle :

NORMES SOCIALES ET CULTURELLES  

Un enjeu d’importance à grande échelle qui influe sur la 
prestation des soins correspond aux normes sociales et 
culturelles entourant l’âge, le genre, l’orientation sexuelle, 
l’ethnicité, la langue, le statut socioéconomique, le statut 
d’immigration et le contexte géographique, entre autres, 
qui ont une incidence sur l’accès aux services de soins et aux 
attentes à l’égard des proches aidants.  

La culture est un facteur important et souvent négligé 
de la prestation des soins, surtout lorsqu’il est question 
d’approches culturelles particulières relativement au 
bénéficiaire des soins, à l’endroit où les soins sont prodigués 
et à la manière dont ils le sont, et à l’identité du proche aidant. 
Le terme « familialisme », concept selon lequel on présume 
que les membres de la famille, tels que les parents, les enfants 
ou les conjoints, doivent assumer la responsabilité de la 
prestation des soins, laisse entendre que les proches aidants 
ont une valeur matérielle, diminue l’importance de leur 
contribution et dépolitise l’ampleur de l’enjeu que représente 
la prestation des soins.39,40 Un expert en soins à domicile 
a souligné que des évaluations culturelles ne sont pas 
généralement menées avant la mise en œuvre des services; 
il s’agirait là d’un pas important vers une sensibilité culturelle 
plus vaste. Le familialisme entend aussi une définition étroite 
de la famille en fonction des liens de sang ou des liens légaux 
sans tenir compte des familles choisies, comme les amis, les 
voisins ou toute autre personne non reconnue par la loi, par 
exemple les couples homosexuels qui ne sont pas mariés.  

Les participants ont partagé d’autres perspectives 
importantes liées au familialisme, notamment les 
répercussions en matière de distribution des ressources. 
Souvent, les membres de la famille « choisie » ne détiennent 
pas les mêmes droits que la parenté biologique et peuvent 
ne pas avoir accès aux renseignements sur le patient ou ne 
pas avoir le droit de discuter de ses ennuis de santé. De plus, 
la responsabilité de prestation des soins passe du secteur 
public à la résidence privée. Les changements sociaux opérés 
au Canada, notamment la présence de plus de femmes sur 
le marché du travail, la hausse du taux de divorce, la chute 
du taux de natalité, le prolongement de l’espérance de vie 
et le vieillissement de la population, réduiront le nombre 
de membres de la famille disponibles pour prodiguer des 
soins et leur proximité, et augmenteront la demande de 
soins auprès des intervenants qui en assurent la prestation.41  
En effet, les projections indiquent qu’on comptera environ 
30 % moins de membres de la famille proche, à savoir les 

conjoints et les enfants adultes, qui seraient potentiellement 
disponibles pour administrer des soins non rémunérés, ce 
qui alourdira la charge des proches aidants familiaux moins 
nombreux qui pourront prêter mainforte.42 

Enfin, les participants aux discussions ont également souligné 
que le familialisme a des répercussions importantes sur la 
perception qu’on se fait des proches aidants dans les réseaux 
formels : les évaluations, les services et le soutien sont 
souvent prévus en fonction des bénéficiaires des soins, les 
besoins des proches aidants passent inaperçus, et l’instinct 
et la responsabilité font défaut à l’échelle des réseaux 
pour que les méthodes changent. Ces tendances peuvent 
largement contribuer à la difficulté des proches aidants de 
s’identifier comme tels; s’ils ne sont pas reconnus par les 
équipes de soins de santé et les autres professionnels, il n’est 
pas étonnant que l’auto-identification des proches aidants 
demeure un problème non résolu.  
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INFRASTRUCTURE DES SOINS DE SANTÉ ET SERVICES FORMELS

Les soins à domicile constituent une composante de plus en 
plus importante des réseaux de soins de santé à l’échelle du 
Canada.43 Les soins à domicile correspondent à un ensemble 
de services, par exemple l’aide aux soins personnels, les soins 
médicaux et les évaluations de sécurité, et sont offerts dans 
un éventail d’environnements, notamment dans les demeures 
personnelles et dans d’autres endroits au sein de la communauté, 
comme les maisons de retraite et les foyers collectifs.44 Il existe 
des entreprises à but lucratif et des entreprises à but non lucratif 
qui assurent la prestation de soins à domicile, mais les discussions 
des tables rondes étaient axées sur les services financés par les 
réseaux de soins de santé provinciaux. De manière générale, les 
gens préfèrent recevoir leurs soins chez eux et, effectivement, 
la grande majorité des soins sont prodigués à la maison et dans 
des environnements communautaires. Un expert en soins à 
domicile note que seulement 6 % des aînés au Canada vivent 

dans un établissement de soins de longue durée. Les réseaux 
de soins à domicile et en communauté dans l’ensemble du 
pays sont tout de même frappés par des problèmes qui ont une 
incidence importante sur les proches aidants. 

Les participants ont décrit les enjeux de la prestation de soins à 
domicile comme étant, seuls ou combinés, des défis de base ayant 
de nombreux effets sur le proche aidant, ce qui apporte souvent 
beaucoup de stress parce qu’il doit assumer plus de tâches de 
prestation de soins et les coûts qui y sont associés. En effet, ces 
défis peuvent rendre l’organisation, le financement et le maintien 
des soins à domicile difficiles à gérer et entraîner le placement 
du bénéficiaire de soins dans un établissement et même du 
proche aidant si ce dernier est un adulte d’un certain âge.50,51  Il est 
essentiel d’aborder ce problème pour qu’il y ait avancement de la 
cause des intérêts et des besoins des proches aidants. 

LES PROBLÈMES LES PLUS SOUVENT CITÉS COMPRENNENT LES SUIVANTS : 

•	 Contraintes financières entraînant une pénurie de services :  L’insuffisance du 
financement destiné aux soins à domicile entraîne des pénuries de services. Moins 
de 20 % des dépenses pour les services de soins personnels sont affectées aux 
soins à domicile et les fonds résiduels sont consacrés aux services institutionnels, 
tels que les soins de longue durée.45 

•	 Barrières linguistiques :  Le Canada est l’un des pays les plus diversifiés sur 
le plan ethnique; malgré cette réalité, comme le soulignent les panélistes, 
la plupart des services de prestation de soins sont offerts en français ou en 
anglais et non pas dans une autre langue selon l’ethnicité du bénéficiaire. 
Les professionnels médicaux et paramédicaux offrent rarement des services 
dans une autre langue; les organismes ethniques sont minoritaires dans la 
communauté, et même les établissements fédéraux qui ont pour but de servir 
tous les Canadiens, comme Service Canada, n’offrent pas systématiquement 
des services d’interprétation, ce qui dresse un grand obstacle qui a une 
incidence considérable sur l’accessibilité pour de nombreux groupes.

•	 Pénurie de main-d’œuvre et conditions de travail : Le manque de 
financement contribue à la pénurie de main-d’œuvre, ce qui complique le 
recrutement et la fidélisation du personnel et a des répercussions sur les 
conditions de travail des travailleurs assurant les soins à domicile.46 Certains 
gouvernements provinciaux (p. ex., l’Ontario) ont tenté de corriger la situation 
au pire de la pandémie de COVID-19 en annonçant des hausses salariales 
pour les préposés aux services de soutien à la personne dans la communauté. 
Cependant, le versement des paiements aux organismes se fait attendre et ces 
derniers manquent encore plus d’argent.

•	 Continuité des soins lacunaire : Les participants ont exprimé leurs 
préoccupations relativement à la prestation des soins à domicile, qui n’est pas 
constante et n’est pas fiable, et ont discuté des répercussions sur la continuité 
et la qualité des soins. Certains des problèmes les plus courants qui ont été 
notés comprennent les annulations de dernière minute et la prestation des 
soins par une variété de travailleurs, ce qui fait en sorte qu’il est difficile de 
tisser des liens et d’établir la confiance.

•	 Attention axée sur les besoins médicaux du bénéficiaire de soins : Les 
services à financement public sont au niveau minimal et se concentrent sur les 
besoins médicaux des bénéficiaires de soins seulement, ce qui entraîne un 

financement très limité de l’aide destinée aux tâches essentielles, comme la 
préparation de la nourriture et l’entretien ménager. De plus, les participants 
aux tables rondes ont souligné que dans les situations où les services sont 
offerts, par exemple une aide pour faire la lessive ou préparer un sandwich, 
ils s’adressent habituellement au bénéficiaire de soins seulement, ce qui les 
a amenés à se questionner sur l’utilité (ou l’inutilité) de ces services pour le 
proche aidant.

•	 Répit insuffisant : Les soins de relève sont souvent cités comme étant la forme 
la plus importante de soutien aux proches aidants pour réduire le stress et 
l’épuisement.47 Les soins de relève peuvent être offerts sous de nombreuses 
formes, de l’aide tangible avec les repas ou le transport aux services de répit 
à domicile ou en établissement, en passant par les programmes de jour. La 
demande pour les services de répit est en hausse, surtout en ce qui concerne les 
soins à domicile, mais comme il en fut question précédemment, des pénuries 
se font sentir en raison de l’insuffisance des fonds publics destinés aux soins à 
domicile. 48 Les participants aux tables rondes ont également indiqué que la 
plupart des options de soins de relève à financement public prévoient des « 
soins de remplaçant » même si les proches aidants ont principalement besoin 
d’une pause de leurs tâches et leurs responsabilités de prestation de soins, et 
non pas de la relation qu’ils entretiennent avec le bénéficiaire. 

•	 Manque de choix : Les bénéficiaires de soins devraient se voir offrir un choix 
relativement aux soins qu’ils aimeraient recevoir et les proches aidants devraient 
avoir le choix des tâches qu’ils aimeraient accomplir. À l’heure actuelle, on 
s’attend à ce que les proches aidants contribuent à la prestation de tous les types 
de soins, y compris l’exécution d’interventions de soins médicaux compliqués, 
souvent avec peu de formation et de soutien. Le réseau dirigera continuellement 
la charge des soins vers le proche aidant, qui a peu d’options d’objection ou de 
négociation. Enfin, compte tenu des besoins uniques des proches aidants en 
fonction des circonstances et des particularités individuelles, un choix doit être 
offert, car aucune situation n’est identique.

•	 Obstacles de la bureaucratie : Les réseaux de soins à domicile et de soins 
communautaires sont complexes, fragmentés et bureaucratiques, et imposent 
des fardeaux structurels aux proches aidants. Les participants ont souligné qu’il 
s’agit d’un facteur connu important qui contribue au fardeau de la prestation 
de soins.49 



VOLONTÉ POLITIQUE

Les participants aux tables rondes ont soulevé l’enjeu important 
que représente la volonté politique pour faire avancer les 
intérêts des proches aidants et ont noté que la volonté et 
le leadership politiques sont cruciaux dans l’établissement 
de lois et de politiques bienveillantes à l’égard des proches 
aidants et dans l’apport d’un plus grand nombre de ressources 
pour gérer les problèmes multiples. Certains participants ont 
exprimé qu’ils ont espoir que la prestation de soins recevra 
enfin l’attention qu’elle mérite de la part de la classe politique, 
car la pandémie a mis en évidence combien les proches 
aidants sont essentiels au fonctionnement de la société;  52 
cependant, d’autres ont mentionné que les principaux partis 
politiques du Canada n’ont toujours pas pris d’engagement 
pour affronter la crise de prestation de soins.  

VOLET FINANCIER

Presque l’ensemble des participants aux tables rondes ont 
parlé des difficultés financières qu’éprouvent les proches 
aidants, y compris des forces à grande échelle qui ont une 
incidence sur les ressources financières dont disposent les 
proches aidants. Comme ils l’ont mentionné, l’absence 
de volonté politique soutenue et de la reconnaissance 
de l’apport substantiel des proches aidants a eu des 
répercussions profondes sur la distribution des ressources 
publiques aux proches aidants. Non seulement l’aide à 
financement public ne se voit jamais attribuer de fonds 
suffisants, mais le soutien financier destiné aux proches 
aidants sous la forme de programmes de remplacement du 
revenu et de crédits d’impôt allège peu leur fardeau. 

Les résultats de l’Enquête sociale générale 
sur les soins donnés de 2018 de Statistique 
Canada montrent que seulement 6 % et 8 % 
des proches aidants ont touché de l’argent 
des programmes gouvernementaux et des 
crédits d’impôt respectivement.53  

Les participants étaient tous d’avis que la sécurité du revenu 
est un enjeu crucial auquel font face les proches aidants. 
Les proches aidants au Canada ne sont pas rémunérés 
pour leur travail; cependant, les estimations indiquent 
que s’ils l’étaient, le montant total associé aux soins qu’ils 
prodiguent se chiffrerait à 9 milliards de dollars pour 2019 
seulement.54 La majorité des proches aidants n’ont pas 
droit à une pension de vieillesse et ne sont pas admissibles 
aux programmes de remplacement du revenu, dont 

les prestations pour proches aidants et les prestations 
de compassion. Ces programmes sont conçus pour les 
proches aidants qui doivent s’absenter du travail pour une 
courte période de temps afin de s’occuper d’une personne 
gravement malade ou en phase terminale, et sont offerts aux 
personnes qui ont suffisamment cotisé aux programmes. 
Les participants ont souligné qu’il se peut que des proches 
aidants qui ont dû prendre un long congé pour des besoins 
de prestation de soins soient exclus.55,56 TL’Agence du 
revenu du Canada a brièvement donné accès à la Prestation 
canadienne de la relance économique pour proches 
aidants pendant la pandémie; cette mesure d’urgence 
constitue un pas dans la bonne direction sur le parcours de 
reconnaissance de l’importance des prestations financières 
pour les proches aidants qui ne pouvaient pas travailler en 
raison de leurs responsabilités de prestation de soins liés à la 
COVID-19.57 Ce programme a pris fin en novembre 2021 et 
n’a pas été prolongé. 

Les crédits d’impôt offerts par les gouvernements 
provinciaux, territoriaux et fédéral représentent la forme 
la plus courante de soutien financier offerte aux proches 
aidants.58 Bien que certains crédits soient remboursables, 
les participants ont mentionné que la plupart ne le sont pas, 
ce qui limite leur efficacité, surtout pour les personnes à 
faible revenu.59 De plus, les participants aux discussions ont 
indiqué que l’admissibilité financière aux crédits d’impôt 
est liée à la situation financière du bénéficiaire de soins et 
non pas du proche aidant, ce qui exclut certaines personnes 
qui répondraient autrement aux critères d’admissibilité 
en matière de faible revenu. Ils ont insisté sur le taux peu 
élevé d’utilisation des crédits d’impôt et le fait qu’il illustre 
la nécessité d’informer le public de la disponibilité de ces 
crédits, de simplifier les processus d’accès aux crédits, 
d’éliminer les exigences d’admissibilité trop restrictives et 
strictes, et surtout, de faire en sorte que les crédits soient 
remboursables pour que les proches aidants à faible revenu 
puissent tirer parti de cet avantage.60,61,62,63      
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Priorité 1 : Accroître la collaboration et la 
coordination   

Les participants aux tables rondes ont cerné la nécessité 
urgente d’assurer des collaborations solides, intersectorielles, 
interprovinciales et nationales pour répondre rapidement aux 
besoins croissants des proches aidants, aujourd’hui et demain. 
Ils ont indiqué que la meilleure façon d’y arriver était d’adopter 
une approche à incidence collective pour faire résonner la voix 
des personnes qui ont à cœur le sort des proches aidants, de 
créer de nouvelles occasions pour une action organisée, de 
promouvoir la synergie et la collaboration, et d’unir nos voix 
pour renforcer la défense de la cause, mieux sensibiliser le 
public et finalement influer sur la politique publique et obtenir 
plus de ressources. 

Les participants ont noté que des organismes de prestation 
de soins partout au pays, ainsi que des chercheurs, des 
fournisseurs de services professionnels et des proches aidants, 
ont déjà uni leurs efforts pour former la Coalition canadienne 
des aidantes et aidants naturels. La Coalition est un organisme 
national de défense de la cause des proches aidants qui exécute 
actuellement ses activités sans financement. Elle représente les 
besoins des proches aidants et promeut leurs intérêts au sein 
des collectivités et des gouvernements.64 Les participants ont 
souligné que certaines provinces, comme l’Alberta, ont créé 
une coalition pour les proches aidants prévoyant une plateforme 
de base et permettant une collaboration interministérielle. 
Cependant, le Canada n’a toujours pas de stratégie nationale de 
prestation de soins et d’organisme national financé pour orienter 
les initiatives à l’intention des proches aidants. Une approche 
à incidence collective pourrait nous aider à nous appuyer sur la 
lancée croissante connue et favoriser la création d’une stratégie 
pancanadienne de prestation de soins qui est cohérente.  

Les participants aux tables rondes ont défini le besoin de créer 
les bons mécanismes permettant la collaboration et le partage. 
Ils ont noté qu’une partie essentielle de l’infrastructure pourrait 
comprendre la création d’un répertoire national : un endroit 
centralisé où les proches aidants, les professionnels de la 
santé et les organismes concernés pourraient accéder à des 
renseignements et des ressources. Cette plateforme pourrait 
aussi servir de lieu d’échange des pratiques exemplaires, ce qui 
favoriserait la reproduction et la mise à l’échelle des programmes 
fructueux. Il a été suggéré que la création d’un répertoire pourrait 
réduire les silos et les répétitions en mettant l’accent sur les points 
qu’ont en commun les activités et les expériences de prestation 
de soins, et en centralisant les ressources qui sont habituellement 

compartimentées en fonction de la maladie concernée. Les 
participants ont également réfléchi à la manière dont un répertoire 
centralisé pourrait améliorer l’accès aux renseignements et aux 
ressources pour les proches aidants et les fournisseurs de soins 
de santé, et simplifier les problèmes de navigation dans le réseau 
auxquels font face de nombreux proches aidants. 

Ceux qui ont pris part à ces discussions ont aussi insisté sur 
l’importance d’élargir la conversation afin d’y inclure les acteurs 
intersectoriels, par exemple les décideurs politiques, et de 
trouver différentes façons d’unir tous les intervenants. La tenue 
de réunions des parties concernées et de conférences ainsi 
que d’autres occasions ont été suggérées pour qu’une variété 
d’acteurs intersectoriels joignent leurs efforts pour faire résonner 
la voix des proches aidants et de leurs défenseurs, et assurer une 
collaboration et une coordination meilleures. 

Enfin, les participants aux discussions ont souligné qu’un modèle 
à incidence collective pourrait donner lieu à un programme 
national de recherche coordonné, stratégique et novateur qui est 
axé sur les interventions aux effets prouvés. Ils ont mis en évidence 
l’importance des études d’intervention pour évaluer la faisabilité 
et l’efficacité des modèles de soutien actuels (p. ex., le soutien par 
les pairs, qui fait l’objet de l’étude la plus vaste) et des modèles 
de soutien novateurs, notamment par voie virtuelle, et ont décelé 
la valeur qu’apporte l’inclusion des perspectives internationales 
pour que les pratiques exemplaires soient plus éclairées.

Mesures prioritaires 
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LES DISCUSSIONS DES TABLES RONDES 
ONT PERMIS DE DÉFINIR SIX PRIORITÉS QUI 
PERMETTENT D’AFFRONTER LES DÉFIS ET 
LES OBSTACLES DONT IL A ÉTÉ QUESTION 
PRÉCÉDEMMENT : 

1.	 Accroître la collaboration et la coordination 

2.	 Assurer une meilleure sensibilisation aux proches 

aidants et accroître leur valeur 

3.	 Augmenter la sécurité d’emploi, la sécurité du 
revenu et la sécurité financière 

4.	 Veiller à ce que les réseaux de soins apportent un 
soutien aux proches aidants  

5.	 S’assurer que les Canadiens sont prêts à être des 
proches aidants

6.	 Établir des communautés locales qui deviendront 
les premiers intervenants



LES PARTICIPANTS ONT DISCUTÉ DES 
MÉTHODES DE SENSIBILISATION ET DE 
RECONNAISSANCE ACCRUES : 

GRANDE ÉCHELLE

Il a été déterminé que les campagnes de sensibilisation du public 
constituent une stratégie efficace pour que le public reconnaisse 
davantage la prestation de soins. Par exemple, les participants ont 
mentionné que les publicités télévisées diffusées à l’échelle nationale et 
produites par Petro-Canada pour annoncer la création de la Fondation 
proches aimants ont déclenché une discussion publique, ont suscité 
l’intérêt du public et ont permis de mieux sensibiliser les gens à la 
prestation de soins.

ÉCHELLE INTERMÉDIAIRE

L’information pourrait cibler des groupes et des établissements précis, par 
exemple :

L’information sur le soutien des proches aidants, qu’elle porte sur les 
finances, les émotions ou les services de répit, pourrait s’adresser 
aux professionnels de la santé afin de susciter plus d’offres de soutien 
destinées aux proches aidants et d’engendrer plus de recommandations. 
L’information sur les jeunes proches aidants pourrait aussi être distribuée au 
sein des établissements d’enseignement et dans d’autres environnements 
communautaires, avec des trousses d’outils pour aider les professionnels à 
repérer ces proches aidants et à les appuyer.

Les employeurs pourraient recevoir des outils pour les aider à créer 
des politiques bienveillantes à l’égard des proches aidants, à trouver 
des solutions d’accommodement et à monter des dossiers de décision 
démontrant la valeur du soutien apporté aux proches aidants, entre autres. 

La pratique de repérage des proches aidants peut être mise en œuvre 
dans l’ensemble des établissements comme un moyen de reconnaître 
formellement le rôle de ces personnes. Elle peut prendre bien des formes, 
notamment celle d’un passeport de proche aidant ou d’identifiant de 
proche aidant, comme le montre le travail de l’Organisme de soutien aux 
aidants naturels de l’Ontario : ontariocaregiver.ca/fr/identification-de-
laidant-naturel-reconnaissance-officielle-du-role-daidant-naturel-2/.

Les initiatives menées par la communauté et organisées par l’intermédiaire 
de groupes de voisins-voisinages, et les réseaux formels et informels 
constituent également des moyens puissants de sensibilisation et de 
reconnaissance à l’échelle intermédiaire. Plusieurs exemples ont fait surface 
pendant la pandémie de COVID-19, notamment l’affichage de cœurs dans 
les fenêtres des domiciles en guise de remerciement des travailleurs de 
première ligne; les communautés se sont également unies sur les médias 
sociaux pour offrir leur soutien aux personnes touchées par les restrictions 
imposées en raison de la pandémie. 

PETITE ÉCHELLE

Les efforts déployés à grande échelle et à échelle intermédiaire aideraient aussi 
les proches aidants à se reconnaître comme tels et à reconnaître les personnes 
dans leur vie qui sont aussi des proches aidants. Parmi les autres moyens 
favorisant l’auto-identification et la reconnaissance, on pourrait compter entre 
autres les autoévaluations et les brefs questionnaires à remplir par les proches 
aidants, qui pourraient être disponibles dans un éventail d’environnements 
pertinents. De plus, il y a les changements dans les interactions entre les 
proches aidants et les professionnels de la prestation de soins qui tiendraient 
compte des proches aidants et de leurs besoins. 

Priorité 2 : Assurer une meilleure sensibilisation 
aux proches aidants et accroître leur valeur

Les participants ont insisté sur le fait qu’une meilleure 
sensibilisation et une plus grande reconnaissance constituent 
des priorités cruciales en notant que sans ces dernières, notre 
pouvoir d’apporter des changements est moindre. Certains 
sous-groupes au sein de la population assurant la prestation des 
soins ont besoin d’une attention particulière et la méritent, ce qui 
est notamment le cas des jeunes proches aidants dont la voix et 
les besoins uniques sont absents des conversations nationales.65

Enfin, les participants ont noté que l’importance que nous 
accordons aux soins a aussi une grande incidence sur la 
reconnaissance des proches aidants et la sensibilisation à 
leur égard. Les soins forment une infrastructure sociale de 
base : sans eux, nous ne pourrions fonctionner en tant que 
société. En abordant la situation sous cet angle, la politique 
gouvernementale pourrait tendre vers une plus grande 
reconnaissance de la prestation de soins à titre de fonction 
sociale essentielle, ce qui apporterait plus de ressources 
financières, de protection, de services et de soutien. Cela aurait 
des retombées à petite échelle et à échelle intermédiaire et 
pourrait traiter les enjeux courants. Et comme l’ont souligné 
les participants, cela contribuerait aussi à changer les normes 
culturelles prédominantes pour qu’elles reconnaissent 
davantage les proches aidants et leurs besoins, et les mettent 
plus en lumière.
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VOUS TROUVEREZ CI-DESSOUS DES 
LIENS VERS DU MATÉRIEL DE LECTURE 
SUPPLÉMENTAIRE DU SECTEUR :

Priorité 3 : Augmenter la sécurité d’emploi, la 
sécurité du revenu et la sécurité financière 
 
Les participants aux tables rondes ont ciblé les lieux de travail 
bienveillants à l’égard des proches aidants comme une priorité 
essentielle; ils ont mis en évidence la nécessité d’examiner 
minutieusement la manière d’améliorer les avantages des milieux 
de travail et les politiques d’emploi pour accroître la sécurité 
professionnelle pour les 6,1 millions de proches aidants qui 
cherchent à trouver un équilibre entre le travail et la prestation 
de soins.66 Certains organismes, dont l’Institut Vanier et Proches 
aidants au Canada, effectuent des recherches et militent pour 
l’adoption de politiques et de programmes bienveillants à 
l’égard des proches aidants. La pandémie mondiale a aussi 
établi les conditions qui amènent les employeurs à voir les 
choses différemment; il pourrait notamment y avoir introduction 
(ou maintien) d’occasions de travail à distance, une plus grande 
souplesse dans l’organisation de l’horaire et un accès à des 
technologies améliorées qui permettent le travail à domicile. 
Les participants ont insisté sur ceci : il n’y a pas meilleur moment 
que maintenant pour que les groupes de défense de la cause 
de la prestation des soins fournissent les outils permettant aux 
employeurs d’être le moteur du changement, par exemple en 
montant des dossiers de décision, en élaborant des normes 
ou d’autres politiques organisationnelles qui pourraient être 
adoptées et en soutenant les employeurs qui apportent leur 
appui aux proches aidants. Parmi les autres suggestions, on 
compte notamment les mesures incitatives prévues par le 
gouvernement à l’intention des employeurs au moyen de leviers 
fiscaux de tous genres et d’autres incitatifs, ainsi que les lois et 
les politiques bienveillantes à l’égard des proches aidants. 

Les participants ont mis l’accent sur le fait qu’une action urgente 
et des ressources substantielles sont nécessaires pour permettre 
aux proches aidants de jouir d’une plus grande sécurité 
financière grâce à une intervention à volets multiples. Ils étaient 
surtout d’avis que les proches aidants doivent être rémunérés 
pour leur travail et méritent un tel privilège, et ont indiqué que 
certains pays, comme le Royaume-Uni, l’Australie, la Norvège 
et la Suède, offrent une rémunération directe à leurs proches 
aidants. 

Les participants se sont tous entendus sur le besoin d’améliorer 
l’accès au soutien financier existant en fournissant plus de 
renseignements, à simplifier dans la mesure du possible, sur 
les ressources disponibles, les critères d’admissibilité et l’aide 
offerte pour la formulation d’une demande, entre autres.67 Ils ont 
souligné qu’il faut éliminer les obstacles qui se dressent devant 
les proches aidants à faible revenu, ce qui peut être fait en 
fondant l’admissibilité financière sur les circonstances du proche 
aidant et non pas celles du bénéficiaire de soins ou en rendant 
les crédits d’impôt remboursables afin que les personnes les 
plus démunies financièrement puissent tirer des avantages.68 
Les participants ont souligné le besoin d’élargir l’accès aux 
programmes de remplacement du revenu et aux autres 
mesures de soutien financier parce qu’un trop grand nombre 
de proches aidants ne sont pas admissibles aux programmes 
existants. Il a aussi été question d’autres formes d’avantages 
financiers, comme les subventions ou les suppléments pour les 
coûts assumés, ce qui pourrait également apporter un soutien 
financier important aux proches aidants.

Pour terminer, les personnes qui ont pris part aux discussions 
ont relevé le fait que les secteurs public et privé doivent travailler 
ensemble pour offrir un soutien et des avantages financiers 
supplémentaires aux proches aidants. Les entreprises qui 
souhaitent soutenir les proches aidants ont de nombreuses 
options devant eux, par exemple offrir des réductions ou 
d’autres avantages financiers ou indemnités en nature. Mais tout 
d’abord, les sociétés à but lucratif doivent être informées des 
répercussions financières de la prestation de soins pour qu’elles 
se mobilisent et passent en mode action. 

STRATÉGIE NATIONALE POUR LES AÎNÉS
nationalseniorsstrategy.ca/the-four-pillars/pillar-4/
caregivers-older-adults-workforce/#_edn7 

L’ASSOCIATION CANADIENNE DE SOINS ET 
SERVICES À DOMICILE
https://cdnhomecare.ca/faconner-les-
environnements-de-travail-de-demain/?lang=fr

L’ORGANISME DE SOUTIEN AUX AIDANTS 
NATURELS DE L’ONTARIO
https://ontariocaregiver.ca/wp-content/
uploads/2020/06/Employer-Action-Steps-
COVID19-Impact-on-Working-Caregivers-2.pdf
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Priorité 4 : Veiller à ce que les réseaux de so-
ins apportent un soutien 

Les participants ont exprimé que veiller à ce que les réseaux 
de soins apportent un meilleur soutien aux proches aidants 
constitue une priorité importante. Ils ont mentionné que les 
environnements de soins de santé doivent tendre vers la 
reconnaissance du rôle d’expert que jouent les proches aidants 
et du fait qu’ils ont besoin de soutien. Certains participants 
ont indiqué comment les approches de soins centrées sur la 
relation qui reconnaissent l’importance capitale des proches 
aidants dans la prestation des soins aux patients pourraient être 
adoptées dans l’ensemble des établissements de santé. 

Les personnes ayant pris part aux discussions ont noté que les 
fournisseurs de soins de santé doivent être formés davantage 
relativement aux méthodes permettant de mieux soutenir les 
proches aidants. Outre la formation, ils ont suggéré la mise 
en œuvre d’autres mécanismes favorisant un tel changement, 
comme les structures de compétences des proches aidants, 
les évaluations des proches aidants, les parcours de soins des 
proches aidants, et les codes de facturation et les ensembles 
de modèles de commande propres aux proches aidants. 

Les participants ont également mis en évidence les 
changements importants qui doivent s’opérer dans le secteur 
des soins à domicile, en notant que les problèmes connus dans 
ce domaine constituent des facteurs majeurs entraînant du 
stress, un épuisement et le placement en établissement. Ils ont 
souligné que malgré les stratégies de vieillissement mises en 
place par les gouvernements, les mesures de soutien existantes 
à domicile et au sein de la communauté sont inadéquates 
dans leur ensemble et n’arrivent pas à répondre aux besoins 
toujours grandissants des bénéficiaires en matière de soins 
et de soutien, et que la grande majorité des soins deviennent 
la responsabilité des proches aidants (assurément, le soutien 
offert dans les hôpitaux et les établissements de soins de 
longue durée est également insuffisant).69,70 L’Association 
canadienne de soins et services à domicile a milité pour 
l’adoption d’un plan d’action national prévoyant plus de soins 
à domicile et l’amélioration de ces derniers, et a fait appel à 
une collaboration intergouvernementale, à une distribution des 
ressources nécessaires et à un leadership solide pour susciter 
le changement.71 La pandémie de COVID-19 a également 
mis en lumière la nécessité de meilleures options de soins à 
domicile après avoir exposé les conditions de vie précaires 
dans les résidences canadiennes de soins de longue durée, qui 
ont connu le taux de mortalité dû à la COVID-19 le plus élevé 
comparativement aux autres pays fortunés lors de la première 
vague (de mars à août 2020).72,73 Les participants croyaient 
fermement que les gouvernements doivent agir maintenant et 
investir suffisamment dans les soins à domicile pour qu’il y ait 
amélioration des conditions des proches aidants. 

...les environnements 
de soins de santé 
doivent tendre vers la 
reconnaissance du rôle 
d’expert que jouent les 
proches aidants et du fait 
qu’ils ont besoin de soutien.



Les soins familiaux au Canada | 18

Priorité 5 : S’assurer que les Canadiens sont 
prêts à être des proches aidants 

Les participants aux discussions ont souligné qu’au Canada, 
les gens ne sont pas adéquatement préparés à devenir des 
proches aidants, et qu’en tant que société, les enjeux de la 
prestation de soins ont tendance à être minimisés. Il a été 
question de la manière dont cette situation peut faire en sorte 
qu’il soit plus difficile pour les proches aidants de sentir qu’ils 
ont droit à une aide et un soutien. De nombreux participants 
ont défendu un changement tendant vers une approche plus 
proactive (dans la mesure du possible) en citant les éventuels 
avantages en aval, tels qu’une intervention plus hâtive, un taux 
d’utilisation supérieur des mesures de soutien, une protection 
contre l’épuisement et un isolement social moindre, entre autres 
apports positifs.  

D’autres ont évoqué le fait qu’il s’agissait 
d’une bonne occasion d’intégrer le sujet de 
la prestation de soins dans les programmes 
scolaires, en soulignant encore une fois 
le taux élevé de jeunes proches aidants 
au Canada et l’importance d’informer les 
jeunes tôt sur cet enjeu social de taille.

Les participants ont également mentionné que les proches 
aidants accèdent généralement aux services existants seulement 
lorsqu’ils se trouvent presque en situation de crise et ont 
souligné la grande nécessité de mieux informer les gens sur 
les services offerts et de proposer plus de financement pour 
accroître le soutien au début de la trajectoire de la prestation 
de soins. Enfin, les participants ont insisté sur le fait qu’une 
meilleure préparation pourrait aider à parfaire les compétences 
des proches aidants, les rendre plus capables d’assumer 
leurs responsabilités et leur donner un meilleur sentiment de 
maîtrise de la situation, tout en amenant les systèmes formels à 
reconnaître davantage les proches aidants et à les aider plus tôt.

Priorité 6 : Établir des communautés locales 
qui deviendront les premiers intervenants  

Le soutien de la communauté par la communauté a été défini 
comme étant la priorité finale. Les participants aux tables rondes 
ayant une expertise en matière de changement communautaire 
ont insisté pour que l’accent soit mis sur les approches de 
développement communautaire afin de mettre de l’avant de 
nouvelles solutions de prestation de soins en se concentrant sur 
les atouts sous-estimés mais puissants des communautés, comme 
les réseaux de soutien informel qui sont dynamiques et résilients, 
pour mieux soutenir les gens qui prennent soin des autres.

Les personnes ayant pris part aux discussions ont souligné que 
les communautés sont souvent les « premiers intervenants » en 
situation de besoin et entrent en jeu bien avant les intervenants 
des réseaux formels (excellent exemple : les proches aidants!).74 
Cependant, une grande partie du dialogue sur le soutien des 
proches aidants s’est concentrée sur les réseaux « formels », 
comme les établissements de soins de santé à financement 
public.75 Les participants ont discuté de solutions, comme la 
création de « communautés aux petits soins » et de la manière 
dont elles peuvent être soutenues à l’échelle locale et nationale 
grâce à des efforts à la source ou des « défis d’engagement en 
matière de soins » comme aux États-Unis, où les activités sont 
chapeautées par l’organisme Caring Across Generations. Ils ont 
insisté sur le fait que nous pouvons nous appuyer sur les leçons 
tirées pendant la pandémie : malgré la distanciation physique 
et les autres protocoles sanitaires, la COVID-19 nous a montré 
l’importance de l’union des efforts des communautés pour 
soutenir son prochain en situation de besoin.  



Conclusion

Depuis le lancement de la Fondation proches aimants Petro-
Canada il y a un an, nous avons commencé à faire de grands 
progrès dans notre engagement à mieux sensibiliser les gens à 
la prestation de soins, à comprendre les enjeux de la prestation 
de soins et à inspirer les Canadiens pour qu’ils donnent. Nous 
avons réussi à amasser des fonds et à collaborer avec cinq 
partenaires de bienfaisance à l’échelle canadienne dont le travail 
cherche principalement à combler les besoins immédiats des 
proches aidants à une époque où les familles connaissaient des 
incertitudes en raison de la pandémie de COVID-19.

En 2022, nous comptons élargir notre portée et notre incidence 
en finançant les œuvres de charité présentant des idées 
novatrices qui peuvent apporter des solutions aux difficultés 
systémiques auxquelles font face les proches aidants familiaux 
tout en donnant de l’ampleur à certaines des occasions 
énoncées dans le présent document. Nous nouerons un 
partenariat avec plus d’organismes de bienfaisance afin d’offrir 
des programmes clés axés sur la création et le lancement de 
ressources et de mesures de soutien pour la prestation de soins 
à une échelle générale.

La série actuelle de tables rondes ne constitue qu’une 
perspective sur le travail qu’entreprend la Fondation proches 
aimants Petro-Canada pour développer sa théorie de 
changement. À mesure que nous continuons de définir et 
de cristalliser nos priorités, nous cherchons à contribuer aux 
priorités mondiales favorisant le développement, telles que 
les objectifs de développement durable. Le troisième de 
ces objectifs vise la bonne santé et le bien-être, et priorise la 
nécessité de vivre une vie saine et promeut le bien-être pour 
tous peu importe l’âge.76  Nous déploierons des efforts pour 
tenter d’atteindre cet objectif en appuyant la tenue d’une 
conversation nationale sur la prestation de soins, en traitant les 
besoins d’un groupe diversifié de proches aidants familiaux 
ayant des besoins uniques et en continuant d’amasser des 
fonds par des moyens variés. Nous sommes conscients que 
notre travail ne fait que commencer, et nous continuerons de 
progresser en alimentant la discussion et en apprenant des 
experts et de ceux qui ont vécu une expérience de prestation de 
soins auprès d’un proche. 

Évolution du rôle de la Fondation proches aimants et de 
ceux qui rendent possible l’octroi de subventions.

Les soins familiaux au Canada | 19

Comme l’a formulé un participant aux 
tables rondes, il est impossible de savoir 
ce qu’est la réalité des proches aidants 
sans l’avoir vécue.  

Tant que la prestation de soins demeurera un problème 
seulement pour ceux qui en subissent directement les 
répercussions, cet enjeu ne deviendra pas une priorité nationale. 
Nous, à la Fondation proches aimants Petro-Canada, en 
collaboration avec d’autres organismes dévoués à la prestation 
de soins familiaux, déployons des efforts pour concrétiser notre 
vision d’un pays où les proches aidants sont reconnus, valorisés 
et appuyés. Nous remercions tous les participants aux tables 
rondes d’avoir partagé leurs idées, leurs connaissances et leur 
expérience. Nous sommes impatients de poursuivre notre 
conversation ensemble.
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