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Reconnaissance du territoire

Le bureau du Centre canadien d’excellence pour les aidants (CCEA) est situé a
Toronto, TKaronto, sur le territoire traditionnel des Anishinaabe, y compris les
Mississauga du Crédit, les Haudenosaunee et les Hurons-Wendat. Depuis mille
ans, ce territoire est régi par le Pacte de la ceinture Wampum (du bol a une seule
cuillére) et, plus récemment, par le Traité Williams et le Traité 13.

Tous les peuples vivant au Canada sont des peuples de traités; nous faisons tous
partie d’une relation basée sur le respect, la coopération, le partenariat et la
reconnaissance des droits autochtones.

CCEA s’engage a assurer ’équité pour les proches aidants et les fournisseurs de
soins autochtones, a apprendre des communautés autochtones et a collaborer
avec elles.
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Sommaire

« Le temps que j’ai passé en tant que
proche aidant a été ’expérience la plus
gratifiante et la plus déchirante de ma vie.
Les soins essentiels et intimes que j’ai
pu offrir a mon pére furent d’une grande
importance, mais j’ai consacré tant de
temps et d’argent a tenter d’obtenir de
l’aide qui n’était tout simplement pas
disponible. J’ai encaissé des coups sur le
plan financier et au niveau de ma santé. Je
me sentais parfois perdu et complétement
déconnecté. La vie est difficile lorsqu’on
n’arrive pas a voir au-dela de I’horizon. Je
sais que nous pouvons faire mieux pour les

proches aidants. »

Proche aidant
Lethbridge, LAlberta, 2022



Sommaire

Les proches aidants sont les socles invisibles et non reconnus sur lesquels reposent nos
systémes de soins de santé, de services sociaux et de soutien aux personnes vivant avec un
handicap. Leur travail pour soutenir les bénéficiaires de soins de tous les horizons contribue a
faire tourner notre économie et notre société. Sitous les proches aidants prenaient une semaine
de congé, tous les Canadiens verraient nos systémes de soins seffondrer avant midi le premier
jour.

Les proches aidants non rémunéreés et les fournisseurs de soins rémunérés constituent la plus
grande partie des systémes de soins de santé et de soutien social du Canada. Les recherches
démontrent gu’ils fournissent environ trois heures de soins pour chaque heure fournie par

nos systemes. lIs aident les ainés vivant dans la communauté ou dans des établissements de
soins de longue durée; les enfants et les adultes avec une déficience physique, intellectuelle ou
développementale; les personnes ayant des problémes de santé; les personnes vivant ayant
des enjeux de santé mentale; et les personnes ayant des besoins de soutien changeants en
raison du vieillissement.

Laviabilité des systémes sociaux et de soins de santé du Canada repose sur les proches
aidants et les fournisseurs de soins, mais ils sont a bout de souffle.

Le corpus actuel de politiques provinciales, territoriales et fédérales en matiere de prestation de
soins est défaillant. Les systémes sur lesquels comptent les proches aidants, les fournisseurs
de soins et les bénéficiaires de soins sont surchargés et se détériorent alors qu'ils sefforcent

de répondre a une demande sans précédent. Par conséquent, les proches aidants subissent
d'importantes sequelles financiéres, physiques et émotionnelles, en raison d’'un soutien
insuffisant. Les fournisseurs de soins sont épuisés et les bénéficiaires sont confrontés a une
porte tournante de soins imprévisibles. Tous les jours, nous constatons que notre infrastructure
de soins, déja limitée, est mise a rude épreuve par des lacunes importantes dans les politiques et
les programmes, notamment :

B | esservices destinés aux proches aidants et aux bénéficiaires de soins sont insuffisants,
fragmentés et difficiles d'acces;

® | e soutien financier est insuffisant et inefficace;
® | e manque criant de fournisseurs de soins;
® | es soutiens aux proches aidants ne répondent pas a leurs besoins actuels et futurs;

B | escongeés et les protections pour les proches aidants sur le marché du travail sont
inadéquats.
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Le Centre canadien d’excellence pour les aidants (CCEA) sengage a travailler avec des
personnes possédant une expérience vécue, des chercheurs et des experts pour aider a
élaborer des politiques qui aideront les proches aidants et les fournisseurs de soins. Les
gouvernements fédéral et provinciaux doivent procéder dés maintenant aux réformes pour
ameéliorer les résultats afin de garantir un écosystéme de soins solide pour l'avenir.

Les Canadiens vivent plus longtemps. Cette longévité saccompagne régulierement de
problémes médicaux multiples. A mesure que notre population vieillit, nos systémes sont encore
plus sollicités, car ces derniers n'ont pas été congus pour répondre a cette demande croissante.
Nous avons urgemment besoin d’'un régime politique qui puisse répondre a nos besoins actuels
et futurs en matiére de prestation de soins et de soutien. Pour relever ce défi, nous devons:

Créer une approche coordonnée de la prestation de soins, par le biais d’'une définition
commune et inclusive de la prestation de soins; d’'une stratégie nationale en matiere de
prestation de soins; d’une législation provinciale en matiére de prestation de soins; et d'une
reconnaissance internationale des proches aidants;

Améliorer, élargir et financer davantage les services destinés aux bénéficiaires de soins et
aux aidants, par le biais d'un financement des soins a domicile et des services communautaires;
d'une évaluation obligatoire des besoins des proches aidants; d'une intégration des soins dans
lensemble des services et des secteurs; et du réle de navigateur public;

Elaborer des stratégies pour soutenir les fournisseurs de soins rémunérés, par le biais
de I'élargissement des congés et des avantages; de la [égislation et de la promotion du
travail flexible; de lieux de travail favorables aux fournisseurs de soins; et du leadership du
gouvernement;

Développer des soutiens financiers qui reflétent la valeur de la prestation de soins, par le
biais de crédits d'imp6bt et d'avantages inclusifs; d’allocations ou de revenus pour les proches
aidants; et de soutien accru pour les personnes vivant avec un handicap;

Développer la main-d’oceuvre et améliorer les conditions pour les fournisseurs de soins, par le
biais de salaires compétitifs et d'un financement accru; de la professionnalisation des roles des
fournisseurs de soins; du soutien et de la protection de 'immigration pour combler les pénuries
de main-d'ceuvre; et d’'une stratégie de développement de la main-d'oeuvre.

La prestation de soins est le prochain défi lié aux politiques publiques au Canada. Ce livre blanc
sur les politiques vise a déclencher une conversation publique sur I'état de la prestation de soins
et sur la facon dont nous pouvons faire mieux. Au cours des prochains mois, le CCEA travaillera
avec les proches aidants, les fournisseurs de soins, les bénéficiaires de soins, les décideurs et
les intervenants du pays pour aider a faconner l'avenir de la prestation de soins dont nous avons
besoin.



Définitions clés

Aidant a double tache

Une personne qui fournit des
soins non rémunérés a un membre
de sa famille ou a un ami tout en
étant également employée dans le
domaine des soins de santé.

Bénéficiaire de soins

Une personne, qui recoit des soins,
vivant avec un handicap physique,
intellectuel ou de développement;
un probléme de santé; une maladie
mentale; et/ou des besoins de
soutien changeants et une fragilité
liée au vieillissement. Les enfants
sans handicap, probléme de santé
ou maladie ne sont pas inclus dans
cette définition.

Fournisseur de soins

Une personne formée et rémunérée
pour fournir des soins aux
personnes qui en ont besoin, en
raison d’un handicap physique,
intellectuel ou de développement;
des problémes de santé; d’'une
maladie mentale ou de besoins liés
au vieillissement. Cette définition
comprend des travailleurs comme
les professionnels de soutien direct
(PSD), les préposés aux bénéficiaires
(PAB), les préposés aux personnes
vulnérables et les travailleurs de
releve.

Prestation de soins

Laction de fournir de I’aide ou

des soins a une autre personne,
comme les personnes ayant un
handicap physique, intellectuel ou
de développement; les personnes
ayant des probléemes médicaux;

les personnes souffrant de maladie
mentale; et/ou les personnes avec
des besoins de soutien changeants
liés au vieillissement!.

Proche aidant

Membre de la famille, ami ou autre
personne offrant un soutien non
rémunéré a une personne qui a
besoin de soins en raison d’un
handicap physique, intellectuel ou
de développement; des problémes
de santé; d’une maladie mentale ou
de besoins liés au vieillissement.
Les proches aidants fournissent
des soins parce qu’ils partagent un
lien personnel avec la personne,
plutét que dans le cadre d’un travail
ou d’une carriére. Cette définition
rn’inclut pas les parents ou les
tuteurs qui fournissent des soins a
un enfant sans handicap, probléme
de santé ou maladie.
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Qu’est-ce que la prestation de soins?

L’accompagnement d’une personne en situation de vulnérabilité est une expérience a

la fois gratifiante et difficile pour les proches aidants et les fournisseurs de soins. Elle

est effectuée par des personnes de tous ages, de toutes races et de tous genres, mais les
femmes racisées y sont représentées de maniere disproportionnée? Donner de l’aide a
une personne qui en a besoin peut étre épanouissant et rapprocher les gens. Cela peut
étre particuliérement vrai lorsque les proches aidants et les fournisseurs de soins offrent
un soutien émotionnel aux bénéficiaires des soins. En méme temps, la prestation de
soins demande du temps et des efforts, et exige ’exécution de taches comme changer des
vétements, assurer le transport, gérer les réseaux de soins et préparer la nourriture, ce qui
peut devenir mentalement et physiquement épuisant. Les conséquences néfastes de la
prestation de soins, notamment le stress financier et émotionnel, sont souvent associées

a un manque de soutien.

La prestation de soins

est essentielle pour les
bénéficiaires de soins et
la société canadienne

Les proches aidants et
les fournisseurs de soins
jouent un role essentiel
dans la vie quotidienne
des personnes qui
recoivent des soins et dans
les systémes plus larges de
la santé, des communautés
et des services sociaux du
Canada. Pour chaque heure de
soins professionnels, les proches
aidants fournissent trois heures
de soins a la famille et aux amis®. Bien
qu’ils soient souvent sous-évalués, les
fournisseurs de soins sont des membres
essentiels de la main-d’ceuvre des soins
de la santé et des services sociaux. Ils
apportent annuellement une contribution
de 971 MS a I’économie canadienne®. Une
récente étude révélait que la majorité
des PAB de la région du Grand Toronto
étaient considérés comme ayant un faible
revenu (55 %), un emploi précaire (86 %),
ne bénéficiant pas de jours de congé
de maladie payés (89 %) et n’ayant pas
d’assurance maladie complémentaire
(74 %)°.

La prestation de soins est
assurée a la fois par de proches
aidants non rémunérés et par des
fournisseurs de soins rémunérés

Les proches aidants (partenaires aidants,
aidants naturels, aidants) sont des
membres non rémunérés de la famille,

de la famille choisie, des amis et d’autres
groupes de soutien d’une personne qui a
besoin de soins et de soutien. Les proches
aidants fournissent des soins en raison
de leur relation avec la personne qui

a besoin de soins. Les fournisseurs de
soins sont, quant a eux, des personnes
formées et rémunérées pour fournir des
s0ins®8, Les fournisseurs de soins sont des
professionnels comme les PSD, les PAB et
les travailleurs de reléve®.

Les roles et responsabilités en
matiére de prestation de soins
sont variés et évolutifs

Les fournisseurs de soins et les proches
aidants comblent souvent des lacunes
importantes des systémes de santé et
sociaux plus larges'. Par exemple, les
professionnels du soutien fournissent
maintenant un soutien éducatif, des
soins de santé, de la physiothérapie et
des soins en santé mentale'. Les proches
aidants assument également un large



éventail de responsabilités, comme les
soins personnels, la préparation des repas,
les courses et I’entretien ménager, le
transport et la coordination des soins, les
taches liées aux soins de santé comme la
dialyse et la gestion des respirateurs, la
défense des intéréts du bénéficiaire des
soins, le soutien émotionnel de ce dernier
et la gestion financiere'.

La prestation de soins est
effectuée par des personnes aux
identités et aux expériences
diverses

Les proches aidants et les fournisseurs

de soins ont des identités et des
circonstances uniques qui faconnent

leurs expériences individuelles et les défis
qu’ils doivent relever pour fournir des
soins et du soutien. Par exemple, 45 %

des proches aidants ou leurs parents sont
nés a ’extérieur du Canada®. Les proches
aidants transnationaux sont confrontés a
des défis uniques pour fournir un soutien
et des soins malgré la distance et les
frontiéres nationales'. Les proches aidants
a double tache fournissent des soins non
rémunérés a un membre de la famille ou
aun ami tout en étant employés dans

le domaine des soins de santé. Certains
d’entre eux sont jeunes®. Les fréres et
sceurs d’enfants vivant avec une maladie
ou un handicapé et les enfants de parents
vivant avec une maladie ou un handicap
deviennent proches aidants a un jeune
age. Le Canada compte environ 1,25 million
de proches aidants agés de 15 a 24 ans'®.
Les profils des fournisseurs de soins sont
également diversifiés. De nombreuses
personnes dans ce domaine appartiennent
a des groupes racisées'. Au Canada, les
PAB sont principalement des personnes
racisées s’identifiant comme femmes'®.

De plus, les femmes racisées représentent
27 % des travailleurs ceuvrant dans le
domaine des services de soins de santé a
domicile™.
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La prestation de soins est souvent
un travail continu et peut se

faire tout au long de la vie d’une
personne

Les proches aidants soutiennent souvent
plus d’une personne au cours de leur

vie?°. Certains Canadiens exercent un role
de proche aidant plus tard dans leur vie,
tandis que d’autres ont déja agi comme
proche aidant plusieurs fois lorsqu’ils
atteignent la fin de la cinquantaine?.

Dans d’autres cas, les proches aidants
passent une partie importante de leur

vie d’adulte a fournir des soins??. Avec le
vieillissement de la population, de plus

en plus de Canadiens doivent concilier les
soins aux ainés et les soins aux enfants. Ce
groupe se voit souvent attribuer le nom de
génération sandwich?:. Cette génération,
généralement composée de Canadiens
agés de 45 a 64 ans, comprend 28 % de
tous les proches aidants?.




Introduction

Pour soutenir correctement les
proches aidants et les fournisseurs
de soins, les politiques publiques
doivent considérer les proches
aidants et les fournisseurs de
soins comme des partenaires a
part entiéres dans les services
sociaux et de santé. Cela exigera
plus qu’un simple changement de
perspective; il faudra des solutions
audacieuses en matiére de

politiques publiques pour résoudre
les problémes auxquels sont
confrontés les proches aidants et
les fournisseurs de soins.




Introduction

Le Canada est au beau milieu d’'une crise en matiére de prestation de soins, mais les proches
aidants restent largement invisibles dans les politiques publiques du pays. Au mieux, les proches
aidants et les fournisseurs de soins sont considérés aprés coup dans I'élaboration de la plupart
des plans gouvernementaux. Si'on poursuit sur cette voie, les filets de sécurité sociale et de
santé déja mis a rude épreuve seront pousseés au bord du gouffre.

Les proches aidants et les fournisseurs de soins au Canada aident les personnes vivant avec un
handicap, souffrant de troubles médicaux et ayant des besoins liés au vieillissement, a mener
une vie enrichissante. Notre systéme de soins de santé repose sur les proches aidants. Sans
eux, il seraitimpossible de prodiguer des soins adequats dans les hopitaux, dans le cadre des
soins continus (soins a domicile, vie autonome, soins de longue durée et soins palliatifs) et dans
les établissements de soins de longue durée pour les personnes vivant avec un handicap et
souffrant de problémes de santé complexes. lls constituent la plus grande partie du systéme de
soins de santé du Canada et apportent une plus grande valeur au produit intérieur brut (PIB) du
Canada que les industries de l'agriculture, de la foresterie, de la péche et de la chasse réunies?®.
En 2018 seulement, 7,8 millions de Canadiens ont fourni des soins & un membre de la famille ou a
un ami?®, Siles proches aidants au Canada cessaient de fournir des soins pendant une journée,
le systéme de soins de santé et léconomie du pays sécrouleraient instantanément.

Les familles, les amis et les voisins ont toujours joué un réle central dans la prestation de soins
aux personnes qui ont besoin d’aide. Au fil du temps, ce cercle de soutien sest élargi pour
inclure une classe professionnelle de fournisseurs de soins, comme les PAB et les PSD. Ces
réles critiques sont devenus encore plus importants a mesure que la sociéte séloignait des
milieux institutionnalisés pour se tourner vers les soutiens communautaires et a domicile. On
ademandé aux proches aidants et aux fournisseurs de soins den faire de plus en plus ala
maison et dans lacommunauté, alors que les services de soutien surchargés et sous-financés
ont été poussés jusqu’a leur point de rupture. A travers le Canada, chaque province dispose de
nombreux flux de services incohérents et mal reliés entre les régions, les offres publiques et
privées et les voies d'accés aux soins nécessaires. Les proches aidants et les fournisseurs de
soins doivent se débrouiller dans un réseau de services opaque et dysfonctionnel?” et accomplir
le travail dont la coordination et la prestation coltaient auparavant des milliards de dollars aux
gouvernements et aux Canadiens.

Le réseau existant de politiques provinciales, territoriales et fédérales en matiére de
prestation de soins est défaillant. Les proches aidants et les fournisseurs de soins canadiens
sont poussés a bout par le manque de soutien pour eux-mémes et les personnes dontils
prennent soin. Les services, les protections en milieu de travail et les soutiens financiers

sont inadéquats pour les proches aidants, tout comme les conditions de travail, les soutiens
professionnels et larémunération des fournisseurs de soins. Ces lacunes ont été exacerbées
par la pandémie de la COVID-19, qui a rendu chaque élément de la prestation de soins plus
difficile et qui continuera a le faire. Cette situation n'est pas viable.
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Il'y ade l'espoir, par contre. La solution a ce probléme repose sur une action gouvernementale

concertée, coordonnée et qui changerait le paradigme. Pour soutenir correctement les

proches aidants et les fournisseurs de soins, les politiques publiques doivent considérer les
proches aidants et les fournisseurs de soins comme des partenaires a part entiéres dans les

services sociaux et de santé. Cela exigera plus gu’un simple changement de perspective;

il faudra des solutions audacieuses en matiere de politiques publiques pour résoudre les
problémes auxquels sont confrontés les proches aidants et les fournisseurs de soins.

Dans une démarche
pancanadienne, le CCEA
s’engage a travailler avec

les proches aidants, les
fournisseurs de soins,
les bénéficiaires de
soins, les chercheurs,
les décideurs politiques
et les personnes ayant
une expérience vécue. I
renouvellera les efforts
en vue de I’élaboration
d’une Stratégie nationale
sur les proches aidants,
compléte et réalisable,
pour les besoins actuels
et futurs, en réunissant
les perspectives
sur 'invalidité, le
vieillissement, les soins de
santé et la prestation de
soins.

Ce rapport constitue la premiére contribution du Centre
canadien d'excellence pour les aidants (CCEA) ala
transformation de la politique publique en matiére de
prestation de soins. Dans une démarche pancanadienne,

le CCEA s’engage a travailler avec les proches aidants,

les fournisseurs de soins, les bénéficiaires de soins, les
chercheurs, les décideurs politiques et les personnes ayant
une expérience vécue. ll renouvellera les efforts en vue de
I'élaboration d'une Stratégie nationale sur les proches aidants,
compléte et réalisable, pour les besoins actuels et futurs, en
réunissant les perspectives sur l'invalidité, le vieillissement, les
soins de santé et la prestation de soins.

Avec ce rapport, notre objectif est de mettre en lumiere les
défis critiques caractérisant le paysage de la prestation de
soins et de présenter des solutions politiques concrétes et
utiles qui pourraient constituer labase d’'une transformation
globale. Bien que ce rapport ne présente pas toutes les
réponses politiques possibles ala crise de la prestation

de soins, il pousse la conversation dans le domaine des
solutions réelles et pratiques. Il attire l'attention sur les
lacunes flagrantes de notre paysage politique qui doivent étre
comblées rapidement et de maniére décisive. Les proches
aidants, les fournisseurs de soins et la viabilité de notre
systéme de soins de santé dépendent tous d'un écosystéeme
plus solide en matiére de prestation de soins.



A propos de cette recherche

Depuis le début de 2022, le CCEA mobilise les intervenants de tout I'écosystéme de la
prestation de soins autour de la nécessité délaborer une nouvelle approche de la prestation de
soins au Canada. Par le biais de nos recherches et de nos engagements, nous avons examiné
les défis existants auxquels font face les proches aidants et les fournisseurs de soins et nous
avons identifié des pistes de changement.

Cerapport présente certains des principaux enjeux, ainsi que des idées pour aider a les
résoudre. Il sappuie sur une revue de la littérature didactique et grise (c'est-a-dire des
informations publiées en dehors des canaux universitaires et commerciaux traditionnels) et sur
une analyse juridictionnelle des meilleures pratiques de politiques publiques pour soutenir les
proches aidants au Canada et dans le monde. Elle est également ancrée dans les expériences
vécues des personnes qui fournissent des soins. Notre recherche comprenait trois séances de
consultation avec des proches aidants, des fournisseurs de soins et dautres intervenants clés
dans le paysage de la prestation de soins. Elle sest également appuyée sur les rapports de trois
autres séances similaires avec des intervenants clés dans le domaine de la prestation de soins.

Le rapport a aussi bénéficié de lexamen de leaders dans le domaine des soins et de la proche
aidance, bien qu'il ne refléte pas nécessairement leurs opinions.

Le CCEA s’est engagé a défendre les besoins des proches aidants et des fournisseurs de soins.
Notre recherche s'est concentrée sur les questions et solutions politiques susceptibles d'avoir
unimpact sur I'écosystéme de la prestation de soins. Nous avons constaté qu'il existe des
modeéles plus riches et plus efficaces en matiere de politiqgues publiques soutenant les proches
aidants. Ces bonnes pratiques pourraient étre explorées et adaptées au contexte canadien.

En préparant ce document, il est apparu clairement que le volume, la variété et la portée des
travaux actuels de recherche et de politiques au Canada sur les proches aidants dépassent de
loin ceux sur les fournisseurs de soins. A notre surprise, une grande partie du travail existant

sur les fournisseurs de soins n'inclut pas toute la gamme de travailleurs occupant cet espace
(PAB, PSD, etc). Ce rapport met donc davantage I'accent sur les proches aidants que sur les
fournisseurs de soins, car c'est laréalité de notre environnement actuel en matiére de recherche
et de politique. Le CCEA travaillera avec les fournisseurs de soins, les intervenants et les
experts pour combler cette lacune, poursuivre la recherche et élaborer de meilleures solutions
politiques pour les fournisseurs de soins. Cela est particulierement vital a la lumiere des défis
continus de dotation en personnel des fournisseurs de soins et de la crise des soins de santé au
Canada.

Dans le cadre de notre partenariat continu avec les fournisseurs de soins, nous contribuerons
aux travaux de recherche et de défense des intéréts afin d'aider a élaborer des solutions
politiques et pratiques pour soutenir les fournisseurs de soins dans leur vie et leur travail.
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La prestation
de soins est
essentielle
a la société
canadienne
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La valeur économique du travail
des proches aidants est immense.
Au Canada, ces derniers consacrent
passent 5,7 milliards d’heures
chaque année a soutenir les autres
et on estime que leur contribution
al’économie du Canada équivaut
a 4,2 % du PIB ou 97,1 milliards de
dollars par an. Cela représente plus
du triple des dépenses nationales
pour les soins a domicile, les soins
communautaires et les soins de
longue durée.



La prestation de soins est essentielle a la
société canadienne

La prestation de soins joue unréle essentiel dans la vie des gens et constitue 'une des
principales structures de soutien de la société canadienne. Les proches aidants et les
fournisseurs de soins permettent aux gens de vivre au sein de leur communauté, dans leur
maison et d’avoir une meilleure qualité de vie?®. En soutenant les personnes vivant avec un
handicap, des troubles médicaux et ayant des besoins liés au vieillissement, la prestation de
soins constitue la plus grande partie des systémes de soins de santé et de services sociaux du
Canada. Elle comble le grand fossé entre les praticiens médicaux, les systémes de services
sociaux et les bénéficiaires de soins. Lampleur de la prestation de soins au Canada ne peut étre
exageérée : un Canadien sur quatre est un proche aidant pour un membre de sa famille ou un ami
et 50 % des Canadiens seront des proches aidants 8 un moment ou a un autre de leur vie®.

La valeur économique du travail des proches aidants estimmense. Au Canada, ces derniers
consacrent passent 5,7 milliards d’heures chaque année a soutenir les autres®® et on estime que
leur contribution al'économie du Canada équivaut a 4,2 % du PIB ou 97,1 milliards de dollars par
an®. Celareprésente plus du triple des dépenses nationales pour les soins a domicile, les soins
communautaires et les soins de longue durée®2. En comparaison, les industries combinées de
I'agriculture, de la foresterie, de la péche et de la chasse ont contribué au PIB a hauteur de 39,8
milliards de dollars en 20212, Ces statistiques concernent uniqguement les proches aidants.
Combiné aux contributions des fournisseurs de soins a travers le pays, le secteur des soins
apporte une valeur énorme al'économie canadienne et peut étre décrit comme le travail quirend
tout autre travail possible.

Les aidants sont a bout de souffle

Malgré la contribution des proches aidants, le contenu des politiques publiques canadiennes ne
traite pas de la prestation de soins, contrairement aux autres secteurs importants. Les proches
aidants et les fournisseurs de soins ne sont pas suffisamment soutenus ou considéreés. Plusieurs
dentre eux sont épuisés et vivent des crises personnelles et professionnelles.

La prestation de soins a souvent unimpact négatif sur le bien-étre physique, mental et
émotionnel de ceux et celles qui les dispensent®*. Un sondage réalisé en 2021 arévélé que 87 %
des proches aidants ont souffert de solitude, 73 % ont ressenti une anxiété modérée a élevée
et 69 % ont constaté une détérioration de leur santé mentale®. Plus de la moitié des proches
aidants ont également signalé une détérioration de leur santé physique. D’aprés une analyse
de l'enquéte sur les patients des médecins généralistes du NHS (National Health Service)
d’Angleterre, les proches aidants sont 16 % plus susceptibles de vivre avec deux ou plusieurs
problémes de santé along terme®®. Bien qu’'un peu plus de la moitié des personnes proches
aidantes s'identifient comme femmes®, on sait que les femmes fournissent souvent davantage
d’heures de soins. Cela signifie qu'elles accomplissent un plus grand nombre de taches de
soins et aident a plus de soins personnels que leurs homologues masculins. Par conséquent,
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effets négatifs et cette

les femmes ont signalé des taux plus éleveés de charge mentale extréme, de dépression, de
mauvaise santé mentale et de détérioration du bien-étre®® et sont plus susceptibles de subir des
conséquences professionnelles et sociales en raison de leur réle de proche aidante.

Bien que les proches aidants agissent souvent par amour, le fait est que leurs responsabilités
en matiére de soins influencent fréquemment leur bien-étre social et leur capacité a entretenir
desrelations et a prendre soin d'eux-mémes4°. Cinquante-neuf pour cent des proches aidants
déclarent avoir besoin de prendre des pauses de leurs responsabilités* et beaucoup d'autres
affirment se sentir seuls ou isolés*2. Lénergie que les proches aidants mettent a offrir des

soins ne peut étre dépensée ailleurs*. Ces effets négatifs et cette détresse ne touchent pas
seulement les proches aidants, mais également les personnes qui recoivent des soins. Dans
une étude sur les symptémes physiques chez les patients atteints de cancer et recevant des
soins palliatifs a domicile, la détresse des proches aidants était associée a une aggravation des
symptdmes physiques chez les bénéficiaires des soins*.

Pour beaucoup de proches aidants, leur rdle de soutien
auprés des personnes aidées peut les priver de leurs revenus
demploi. Les proches aidants sont plus susceptibles de

Cinquante-neuf pour

cent des proches
prendre et demander des conges, d'avoir besoin d’horaire de

travail flexible, de quitter le marché du travail ou de prendre
une retraite anticipée en raison de leurs responsabilités en

besoin de prendre
des pauses de leurs
responsabilités et
beaucoup d’autres
affirment se sentir
seuls ou isolés.
L’énergie que les
proches aidants
mettent a offrir des
soins ne peut étre
dépensée ailleurs. Ces

matiere de soins*. Dans une étude récente, 46 % des proches
aidants sur le marché du travail ont signalé un absentéisme de
courte durée du aleurs responsabilités en matiére de soins au
cours de laderniere année*®. Lors des groupes de discussion,
nous avons également entendu que de nombreux proches
aidants ne peuvent pas conserver un emploi rémunérée

en méme temps qu'ils prennent soin de leurs proches.

Par conséquent, nombreux sont ceux dont la situation
financiére se dégrade en raison de leurs responsabilités en
matiére de proche aidance. De plus, moins de la moitié des

dETnseE e T ndb e proches aidants en Ontario estiment que leurs employeurs

pas seulement les
proches aidants,
mais également
les personnes qui
recoivent des soins.

comprennent leur réle. Plus de 30 % d’entre eux craignent
de perdre leur emploi ou pensent devoir envisager de quitter
le marché du travail pour prendre soin d'un membre de leur
famille ou d'un ami’.

De plus, le rle de proche aidant entraine de nouvelles
dépenses personnelles, telles que les déplacements, les
dépenses liees au ménage ou les modifications effectuées sur

le domicile*®. Le proche aidant moyen au Canada a déclaré dépenser 5800 $ par an en frais de

soins*® et 20 % des proches aidants en Ontario ont déclaré avoir contracté un prét ou une marge
de crédit pour payer les frais de soins en 2020%°. Au Royaume-Uni, 39 % des proches aidants
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avaient du mal a joindre les deux bouts en 2019. Certains d’entre eux se sentent incapables de
réduire leurs heures de travail, compte tenu des pressions financiéres liées a la prestation de
soins?®'. Il existe peu de soutiens financiers financés par le gouvernement destinés directement
aux proches aidants et ceux qui existent ne compensent généralement pas les conséquences
économiques de la prestation de soins®2. En fait, il N'existe que trés peu de mécanismes de
soutien ou de formations pour les proches aidants. Les participants aux groupes de discussion
ont souligné que les quelgues mesures de soutien disponibles sontincohérentes, inefficaces et
difficiles a obtenir.

La situation des fournisseurs de soins est différente, mais tout aussi problématique. La demande
pour les fournisseurs de soins est nettement supérieure al'offre. La pandémie de la COVID-19 a
mis en évidence et exacerbé les pénuries majeures de personnel dans les domaines des soins
de longue durée, des soins a domicile et des mesures de soutien aux personnes handicapées a
I'échelle du pays. Dans de nombreux cas bien documentés, la qualité des soins dans ces milieux
sest détériorée, car le personnel a été mis a rude épreuve par la maladie, et les proches aidants
n'ont pas pu prodiguer des soins directs a leurs proches en raison des confinements, des
protocoles d’isolement et des mesures de prévention des infections. De nombreux fournisseurs
de soins qui occupent généralement des postes a temps partiel dans plusieurs lieux de travail
n'étaient plus autorisés a travailler dans plus d’'un établissement de soins collectifs. En 2020, les
établissements de soins de longue durée ont déclarée qu'il leur manquait un ou deux PAB pour
presque tous les quarts de travail, la situation étant encore pire dans les régions rurales et le
nord de I'Ontario®.

Avec le temps, cette situation senvenimera, et ce, de fagon disproportionnée pour le Canada
rural. En Alberta, et plus particulierement dans les régions rurales, la demande de PAB pour
soutenir les soins a domicile devrait doubler d’'ici 203754, Plutét que de créer de meilleures
conditions de travail, les fournisseurs de soins signalent que cette forte demande n‘a fait
quaccroitre les pressions exercées sur eux pour qu’ils travaillent pendant un nombre d’heures
déraisonnable, couvrent des quarts de travail supplémentaires et travaillent en effectif réduit.
Les faibles taux d'entrée dans la profession et les taux de roulement élevés résultent de ces
problémes et les exacerbent®®. Malgré 'importance des fournisseurs de soins, les salaires
faibles persistent, ce qui a souvent pour effet de placer ces travailleurs essentiels sous la barre
du salaire de subsistance.

Sans interventionimmeédiate, les proches aidants et les fournisseurs de soins seront incapables
de répondre aux besoins des personnes dont ils prennent soin. Siles réalités actuelles ne
suffisent pas ainscrire le soutien aux proches aidants et aux fournisseurs de soins al'ordre du
jour des decideurs politiques des gouvernements fédéral et provinciaux, les réalités futures
'exigeront. La population du Canada vieillit, les gens vivent plus longtemps, avec de multiples
handicaps ou troubles médicaux et la population de proches aidants disponibles diminue®®.
Entre 2014 et 2030, la population agée du Canada passera de 6 millions a plus de 9,5 millions
de personnes® et les projections indiquent que le nombre de membres proches aidants
disponibles pour fournir des soins a leurs étres chers diminuera de 30 %°8. Prises ensemble,
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ces tendances signifient que la crise de la prestation de soins ne fera que se détériorer au

fil du temps. Le Canada a besoin d'une gamme de solutions politiques et d’innovations pour

permettre aux Canadiens de vivre et de vieillir au sein de leur communauté® .

Si nous ne nous attaquons pas a ces défis, nous en
subirons les conséquences sociales et économiques

Les proches aidants et les fournisseurs de soins ne peuvent soutenir leur travail seuls. Le
systéme de santé canadien ne peut se maintenir sans leurs contributions®'. Les proches aidants

fournissent des soins équivalents a ceux fournis par 2,8 millions de fournisseurs de soins
rémunéreés a plein temps chaque année. Cela permet d'économiser des milliards de dollars en
ressources de soins de santé®283 et de pouvoir réattribuer ces sommes ailleurs. Ces économies

permettent également aux bénéficiaires de soins de vivre chez eux plutdt que dans mes milieux

de vie dispendieux®.

Lorsque les proches aidants ne sont pas suffisamment soutenus ou impliqués en tant que

membres de I'équipe de soins, les bénéficiaires de soins sont plus susceptibles détre admis
prématurément dans un hopital ou un établissement de soins de longue durée®. La pandémie
de la COVID-19 a mise en lumiére une réalité connue depuis fort longtemps : les systémes

hospitaliers et de soins de longue durée du Canada sont
inadéquats, méme pour les niveaux actuels de besoins. Les
proches aidants continuent de prodiguer des soins lorsque
leurs amis et leur famille entrent dans des établissements

de soins collectifs. Bien que le travail des fournisseurs de
soins soit vital, ces établissements seffondreraient sans le
soutien supplémentaire prodigué par les amis et la famille.
Les hopitaux, les établissements de soins de longue durée et
les autres milieux de vie ne peuvent pas absorber un afflux de
personnes quand les proches aidants et les fournisseurs de
soins se trouvent a bout de souffle.

Au-dela du systéme de soins de santé, le fait de sSappuyer

sur ce modele insoutenable de prestation de soins menace
également 'économie et le marché du travail du Canada.
Concilier les responsabilités de proche aidant avec le travail
rémuneéreé réduit la productivité des employés et augmente
l'absentéisme et le roulement du personnel®®. Le manque

de soutien aux proches aidants entraine une perte de
productivité, dont le colt est estimé a 1,3 milliard de dollars
par an®. Lorsque des employés sont contraints de quitter leur
emploi de fagon inattendue en raison de leurs responsabilités
de proches aidants, les employeurs consacrent du temps

et de l'argent a remplacer leurs connaissances, leurs
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méme pour les niveaux
actuels de besoins.



compétences et leur expérience®®. Chaque année, le Canada perd I'équivalent du colt de
557698 employés a temps plein en raison des absences et des départs demployés decoulant
des responsabilités conflictuelles du travail et des soins®. Cela équivaut a plus de la moitié du
secteur des soins de santé et de l'aide sociale du Canada™, une perte importante pour la main-
d’'ceuvre et 'économie canadiennes™.

Le Canada doit se soucier de la prestation de soins

Les proches aidants et les fournisseurs de soins sont les fondements cachés des systémes
sociaux et de santé du Canada et sont essentiels a notre prospérité économique. Sans le
soutien du gouvernement, ce secteur ne peut continuer a fonctionner a son niveau actuel, et
encore moins réepondre aux besoins réels des personnes qu'il dessert. Il est temps d'apporter
un véritable changement de politique pour combler les lacunes qui freinent notre potentiel
économique et laissent les proches aidants, les fournisseurs de soins et les bénéficiaires de
soins dans des situations intenables et non viables.
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Cartographie
du paysage
politique

Les politiques et les
programmes de soutien aux
proches aidants varient d’une
province ou d’un territoire a
l’autre. Bien que ces différences
soient nécessaires dans le
contexte canadien, il n’en
demeure pas moins que la
disparité entre la qualité et la
disponibilité du soutien aux
proches aidants d’une province
ou d’un territoire a ’autre est

alarmante.
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Soutiens au revenu, prestations, crédits d’impot
et déductions a travers le Canada

La carte ci-dessous illustre les soutiens au revenu, les
prestations, les crédits d’impot et les déductions dont
bénéficient actuellement les proches aidants de la part des
gouvernements provinciaux et fédéral.
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Pour plus de détails sur ces informations, voir lannexe alap. 78.
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Cartographie du paysage politique

Lalégislation, les services et les crédits d'impot ne sont que quelques-uns des nombreux
outils de politique publique qui soutiennent, ou ne soutiennent pas, les proches aidants et les
fournisseurs de soins. Ces types de soutien sont divers et varient considérablement d'une
province et d’un territoire a l'autre au Canada. On les comprend mieux en analysant quel(s)
ordre(s) de gouvernement détermine(nt) leur fonctionnement :

Législation et reconnaissance des Programmes et services destinés

proches aidants aux bénéficiaires de soins
La législation, la réglementation et les Programmes et services destinés a soutenir
stratégies qui, entre autres, fixent les les personnes qui recoivent des soins

conditions de prestation de soins o )
Les gouvernements provinciaux financent

3NOILINOd IDVSAVd NA FIHAVHOOLHYO

Les gouvernements fédéral, provinciaux les soins a domicile et d'autres programmes
et territoriaux peuvent utiliser des lois, des et services de soutien aux personnes
réglements et des stratégies politiques quirecoivent des soins et fixent certains
pour définir et soutenir les proches aidants. criteres, mais les besoins sont évalués par
Bon nombre des principaux domaines de les autorités régionales et les services sont
gouvernance pertinents pour le secteur fournis par des agences locales.

de la prestation de soins relévent de la .
Programmes et services pour les

responsabilité provinciale. .
proches aidants

Programmes et services destinés a soutenir
. . les proches aidants

Les gouvernements provinciaux financent
des programmes et des services de reléve
et d'autres formes de soutien pour les
personnes qui fournissent des soins. lls
fixent certains critéres, mais les besoins
sont évalués par les autorités régionales et
les services sont fournis par des agences
locales.



Soutien aux proches aidants sur
le marché du travail

Avantages sociaux, droits et congeés,
notamment pour aider les proches aidants
a conserver un emploi remunéré

Les gouvernements provinciaux régissent

la plupart des lieux de travalil, tandis que le
gouvernement fédéral joue un réle dans
I'établissement des avantages sociaux, des
droits et des congés des employés sous
réglementation fédérale. Le gouvernement
fédéral offre également certains autres
avantages pour soutenir les proches aidants
qui prennent des congeés, tels qu'administrés
par l'assurance-emploi (AE).

Soutien financier

Crédits d’impdt et déductions visant
a ameéliorer la situation financiére des
proches aidants

Le gouvernement fédéral est responsable du
Crédit d'imp6t pour personnes handicapées,
du Crédit d'imp6t canadien pour aidants
naturels, du Crédit d'impot pour l'accessibilité
a domicile et du Crédit d'impbt pour frais
meédicaux. Les gouvernements provinciaux
offrent leurs propres versions de ces crédits,
qui sont disponibles pour les proches aidants
en plus de ceux du gouvernement fédéral.

Formation et soutien des
fournisseurs de soins

Développement et réglementation de la
main-d’ceuvre pour répondre a la demande
et améliorer les conditions des fournisseurs
de soins

La plupart des professions de fournisseurs
de soins ne sont pas des professions
réglementées. Les exigences en matiere de
formation varient en fonction de la province et
du milieu de travail.

Remarque : Vous trouverez plus d'informations sur certains des outils de politique publique visant & aider les proches aidants par
province et territoire al'annexe : Mécanismes de soutien, avantages et programmes pour les proches aidants.

3N0OILIT0d IDVSAVd NA FIHAVHOOLHVYO



3NOILINOd IDVSAVd NA FIHAVHOOLHYO

Il est logique que les politiques et les programmes de soutien aux proches aidants varient d’'une
province ou d'un territoire a l'autre. Le Canada est une fédération et le Nunavut, par exemple,
ades besoins différents de ceux de 'Ontario ou de la Colombie-Britannique. Bien que ces
différences soient nécessaires dans le contexte canadien, il n'en demeure pas moins que la
disparité entre la qualité et la disponibilité du soutien aux proches aidants d’'une province ou
d'un territoire a l'autre est alarmante. Voici quelques exemples d'approches provinciales et
territoriales en matiere d'aide aux proches aidants :

®  AuNunavut, les besoins dans 'ensemble du paysage de la prestation de soins ne sont pas
encore complétement compris, mais il est clair que le soutien offert aux Nunavummiuts
ayant un handicap est largement insuffisant™. Les obstacles a l'accessibilité sur le territoire
font qu'il est difficile d'y vivre avec un handicap. Il est aussi difficile pour les bénéficiaires de
soins et les proches aidants de trouver des programmes et des services pour les soutenir de
maniére systématique™,

®  En Ontario, le soutien financier aux personnes ayant un handicap est si faible que de
nombreux bénéficiaires vivent sous le seuil de pauvreté™. Le montant maximal de soutien
qu’'une personne seule peut recevoir par le biais du Programme ontarien de soutien aux
personnes handicapées (POSPH) est de 1169 $ par mois ou 14028 $ par an. Le seuil de
pauvreté de 'Ontario est de 20000 $, ce qui fait que le montant annuel du POSPH est
inférieur denviron 30 % au seuil de pauvreté;

B AuManitoba, une enquéte sur les proches aidants réalisée pendant la pandémie de la
COVID-19 amontré que 56 % d’entre eux recevaient moins de services financeés par
I'Etat et que 60 % des répondants assumaient davantage de taches de soins pendant la
pandémie™. Plus de la moitié des répondants ont déclaré que leur santé mentale et physique
avait décliné. Les pénuries persistantes de personnel ont entrainé une diminution du
soutien émotionnel et de la compassion pour les bénéficiaires de soins et un épuisement
professionnel chez les fournisseurs de soins’s;

® EnNouvelle-Ecosse, limportante aide financiére destinée aux personnes atteintes de
troubles cognitifs Narrive pas toujours a temps, laissant les bénéficiaires de soins et
leurs familles payer les services de leur poche™. Les fermetures liées ala pandémie de la
COVID-19 ont laissé de nombreuses familles sans services de reléve pendant des années, et
l'on craint que la capacité ne revienne jamais aux niveaux prépandémiques’®. Les services et
le soutien financier doivent pouvoir résister a des facteurs de stress comme la pandémie de
la COVID-19;

®  Alfle-du-Prince-Edouard, le manque de personnel a forcé Health PEI & effectuer des
coupes dans les services de soins de reléve a travers la province. Ces coupes ont eu pour
effet dempécher les principaux proches aidants de bénéficiaires de soins atteints de
démence de prendre des pauses adéquates visant a assurer leur propre bien-étre. Cette
absence de services de reléve peut avoir un effet négatif sur la santé des proches aidants et
contraindre leurs étres chers a abandonner les soins a domicile™. Encore une fois, cela met
en évidence une défaillance dans le financement et le soutien des services disponibles pour
les proches aidants.
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Ces échecs politiques doivent étre abordés, mais doivent également étre vus comme une

occasion de changement. A travers le pays, les organisations de proches aidants ont relevé le

défi et tentent d'offrir aux proches aidants davantage de soutien, de ressources, déducation et
de formation pour faciliter la prestation de soins. Par exemple :

Family Caregivers of BC offre une ligne de soutien et des groupes de soutien ou les proches
aidants partagent des idées et des ressources entre eux®. Cela contribue & donner aux
proches aidants un sentiment de soutien communautaire et favorise leur bien-étre;

Caregivers Alberta a créé le programme COMPASS for the Caregiver, un atelier en plusieurs
séances qui aide les proches aidants a apprendre comment équilibrer leur bien-étre avec
les défis de la prestation de soins. Latelier aborde la gestion de la culpabilité et du deuil, la
gestion du stress, les fagons d'améliorer la communication et de comprendre lorganisation
du systéme, et la planification de I'avenir®'. Ce programme offre aux proches aidants des
ressources importantes dont ils ont besoin pour pouvoir prendre soin deux-mémes dans le

cadre de leurs responsabilités en matiére de prestation de soins;

Caregivers Alberta, MatchWork et I'Université de I'Alberta collaborent pour augmenter le
nombre de débouchés demploi intéressants pour les proches aidants. Dans le cadre de
cetteinitiative, les proches aidants répondent a un sondage pour créer un profil individuel

quiles aide a trouver un travail flexible gu’ils peuvent concilier
avec leurs responsabilités en matiere de prestation de
soins®. Il sagit d’'une initiative importante pour aider les
proches aidants a rester sur le marché du travail;

Proche aidance Québec est un organisme sans but lucratif
composé de 124 organisations communautaires a travers la
province qui travaillent a améliorer la vie des proches aidants
et leur permette de mieux comprendre leurs droits par le biais
dela défense de leurs intéréts, de la sensibilisation et de la
recherche®,

En partenariat avec le gouvernement du Québec, LAppui
pour les proches aidants est au service des proches aidants
et les organismes de soutien a travers la province. Cette
organisation aide les proches aidants a profiter des services
de santé et de bien-étre quileur sont offerts dans toute la
province. Il offre également aux proches aidants des conseils
spécifiques a leur situation, tels que des informations pour
les proches aidants soccupant d’'une personne atteinte d'un
trouble neurocognitif;

L'Organisme de soutien aux aidants naturels de 'Ontario
offre une gamme de services de soutien aux proches
aidants et aux fournisseurs de soins dans toute la province.
Cet organisme dispose d’une série de ressources pour

Les proches aidants
et les fournisseurs
de soins de toutes
les provinces et de
tous les territoires

font face a des défis

uniques concernant
les politiques et les
programmes qui

les soutiennent. En
plus de ces défis, la
tendance générale

montre que les
politiques publiques au
Canada ne parviennent
pas a soutenir les
proches aidants et les
fournisseurs de soins.

les fournisseurs de soins qui visent a les aider aimpliquer les proches aidants et a les
traiter comme un membre de I'équipe de soins®. Il propose également des outils utiles
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aux employeurs pour mieux soutenir les proches aidants en milieu de travail, une ligne
d'assistance téléphonique pour les proches aidants disponible 24 heures sur 24 et 7 jours
sur 7,des webinaires et du counselling®. Pendant la pandémie, cet organisme a permis
d'accélérer lamise en ceuvre des programmes de soins essentiels dans les établissements
de soins de santé;

® | e CCEA méne unexercice de cartographie des besoins des proches aidants en
collaboration avec la Nunavummi Disabilities Makinnasuiqtiit Society afin de combler le
manqgue de connaissances sur les besoins uniques des proches aidants au Nunavut. Ce
travail comprendra la création de cercles de partage dirigés par des Autochtones dans 25
communautés du Nunavut, la rédaction d’'un rapport indiquant les lieux ou les services et les
soutiens sont défaillants et la mise en place de pratiques et de services visant a combler les
lacunes critiques par des mécanismes de soutien durables;

® | adivision du Yukon de I'Association canadienne pour la santé mentale offre des
informations, des ressources et un soutien psychologique aux proches aidants du territoire.
Elle propose également des ateliers, des groupes de soutien et une ligne téléphonique de
soutien pour tous les résidents, y compris les proches aidants?®®.

Il ne sagit pas d'une liste exhaustive du travail effectué par de nombreux organismes d’aide

aux proches aidants pour combler les lacunes politiques qui laissent les proches aidants sans
soutien. Chaque province et territoire du Canada bénéficierait de la présence d'une organisation
locale de proches aidants. Avec le temps, le CCEA espére soutenir cette croissance et la
création d’'un réseau national.

Les proches aidants et les fournisseurs de soins de toutes les provinces et de tous les territoires
font face a des défis uniques concernant les politiques et les programmes qui les soutiennent.
En plus de ces défis, la tendance générale montre que les politiques publiques au Canada ne
parviennent pas a soutenir les proches aidants et les fournisseurs de soins. Bien que plusieurs
organisations provinciales et nationales sefforcent de compenser ces lacunes, tout ce que

les gouvernements peuvent et doivent faire pour assurer la viabilité du paysage des proches
aidants au Canada. Nous identifions ci-dessous les politiques qui ne soutiennent pas les
proches aidants et les domaines critiques qui ont inspiré notre proposition de programme
politique pour une meilleure infrastructure de la prestation de soins au Canada.
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Législation et reconnaissance des proches aidants

LAPOLITIQUE:

Législation, réglementation et stratégies

Bien que le gouvernement fédéral dispose de stratégies et de plans d'action liés aux soins
continus, aladémence et au vieillissement en santég, il n'existe pas de stratégie fédérale globale
ni de législation visant a solidifier les systémes de soutien aux proches aidants®. Contrairement
ades états comparables comme lAustralie, les Etats-Unis ou le Royaume-Uni, le Canada ne
dispose pas d'une approche coordonnée de la prestation de soins a travers le pays sous la
forme d’'une stratégie dédiée et/ou d'une législation spécifique a la prestation de soins®.

Bien gu'il n'existe aucune loi ou stratégie fédérale consacrée spécifiquement aux proches
aidants, certaines provinces ont adopté leurs propres lois et plans d’action pour améliorer les
droits et le soutien des proches aidants. Au Québec, la Loi visant a reconnaitre et a soutenir les
personnes proches aidantes engage le gouvernement provincial a créer une politique pour les
proches aidants, a mettre a jour un plan tous les cing ans et a attribuer des responsabilités a
divers ministeres pour soutenir les proches aidants®®. Le gouvernement du Québec a lancé

en octobre 2021son Plan d’action gouvernemental pour les proches aidants 2021-2026 :
Reconnaitre les proches aidants pour mieux les soutenir®. Le plan propose un certain nombre
de mesures pour développer une approche quiimplique une collaboration entre le réseau de la
santé, les organisations communautaires et les proches aidants®'.

Au Manitoba, la Loi sur la reconnaissance de l'apport des aidants naturels guide I'élaboration d'un
cadre de soutien aux proches aidants et reconnait I'importance de leur réle®. En vertu de laloi,
chaque ministére et agence au sein du gouvernement est tenu de comprendre les principes de
la loi et est responsable de I'élaboration de programmes de soutien aux proches aidants devant
tenir compte de ces principes liés a la prestation de soins®. Depuis son entrée en vigueur en
2011, le gouvernement du Manitoba a constaté des améliorations de l'accessibilité au credit
d'imp6t provincial pour les principaux proches aidants, des efforts pour rendre le systéme de
santé plus efficace et davantage axé sur les patients, et I'introduction de responsabilités liees
au soutien des proches aidants dans le cadre du mandat du ministre responsable des Ainés®.
De méme, la Loi de 2018 sur la reconnaissance de 'apport des aidants naturels de 'Ontario
reconnait le role des proches aidants et les principes généraux qui doivent étre respectés lors
de I'élaboration, de la mise en ceuvre et de I'évaluation des mécanismes de soutien des proches
aidants®.

Certaines provinces ont également adopté des politiques qui définissent clairement les proches
aidants et offrent un soutien aux personnes qui correspondent a cette définition. Le Québec
posséde une politique de soins a domicile qui traite les proches aidants comme des partenaires
du systéme de soins de santé®, ce quileur donne acces aux services, al'information et a la
formation, ainsi gu'au soutien financier et aux aménagements demploi dont ils ont besoin®.
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En Colombie-Britannique, la Home and Community Care Policy reconnait les proches aidants
comme faisant partie de l'équipe de soins et exige que les professionnels de la santé collaborent
avec eux lors de I'élaboration des plans de soins. De méme, les politiques de soins a domicile de
la Saskatchewan et du Nouveau-Brunswick reconnaissent 'importance des proches aidants
dans les soins aux patients et tiennent compte de leurs besoins dans la planification des soins®.

LE PROBLEME :

Il n’existe aucune approche globale
en matiére de prestation de soins au Canada

Diverses politiques, lois et stratégies en vigueur dans tout le pays aident a soutenir et a
reconnaitre les proches aidants. Certaines régions du Canada ne disposent toutefois pas de
ces soutiens, avec pour effet que dans ces régions, il n'existe aucune approche systémique
pour aider les proches aidants. Une approche plus systémique pourrait permettre d'intégrer
les besoins des proches aidants dans le processus décisionnel du gouvernement. Au lieu

de cela, il nous faut composer avec toute une mosaique de stratégies, de plans et de lois qui
varient selon les provinces ou territoires, ce qui signifie que certains proches aidants recoivent
moins de considération et de soutien simplement en raison de I'endroit ouils vivent. Tous les
gouvernements doivent tenir compte des proches aidants, reconnaitre leurs contributions et
utiliser les outils politiques a leur disposition pour assurer la durabilité de leur travail en matiere
de soins.

Les gouvernements nadoptent pas une approche réfléchie et systémique pour soutenir les
proches aidants et le travail de soins est considéré comme allant de soi. La sous-évaluation

du travail de soins est un choix politique qui affecte de maniére disproportionnée les proches
aidants — qui sont majoritairement des femmes — et les fournisseurs de soins, qui sont
majoritairement des femmes racisées. Cette situation désavantage et renforce les normes
sexospecifiques relatives a la division du travail. En outre, elle renforce les hypothéses
dominantes concernant les réles supposés des femmes en tant que proches aidantes
«naturelles» et la sous-évaluation de leurs contributions ala société. La politique sur les proches
aidants est une question de genre et de racisation qui propage l'iniquité a travers le pays.

Bien que certains gouvernements provinciaux aient adopté des lois reconnaissant les roles et
les besoins des proches aidants, chacune dentre elles a entrainé des défis et des déceptions
pour les proches aidants. Dans le cas de la Loi sur la reconnaissance de l'apport des aidants
naturels au Manitoba, les intervenants ont été décus par un manque d’action suite a sa mise en
ceuvre. Les proches aidants restent largement invisibles dans les documents de transformation
des soins de santé. Malgré les efforts signalés pour rendre le Crédit d'impbt pour soignant
primaire plus accessible, certains proches aidants le trouvent moins accessible aujourd’hui que
par le passé. Ces défis soulignent 'importance d'impliquer toutes les parties prenantes dans
I'évaluation des progrés réalisés apres la mise en ceuvre de la législation sur les proches aidants
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et de s'assurer que les gouvernements seront tenus responsables des engagements qu'ils
auront pris.

La législation ne constitue pas le seul outil permettant de créer une stratégie politique,

mais si elle est congue correctement, il s'agit d’'un bon moyen d’assurer l'imputabilité des
gouvernements et des fournisseurs de services responsables du soutien aux proches aidants
et aux fournisseurs de soins. Une loi envoie également un message fort aux fournisseurs de
soins de santé dans divers contextes en leur rappelant que les proches aidants constituent des
membres précieux de 'équipe de soins.
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Gros plan sur les jeunes proches aidants

Les jeunes proches aidants sont des enfants, des adolescents et de jeunes adultes
qui s’occupent d’une personne souffrant d’'une maladie chronique, d’un handicap,
d’une maladie mentale ou de problémes de santé liés au vieillissement®. Les
jeunes proches aidants se voient confier tout un éventail de responsabilités qu’ils
doivent concilier avec d’autres aspects de leur vie, comme I’école ou les activités
parascolaires'®®. IIs fournissent souvent des soins personnels a leurs parents,
leurs grands-parents, ou leurs fréres et sceurs. Ils apportent également un soutien
financier et émotionnel aux bénéficiaires des soins et servent de point de contact
avec les fournisseurs de soins de santé lorsque leurs parents ne parlent ni anglais ni
francais. Alors que les proches aidants dans leur ensemble sont invisibles dans de
nombreuses circonstances, les jeunes proches aidants le sont encore davantage'’'.

Les jeunes proches aidants consacrent en moyenne 14 a 27 heures de leur semaine
a fournir des soins, ce qui équivaut a un emploi a temps partiel'?. Compte tenu
du temps passé a prodiguer des soins, leurs responsabilités empéchent nombre
d’entre eux de se concentrer sur leurs études, leur développement social et méme
leur futur développement professionnel'®®. Nous avons entendu le témoignage
d’un jeune proche aidant qui aide ses parents nouveaux arrivants a soutenir son
frére vivant avec la trisomie 21 et Pautisme. Il est proche de son frére et fait partie
intégrante de son équipe de soutien, offrant souvent une reléve a ses parents. Il
avécu a la maison pendant ses études universitaires pour continuer a s’occuper
de son frére et a refusé une bourse d’études en médecine qui lui aurait permis de
voyager parce qu’il estimait ne pas pouvoir quitter la région.

Le fait de soutenir les jeunes proches aidants dés le début de leur rble peut
contribuer a atténuer certaines des conséquences socio-économiques et
psychologiques de la prestation de soins'®“. Des organisations telles que Young
Caregivers Canada aident a donner aux jeunes proches aidants les moyens
d’étre résilients dans leur role et d’étre mieux soutenus grace a des
ressources éducatives, des conseils et des services de reléve'®s,
Par exemple, Powerhouse est un programme développé par
Young Caregivers Canada qui enseigne aux jeunes proches
aidants d’importantes compétences de vie et leur donne
I’opportunité de rencontrer d’autres jeunes proches
aidants'0®,
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Programmes et services destinés aux bénéficiaires
de soins

LAPOLITIQUE:

Programmes et services pour les bénéficiaires de soins

Les services de soutien aux bénéficiaires de soins englobent tout, des traitements médicaux
aux soins adomicile, en passant par la physiothérapie et l'ergothérapie, les soins personnels et
la gestion du ménage. Les services qu’'une personne regoit varient en fonction de son handicap,
de son état de santé ou de ses besoins d'accessibilité lies au vieillissement. Pour cette raison,

il N'existe pas d'image unique du paysage des politiques publiques pour les services quiont
unimpact sur les bénéficiaires de soins. Cependant, ils sont dans 'ensemble fagonnés par la
politique provinciale et fournis par des agences ou des pratciens locaux.

LE PROBLEME :

Les services de soins sont insuffisants et fragmentés

Lalittérature et les proches aidants auxquels nous avons parlé dans les groupes de discussion
sont clairs : la meilleure facon de soutenir les proches aidants est de s'assurer que les personnes
qu’ils soutiennent puissent compter sur des services adéquats. Cependant, au-dela du travail
vital que représente la prestation de soins, les proches aidants ont déclaré gu’ils passaient une
quantité énorme de leur temps a composer avec des systémes ou des services qui sont trop
nombreux et trop complexes. La qualité et la quantité des mécanismes de soutien font défaut
partout au pays, et ceux qui existent déja sont trop difficiles daccés'’.

Les services sont fragmentés et non coordonnés

Les services de sante et d'aide sociale sont profondément fragmentés et souvent organises en
fonction du secteur qui fournit les soins plutot que des besoins du bénéficiaire', Les services
peuvent également étre organisés en fonction du financement public ou privé™®, ou du type de
service nécessaire. La fragmentation des programmes et services entraine des réévaluations
fréquentes et des explications répétitives pour la multitude d'offres disjointes. Elle réduit
également la collaboration et la communication entre les différents fournisseurs de services.
Les participants aux groupes de discussion nous ont indiqué qu'en raison des enveloppes de
financement distinctes, il est difficile pour les différents types de fournisseurs de collaborer
au-dela de leurs mandats organisationnels pour offrir des soins plus intégrés qui répondraient
mieux aux besoins des gens.
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Cette fragmentation réduit la qualité des soins et ajoute une
lourde charge de travail pour les proches aidants™, a qui
incombe souvent laresponsabilité d'explorer les méandres du
systéme, d'assurer la coordination des soins, de défendre les
bénéficiaires et de gérer la comptabilite pour rassembler les
services destinés aux personnes gu’ils soutiennent™. Cela peut
les obliger a rechercher des informations auprés de sources
multiples, compter sur leur propre ingéniosité et donner de leur
temps, ce que tout le monde n'est pas en mesure de faire™. Le
temps passé dans le systeme réduit le temps que les proches
aidants pourraient consacrer au soutien des bénéficiaires

de soins ou a eux-mémes', La navigation dans le systéme

est particulierement éprouvante pour les proches aidants
racisés qui font l'objet de résistance et de microagressions,

les nouveaux arrivants au Canada qui sont confrontés a des
barriéres linguistiques et les proches aidants vieillissants.

Les proches aidants doivent également coordonner les
soins entre les différents fournisseurs, en veillant a ce que
les besoins du bénéficiaire des soins soient comblés, que les
soins soient continus et que les connaissances pertinentes
soient maintenues et transférées™™. Les sondages révelent
que la plupart des proches aidants se considerent comme

Au-dela de la quantité de
soutien, les services ne
répondent que rarement
aux besoins des gens. Les
services se concentrent
plutdt sur les seuls
besoins médicaux de
base des bénéficiaires
de soins. Cela signifie
que d’autres besoins
importants comme
s’habiller, cuisiner et faire
le ménage ne sont pas
pris en compte. Au lieu de
cela, les proches aidants
doivent faire appel a des
services de soins privés
ou apprendre a répondre
eux-mémes aux besoins
du bénéficiaire des soins.

entierement ou partiellement responsables de l'organisation des autres membres de Il'équipe

de soins et affirment que ce travail crucial de coordination et de navigation dans le systéeme

constitue un défi majeur™. Bien qu’il existe certains services gratuits ou payants qui peuvent

aider les proches aidants a naviguer dans le systeme et a coordonner les soins, ces soutiens

sont difficiles d'accés. Seulement 4 % des proches aidants déclarent qu'un fournisseur, un

organisme gouvernemental ou un coordonnateur assume le role de coordonnateur des soins,

et ceux qui le font se limitent souvent aux soins en établissement ou aux soins communautaires,

mais ne font pas les deux™.

La quantité et la qualité des services sont insuffisantes

Si certains soins de longue durée sont offerts dans des établissements, les soins de santé et

les services sociaux sont de plus en plus souvent prodigués a domicile et dans lacommunauté
plutét gueninstitution'. [l s'agit d’'une avancée positive, dans la mesure ou elle contribue a offrir

de l'autonomie et un lien communautaire aux bénéficiaires de soins et a améliorer leur qualité
de vie. Ce changement a également profité aux gouvernements provinciaux en réduisant
les colts élevés des soins en établissement™. Par exemple, le colt moyen d’'unlit d’hdpital en

Ontario est de 842 $ par jour, alors que les soins a domicile coGtent en moyenne 42 $ par jour

au gouvernement™°, Or, ces sommes récupérées n'ont pas été redirigées vers la fourniture de
soins comparables dans lacommunauteé et les services de soutien nécessaires pour que cette
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approche fonctionne n'ont pas été suffisamment financés'™'. En fait, les coupes budgétaires
ont entrainé une réduction des services de soutien aux bénéficiaires de soins'?. Les colts et
la main-d’ceuvre nécessaires pour soutenir les bénéficiaires de soins ont été essentiellement
externalisés vers les proches aidants.

Ces problémes sont exacerbés par les pénuries de main-d'ceuvre dans les secteurs, tant

public que privé. Les agences de recrutement et de services peinent a combler les pénuries

de personnel pour répondre aux besoins, ce qui entraine I'épuisement des proches aidants ou
laisse les bénéficiaires de soins sans mécanismes de soutien adéquats. Les proches aidants
sont laissés a eux-mémes pour combler ces lacunes. Une récente étude a démontré que plus
d'untiers des personnes recevant des soins a domicile avaient des besoins non satisfaits en
matiére de soins™ et certains proches aidants qui ont théoriqguement accés a des services ne
recoivent qu'une ou deux heures d'aide par semaine™. La pandémie de la COVID-19 a aggrave
la situation davantage. En Alberta, par exemple, pres de la moitié des personnes interrogées ont
signalé une réduction des services de soins a domicile a la suite de la pandéemie™.

Au-dela de la quantité de soutien, les services ne répondent que rarement aux besoins des
gens'. Les services se concentrent plutét sur les seuls besoins médicaux de base des
bénéficiaires de soins'?’. Cela signifie que d’autres besoins importants comme s’habiller, cuisiner
et faire le ménage ne sont pas pris en compte. Au lieu de cela, les proches aidants doivent faire
appel ades services de soins privés ou apprendre a répondre eux-mémes aux besoins du
bénéficiaire des soins'?,

Les critéres d’admissibilité sont stricts et la charge administrative est
élevée

Des critéres d'admissibilité restreints, de longs délais d’attente et des processus de demande
onéreux constituent également des obstacles aux services de soutien pour les bénéficiaires de
soins™®. Les processus de demande de services peuvent étre accablants et intimidants, et les
criteres d'admissibilité varient d'un service a l'autre. Les gens sont de plus en plus souvent jugés
non admissibles & des services financés par I'Etat auxquels ils avaient auparavant droit, sans
comprendre pourquoi on les leur refuse désormais®°. Par conséquent, ils doivent payer de leur
poche des frais élevés pour des services prives afin de répondre a leurs besoins de soutien.

Les proches aidants ne sont pas suffisamment impliqués en tant que
membres de I'équipe de soins

Bien que l'on parle de plus en plus des proches aidants comme de partenaires de soins, dans
la pratique, ils ne sont guere valorisés au sein du systéme. Les proches aidants possedent
une expertise unique et précieuse qui peut aider les travailleurs de la santé et les fournisseurs
de soins a prendre de meilleures décisions en matiére de soins®'. Pour les bénéficiaires qui
font face a des obstacles aux soins, comme la stigmatisation ou les barrieres linguistiques, les
proches aidants jouent un réle essentiel en facilitant les soins centrés sur la personne pour le
bénéficiaire de soins. Pourtant, les participants aux groupes de discussion ont souligné que
les proches aidants, et les jeunes proches aidants en particulier, ne sont pas respectés par les
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professionnels de la santé et les fournisseurs de services. Souvent, les idées et les perspectives
des proches aidants ne sont pas incluses dans la planification des soins, malgreé leur précieuse
expertise et leur énorme contribution au travail de soins.

En Alberta, moins d’'un tiers des proches aidants interrogés depuis le début de la pandémie de la
COVID-19 avaient été interrogés par des professionnels de la santé sur leur propre bien-étre'=.
Le fait de ne pas inclure les proches aidants et leurs objectifs dans la conception, la planification
et la prestation des soins de santé et des services sociaux a une incidence négative sur le bien-
étre des proches aidants et des bénéficiaires de soins™2. Aux premiers stades de la pandémie,
de nombreux établissements ont mis en place des interdictions de visite qui empéchaient

les proches aidants de voir les bénéficiaires de soins, ce qui a eu des conséquences

négatives pour ces derniers™*. Limportance du réle des proches aidants au sein de Il'équipe
soignante est apparue clairement au cours de la pandémie de la COVID-19, ce qui a conduit
alareconnaissance des proches aidants en tant que partenaires essentiels des soins et au
travail d’Excellence en santé Canada, une organisation qui élabore des orientations politiques
alintention des décideurs sur la réintégration des proches aidants en tant que partenaires
essentiels™. Pourtant, dans la pratique, on peut en faire beaucoup plus pour inclure les proches
aidants en tant que partenaires de soins'®.

Les services ne répondent pas de maniére adéquate aux besoins uniques
des proches aidants

Lorsque des services sont disponibles, ils adoptent rarement une approche centrée sur la
personne et tenant compte des traumatismes pour répondre aux besoins uniques des proches
aidants. Cela est particulierement vrai pour les proches aidants issus de lacommunauté
LGBTQ2S+, les nouveaux arrivants ou les proches aidants immigrants, les proches aidants
racisés et les femmes proches aidantes. Les proches aidants racisés rencontrent des difficultés
dans le systeme de soins de santé en raison du racisme et de la discrimination systémiques.

lIs peuvent également étre confrontés a des obstacles pour accéder a des services adaptés
aleur culture et sont touchés de maniere disproportionnée par certaines maladies et certains
déterminants sociaux de la santé*’. En raison de facteurs tels que le racisme systémique, la
multiplicité de réseaux de soins et ladémographie de leurs communautés, les populations
autochtones du Canada présentent des déterminants sociosanitaires particuliers™. Ces
circonstances uniques doivent étre prises en compte lors de I'évaluation des besoins des
proches aidants et de leur intégration dans la planification des soins.

Les programmes et services existants pour soutenir les bénéficiaires de soins ne sont pas ala
hauteur. Pour les améliorer, la premiére chose a faire sera de comprendre ol ces services font
défaut. Il existe une voie a suivre : des améliorations ciblées et des investissements importants
dans les services de soins peuvent contribuer a mieux soutenir les bénéficiaires de soins.
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L’expérience de KB en tant que proche aidante sans
emploi

KB est une proche aidante a temps plein pour son fils vivant avec un handicap.
Avant de fonder sa famille, elle travaillait a temps plein a I’extérieur du foyer, mais
depuis, elle a dGi devenir experte dans la coordination des soins, la défense des
intéréts de son enfant et la satisfaction de ses besoins. Il est aujourd’hui agé de 13
ans et certains aspects de ses soins deviennent plus difficiles a gérer a mesure qu’il
grandit.

KB voit son role comme une seconde carriére. Elle travaille toute la journée, tous
les jours, a répondre aux besoins directs de son fils, a organiser ses rendez-vous
meédicaux, a le défendre auprés de son école, a s’assurer que son environnement
est sécuritaire, a ’aider a établir des liens avec sa communauté et tout simplement
a passer du temps avec lui. Traiter avec toutes les différentes institutions et
organisations est épuisant; il lui semble toujours devoir faire le travail en double,
ou résoudre des problémes, ou faire un suivi auprés des fournisseurs de soins

qui sont eux-mémes débordés. Elle a parfois 'impression que si elle n’était pas
constamment sur le qui-vive, rien ne se passerait pour son fils. Elle ne prend jamais
congé, sauf lorsque son enfant a accés a un programme de jour.

KB est heureuse de pouvoir étre avec son fils et de lui donner 'amour et I’attention
dont il a besoin. Elle estime que de quitter le marché du travail pour s’occuper de
son fils était la bonne décision pour elle et sa famille. En méme temps, elle sait

que cela a eu un impact sur la situation financiére de sa famille. Ils ne comptent
plus que sur le revenu de son partenaire et s’inquiétent de devoir éventuellement
quitter la banlieue ou ils vivent pour un endroit moins dispendieux, mais ne voient
pas comment cela pourra étre possible, puisqu’ils ont choisi leur maison en raison
de sa proximité avec le programme de jour de leur fils. KB n’a pas versé de cotisation
au Régime de pensions du Canada (RPC) ou a I’'assurance-emploi depuis des années.
Elle ne voudrait pas reprendre un travail rémunéré et ne peut pas se le permettre,
car payer une personne soignante a temps plein leur est financiérement impossible.
Elle souhaite tout de méme que sa famille puisse jouir d’une plus grande stabilité
financiere.
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Gros plan sur les proches aidants et les bénéficiaires
de soins issus de la communauté LGBTQ2S+

Les bénéficiaires de soins et les proches aidants de lacommunauté LGBTQ2S+ sont largement
sous-étudiés dans les documents de recherche. Certaines études indiquent que 250000
proches aidants au Canada s'identifient a cette communauté ou soccupent d'une personne qui
s’y identifie™®. Les proches aidants et les bénéficiaires de soins de lacommunauté LGBTQ2S+
ont un vécu particulier et souvent difficile avec nos systemes sociaux et de soins de santé. lls
sont confrontés a des obstacles dans I'acces aux soins de santé, comme la stigmatisation et

les préjugés, qui ont souvent des conséquences négatives sur leur santé mentale', Cette
discrimination dans le systéme de soins de santé n'a que récemment fait lobjet de recherches™.

Les proches aidants LGBTQ2S+ sont plus a risque d'étre exposés a des problémes de santé
mentale™? qui peuvent étre le résultat direct de leurs responsabilités de proche aidant ou étre
exacerbeés par ces derniéres. Lacces a des services de santé mentale est primordial pour cette
communauté™. De nombreux proches aidants doivent composer avec un manque de respect ou
d'inclusion dans la planification des soins, mais les proches aidants LGBTQ2S+y font face aun
degré plus élevé en raison des préjugés, de la stigmatisation et des jugements inconscients dans
le systéeme de soins de santé',

Les bénéficiaires de soins LGBTQ2S+ rencontrent des difficultés similaires en matiére d'acces,
de respect et de visibilité dans le systéme de soins de santé. Par exemple, les personnes
transgenres atteintes de démence peuvent subir des changements cognitifs qui influencent
leur identité de genre et créent une confusion de genre™®. L'invisibilité des bénéficiaires de soins
LGBTQ2S+ dans larecherche, les politiques et les pratiques, ainsi que les lacunes constantes
dans les données, continuent de limiter notre compréhension des conditions de santé de cette
communauté™®, Des initiatives telles que I'élaboration de la Charte canadienne des droits des
personnes LGBTQ2S+ en matiére de soins de santé pour les maladies avancées, la fragilité
et la fin de vie (Charte des droits 2SLBGTQ+) aident les bénéficiaires de soins LGBTQ2S+ a
comprendre leurs droits dans les établissements de soins de santé, comme le droit d’identifier
la personne qui défendra leurs intéréts ou le droit de décider des personnes autorisées aleur
rendre visite lorsqu'’ils sont malades'¥”. Des recherches récentes soulignent également la
nécessité délargir les notions sociétales de proches aidants au-dela des conjoints et des
enfants pourinclure les amis, les fréres et sceurs adultes, les parents plus éloignés et
d’autres membres de la communauté™e,

La mise en pratique d’'une meilleure connaissance et d'une meilleure
compréhension des défis uniques rencontrés par les proches aidants et les
bénéficiaires de soins LGBTQ2S+ permettra au gouvernement, au corps
meédical et aux autres professionnels dapporter a cette communauté le
soutien et les soins appropriés'*®. On peut faire beaucoup plus pour que
les bénéficiaires de soins et les proches aidants LGBTQ2S+ se sentent
VUS, en sécurité et soutenus'™°, pour réduire la stigmatisation et les
obstacles alaccés dans tout le systéme de soins de santé.
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Programmes et services pour les proches aidants

LAPOLITIQUE:

Programmes et services pour les proches aidants

Les programmes et services gouvernementaux destinés aux proches aidants sont
geéneralement fournis au niveau provincial ou territorial et visent a offrir des services de

secours ou de releve au proche aidant. Ces services peuvent étre fournis a domicile, dans la
communauté par le biais de programmes de jour, ou par des séjours de courte durée avec nuitée
dans un établissement de soins résidentiels pour le bénéficiaire des soins.

Les services de reléve a domicile sont généralement accessibles en tant que composante
d'autres services de soins a domicile, bien que toutes les personnes admissibles aux soins

a domicile ne soient pas admissibles aux services de reléve. Les services de soins de reléve

en établissement sont offerts sous forme de visites a court terme dans des établissements

de soins existants. Les programmes de jour a l'extérieur du domicile sont également offerts
d'une certaine fagon dans la plupart des juridictions. Ces services varient considérablement
d'unejuridiction a l'autre, notamment en ce qui concerne la structure de financement, le codt, la
disponibilité pour les proches aidants, la disponibilité dans les régions, les critéres dadmissibilité
et le type de services offerts.

De plus, des organisations dans les provinces et territoires du Canada offrent des ressources,
du soutien en santé mentale, de la formation et de 'éducation aux proches aidants. Par
exemple, Caregivers Nova Scotia offre aux proches un acces gratuit a un manuel a leur intention
contenant des outils, des conseils et des ressources.

LE PROBLEME :

Les soutiens concus spécifiquement pour les
proches aidants ne répondent pas a leurs besoins

Lorsque les proches aidants emmenent les bénéficiaires de soins a des rendez-vous médicaux
de routine, il n'existe pas de protocole ou de pratique cohérente pour assurer la santé et le bien-
étre du proche aidant.

Pour de nombreuses personnes, la prestation de soins est une responsabilité qui sexerce

24 heures sur 24 et 7 jours sur 7. Les proches aidants ont besoin d'une pause dans leurs
responsabilités pour prendre soin de leur propre santé mentale, physique et émotionnelle’™?. Les
services tels que les soins de reléve ont pour but de donner aux proches aidants la possibilité
de prendre du temps pour se concentrer sur leur santé et leur bien-étre. lls sont également
bénéfiques pour le bénéficiaire des soins, en l'aidant & se constituer une communauté et a
développer ses aptitudes a la vie quotidienne et son indépendance. Les preuves montrent que
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les soins de reléve peuvent réduire le stress des proches aidants, diminuer I'épuisement et
renforcer les interactions familiales™?. Malheureusement, les services de reléve au Canada ne
répondent pas aux besoins des proches aidants.

En plus des soins de reléve, certains groupes de soutien, formations et ressources sont offerts
aux proches aidants quiy ont accés. Cependant, les proches aidants qui ne sont pas au courant
de ce soutien, quin’y sont pas admissibles ou qui vivent dans un endroit ou il n'est pas disponible,
doivent se débrouiller seuls pour faire face a des responsabilités difficiles.

La disponibilité des services de soins de reléve est inégale et peu flexible

Les soins de reléve sont rarement disponibles dans le format ou la quantité nécessaires. Bien
que la plupart des provinces et territoires offrent une certaine forme de programmes a domicile,
acourt terme ou de jour pour les personnes ageées et les adultes et enfants ayant un handicap,
les services de reléve financés par I'Etat ne sont généralement pas assez modulables pour
répondre aux besoins individuels des proches aidants'™*. Par exemple, des services de reléve
sont offerts dans certaines provinces et certains territoires aux proches aidants d’'ainés, mais
seulement a ceux qui prodiguent des soins de fin de vie. Dans d'autres cas, des programmes

de jour peuvent étre offerts aux proches aidants d'enfants ayant un handicap, mais pas aux
adultes™>.

Souvent, la disponibilité des soins de reléve est également limitée par la capacité du programme
et la disponibilité des fournisseurs de soins professionnels. Il sagit d’un autre domaine de besoin
extréme qui sest accentué pendant la pandémie de la COVID-19. Lademande de services de
soins de reléve est souvent beaucoup plus élevée que l'offre disponible, ce qui entraine une
demande de services privés a domicile™®.

Les services de reléve sont coliteux et les critéres d’admissibilité sont
restrictifs

Les critéres dadmissiblité aux services de reléve sont souvent basés sur les besoins des
bénéficiaires des soins, plutdt que sur la personne qui fournit les soins. Les services aux
proches aidants sont souvent mis de coté dans la planification des soins et si un proche aidant
cherche a obtenir des services de reléve de son propre chef, le processus peut savérer long et
complexe™. Les soins de reléve sont aussi souvent colteux. Alors que certaines provinces et
certains territoires, comme le Yukon et les Territoires du Nord-Ouest, offrent gratuitement des
services de reléve a domicile, d'autres, comme la Nouvelle-Ecosse et Terre-Neuve-et-Labrador,
utilisent le revenu pour évaluer l'admissibilité aux services financés par I'Etat'>8. Si un proche
aidant n'est pas admissible aux services de soins de reléve financés par 'Etat, il doit acheter ces
services auprés d'autres fournisseurs de services de santé et de services communautaires'™®.
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Les proches aidants manquent de formation et de ressources

Les proches aidants se retrouvent souvent dans des situations ou ils auraient besoin de plus
d'encadrement et de soutien. Parfois, en raison de l'insuffisance des services de soutien a
domicile, ils doivent effectuer des taches médicales telles que changer des pansements

ou soigner des plaies. Dans certains cas, les proches aidants doivent accomplir des taches
plus exigeantes, comme le cathétérisme et la dialyse, qui devraient étre effectuées par un
professionnel de la santé. Lorsque les proches aidants ne font pas partie de I'équipe de

s0ins, ils ne sont pas formés ou prépareés a prendre soin de leurs proches. Cela peut étre
particulierement vrai pour les proches aidants de bénéficiaires de soins atteints de démence ou
de traumatisme, dont les besoins en soins peuvent étre imprévisibles et compliqués. Sans une
formation adéquate, les proches aidants ne savent pas toujours comment réagir aux réactions
traumatiques ou comment éviter les déclencheurs™®.

La formation et laccompagnement doivent également refléter les complexités plus larges
auxquelles font face les proches aidants. Etant donné la mosaique de services, ces derniers ont
besoin d'aide pour naviguer dans les systémes afin de s'assurer d'avoir accés au soutien qui leur
est offert et d’'en profiter pleinement. Des connaissances financiéres et des conseils dexperts
sur la facon de gérer les budgets et les contrats de soutien aideraient également les proches
aidants a s'orienter dans les programmes complexes de soutien du revenu et de prestations.

Les services de soins de reléve ne sont pas la seule forme de soutien dont les proches aidants
ont besoin. Les conseils et les ressources en ligne constituent pour eux un excellent point

de départ. Toutefois, les proches aidants bénéficieraient surtout d’'une formation et d’'un

soutien émotionnel adaptés aleurs besoins. La prestation de soins change au cours de la
trajectoire de soins et les compétences et la formation devraient refléter la nature évolutive
desresponsabilités et les besoins de chaque proche aidant. La prestation de soins est ala

fois gratifiante et difficile; lorsque les proches aidants ne sont pas soutenus pour naviguer

les systemes et équilibrer les responsabilités émotionnellement éprouvantes associées ala
prestation de soins, ils sont plus susceptibles de sépuiser et davoir eux-mémes besoin de soins
éventuellement.

Les modéles de soutien actuels ne donnent pas aux proches aidants la reléve et l'aide dont

ils ont besoin pour pouvoir gérer ala fois leur bien-étre et celui des bénéficiaires des soins.
Heureusement, les fournisseurs de soins de sante de certains territoires et provinces sorientent
vers linclusion des besoins des proches aidants et 'intégration de leurs besoins de reléve dans
le plan de soins. Les gouvernements peuvent profiter de cet élan et travailler ala mise en place
de services et de soutiens garantis et de qualité pour tous les proches aidants.
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Soutien aux proches aidants sur le marché du travail

LAPOLITIQUE:

Avantages sociaux, droits et congés

Une combinaison de congés et davantages sociaux soutient les proches aidants lorsqu’ils
doivent sabsenter du travail. Le congé de soignant est un congé non rémunére offert a tous

les employés au Canada. L'administration et les critéres d'admissibilité au congé varient selon
que I'emploi d’'un employé est régi par une juridiction provinciale, territoriale ou fédérale. Siun
employeé travaille sous la juridiction fédérale au Canada, il peut étre admissible au congé fédéral.
Siun employé est régi par une juridiction provinciale ou territoriale, il peut étre admissible a
I'équivalent du congé de compassion dans cette province ou ce territoire.

Le congé de compassion permet aux employés de sabsenter du travail pour prendre soin d'une
personne qui court un risque important de déces, tel que certifié par un médecin. Les criteres
d'admissibilité aux congés de compassion fédéraux, provinciaux ou territoriaux sont semblables
d’'une province ou d’un territoire a l'autre. En général, la durée du congé se situe entre 26 et 28
semaines, mais varient d'une province ou d'un territoire a l'autre en ce qui a trait ala durée de
service necessaire avant que le congeé puisse étre accordé.

Le congé pour aidants familiaux est également offert aux proches aidants sur le marchée du
travail qui doivent s'absenter du travail pour prendre soin d’une personne gravement malade ou
blessée. La encore, les proches aidants ont droit au congé fédéral ou a l'équivalent provincial ou
territorial, selon la juridiction qui régit leur lieu de travail.

Alors que les congés fédeéraux, provinciaux et territoriaux garantissent un temps d'absence
du travail sans perte d'emploi, deux prestations fédérales connexes pour les proches aidants
envertu de la Loi sur I'assurance-emploi contribuent a donner un revenu aux proches aidants
lorsqu’ils prennent de tels congés. La prestation de proche aidant est offerte a tous les
employés canadiens qui fournissent des soins de fin de vie ou un soutien et est disponible
pendant un maximum de 26 semaines. La prestation pour aidants familiaux est offerte aux
employés qui prennent soin d'une personne gravement malade ou blessée et peut étre payée
jusqua 15 semaines. Elles sont versées a hauteur de 55 % du salaire assuré par 'assurance-
emploi d'une personne, jusqua un maximum de 638 $ par semaine. Les proches aidants sont
admissibles aux deux prestations pendant les 52 semaines suivant l'attestation d’'un médecin,
acondition gqu'ils aient travaillé au moins 420 heures assurées au cours des 52 semaines
précédant lademande.

A partir de 2019, le Code canadien du travail, qui sapplique aux employés des lieux de travail
sous reglementation fédérale, comprend de nouveaux droits destinés a donner aux proches
aidants plus de souplesse dans les conditions de leur travail remunéré, notamment en ce qui
atrait aux heures de travail, aux horaires et au lieu de travail. Le Code comprend maintenant
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une disposition prévoyant un congé personnel d'un maximum de cing jours pour des urgences
familiales, dont trois jours doivent étre payés. Les entreprises qui relévent de la législation
provinciale ou territoriale n'ont pas été touchées par les modifications apportées au Code,
mais elles ont la possibilité d'offrir des arrangements flexibles aux employés, a condition qu'ils
répondent aux exigences de leur législation du travail provinciale ou territoriale.

LE PROBLEME :

Les congés et les protections des proches aidants
employés sont insuffisants

Plus de six millions de Canadiens concilient leur travail et leurs responsabilités de proche
aidant™'. En plus d'étre nécessaire aleur sécurite financiere, le travail peut constituer, pour
certains proches aidants, une forme de répit qui est la bienvenue. En l'absence de politiques
efficaces et de soutien en milieu de travail, ces derniers ont souvent des options d'emploi
limitées, doivent réduire leurs heures de travail ou quitter le marché du travail. Parmiles
proches aidants qui ont un emploi, 15 % réduisent leurs heures de travail, 10 % refusent des
opportunités demploi et 26 % prennent un congeé de leur emploi pour fournir des soins'™®2, Pour
les proches aidants qui fournissent des soins pendant de plus longues périodes, l'impact sur
leurs responsabilités professionnelles peut étre plus important. Cette situation est plus grave
pour certains proches aidants, selon leur situation et la complexité de leurs responsabilités.
Les proches aidants sont plus susceptibles de réduire leurs heures de travail ou de refuser une
promotion s'ils fournissent quatre heures ou plus de soins par semaine,

Il peut étre extrémement difficile pour les proches aidants sur

le marche du travail de concilier le travail et les responsabilités Il peut étre

de soins. Souvent, ils subissent des conséquences sur leur extrémement
santé mentale et d’autres conséquences aigués sur leur santé difficile pour les
quiles obligent a prendre un congé d'invalidité au travail'®* ¢ proches aidants sur
186 es proches aidants dans le secteur des soins de sante le marché du travail
peuvent connaitre des niveaux €levés de stress, danxiété de concilier le travail
et dépuisement. Sans soutien, ils sont plus susceptibles de et les responsabilités
prendre un conge™. Certains participants aux groupes de de soins. Souvent,
discussion ont déclaré gu'ils avaient été contraints de quitter ils subissent des
leur emploi ou de quitter complétement la population active conséquences sur
parce qu'il leur était impossible de concilier le travail remunéré et leur santé mentale et
les soins along terme. Le colt combiné de la perte demployés d’autres conséquences
qualifies et de laugmentation du roulement causées par le aigués sur leur santé
départ de travailleurs quittant le marché du travail pour fournir qui les obligent a
des soins s’éléve a plus d'un milliard de dollars en perte de prendre un congé
productivité par an'®. d’invalidité au travail.
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Les congés des proches aidants sont insuffisants

Malgré les congés et les avantages en place, les proches aidants utilisent souvent leurs jours
de maladie ou de vacances pour remplir leurs obligations liees aux soins'®. En effet, les congés
provinciaux, territoriaux et fédéraux offerts aux proches aidants employés ne répondent pas a
leurs besoins along terme, et les congés pour obligations familiales provinciaux et territoriaux a
court terme ne permettent aux travailleurs de s'absenter du travail que pendant un maximum de
deux semaines non rémunérées'.

Le congé de compassion et le congé pour proches aidants offrent la possibilité de congés a plus
long terme aux proches aidants sur le marché du travail, mais sont strictement limités aux soins
de fin de vie ou a des troubles médicaux graves'. Bien que le congé de compassion et le congé
pour proches aidants offrent des garanties liées a lemploi, la personne qui recoit les soins doit
étre certifiée par un professionnel de la santé comme étant gravement malade, blessée ou ayant
besoin de soins de fin de vie avant que les proches aidants puissent obtenir les prestations
d'assurance-emploi quiy sont associées™. Dans de nombreux cas, les professionnels de la
santé sont réticents a confirmer qu'un patient est en fin de vie ou gravement malade, ce quirend
difficile 'admissibilité aux congés et aux avantages fédéraux. De plus, les critéres d'admissibilité
aux congeés et aux avantages along terme, combinés a la charge administrative nécessaire

pour les obtenir, signifient que de nombreux proches aidants employés doivent sabsenter du
travail par d'autres moyens's. Les régles encadrant les prestations empéchent également les
travailleurs autonomes, a temps partiel et occasionnels de les obtenir.

Les modalités de travail flexibles dépendent de I'employeur

Le nombre moyen de jours pendant lesquels les proches aidants doivent s'absenter du travail
pour sacquitter de leurs obligations habituelles dépasse les limites de la plupart des congés
gouvernementaux, en dehors des soins de fin de vie ou des soins intensifs™. Les congés et
avantages gouvernementaux sont généralement moins adaptés aux besoins épisodiques,
soudains et imprévisibles en matiére de soins. Les proches aidants sur le marché du travalil
dépendent alors de la disponibilité darrangements de travail flexibles et des soutiens de leur
employeur. Les modalités de travail flexibles, comme le travail a distance ou les heures de travalil
flexibles, les compléments de congés et les avantages étendus offerts par les employeurs,
peuvent aider a supplémenter les aides gouvernementales existantes. Cependant, les
modalités de travail flexibles doivent étre demandées et autorisées et n'existent que lorsque
les employeurs ont 'intérét ou la capacité de les fournir'”. Souvent, en l'absence d'avantages
sociaux offerts par lemployeur ou de soutien individuel, les proches aidants employés utilisent
leurs propres jours de maladie ou de vacances pour remplir leurs obligations de soins'®. De
plus, les politiques du lieu de travail pour les proches aidants excluent souvent les employés
LGBTQS+ s'ils soccupent d'une personne de leur famille choisie, un terme faisant référence a
un groupe de personnes sans lien biologique choisies pour offrir un soutien social™ 78,
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Impact négatif sur les emplois futurs et les finances

Concilier la prestation de soins et les responsabilités professionnelles peut avoir un impact
negatif sur les possibilités d'avancement et la satisfaction au travail. Réduire les heures de travail,
prendre plus de jours d'absence du travail, refuser des promotions et exiger plus de flexibilité
désavantage les proches aidants. On estime que 45 % des proches aidants sur le marché du
travail sont économiquement affectés par les couts liés a la conciliation du travail, des soins et
des autres responsabilites'®. Selon les estimations, les proches aidants perdent 336,38 millions
de dollars en salaire chaque année au Canada. Pour les proches aidants sur le marché du travail,
l'incidence financiére se manifeste par une perte de revenu, une perte de gains futurs, ainsi
gu’une réduction des avantages sociaux et des frais remboursables, ce a quoi il faut ajouter le
temps consacré a la prestation de soins au détriment du travail rémunéré'®. La prestation de
soins menace également leur sécurité de revenu future, car le fait de s'absenter du travail ou de
quitter le marché du travail pour fournir des soins peut réduire le montant d’'une pension privée
ou gouvernementale éventuelle a laquelle un proche aidant aurait droit™®'. Bien que le Régime de
pensions du Canada (RPC) permette aux cotisants d'exclure 15 % du mois ou de l'année de leurs
gains les plus faibles, on pourrait faire davantage pour sassurer que les pensions ne sont pas
réduites en raison des responsabilités de proche aidant'™2,

Etant donné que le soutien de I'assurance-emploi pour les proches aidants offre une fraction

du revenu régulier du travailleur pendant son conge, les membres de la famille ayant un revenu
plus faible sont plus susceptibles de prendre un congé que leur conjoint ou parent mieux
rémunéré®s, De plus, les proches aidants qui doivent assumer des taches de prestation de soins
intenses tout au long de leur vie adulte n'ont pas toujours la possibilité de travailler. Ces proches
aidants sont incapables de verser des cotisations au RPC et ne sont donc pas admissibles au
RPC et aux prestations connexes al'age adulte, ni aux prestations dAE décrites précédemment.
Cette réalité a des répercussions négatives sur les proches aidants qui restent en dehors du
marché du travail pour fournir des soins a un membre de la famille ou & un ami pendant leurs
années d'age actif. Les femmes sont plus susceptibles de fournir des soins, étant donné la
pression sociétale pour gu'elles assument «naturellement» des roles d'aidantes. Elles ont donc
davantage tendance a connaitre la pauvreté liée aux lacunes dans leur propre emploi ou aun
manque de revenu de pension en raison de leurs fonctions de proche aidante™®*. Un manque
géneral de soutien financier, de reconnaissance et de valorisation des proches aidants laisse

de nombreuses femmes proches aidantes sans moyens financiers suffisants pour financer leur
propre retraite et, inévitablement, leurs propres soins pour les aider a vieillir a domicile.

Inégalité des genres pour les proches aidants en milieu de travail

Les employeurs devraient réfléchir aux expériences différenciées selon les genres eten

tenir compte lorsqu'’ils élaborent des politiques de main-d’‘ceuvre pour soutenir les proches
aidants'® 6187 Pour les femmes proches aidantes, la pression des attentes liees au genre et

la conception des congés de proches aidants exacerbent les désavantages existants lieés au
genre en milieu de travail®®®. Dans un sondage national réalisé en 2012, les femmes sur le marché
du travail ayant des responsabilités de proche aidante ont signalé des conditions de santé
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mentale moins bonnes que les hommes aprés avoir cherché
des aménagements pour leur rle de proche aidante®®. Les
femmes ont indiqué qu’elles consacraient plus d’heures a la
prestation de soins, qu'elles devaient procéder a davantage
d'ajustements professionnels et quelles étaient davantage en
conflit entre leurs réles cumulés'. L'étude a également révélé
que les femmes sont plus susceptibles d'adapter leur carriere
pour accomplir leurs taches de proche aidante™',

Danslensemble, les proches aidants en milieu de travail

n'ont pas 'impression de bénéficier du soutien etde la
souplesse nécessaires pour conserver leur emploi et assumer
d'importantes taches de prestation de soins along terme.
Cependant, un nombre croissant demployeurs sorientent
vers des ameénagements flexibles en milieu de travail par
défaut et certains d’entre eux ont amélioreé leurs politiques et
avantages en milieu de travail pour soutenir leurs employés
qui doivent jongler avec leurs multiples responsabilités. Cette
tendance positive, combinée au renforcement des congés et
des avantages sociaux par tous les ordres de gouvernement, a
le potentiel de permettre aux proches aidants sur le marché du
travail de rester employés a temps plein.
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Expérience de PJ en tant que proche aidant sur le
marché du travail

PJ est un proche aidant pour sa sceur, qui souffre d’une maladie
dégénérative. PJ et sa sceur sont dans la cinquantaine et leurs
parents sont décédés. Sa soeur n’a pas de partenaire ni
personne d’autre qui puisse ’aider.

PJ travaille a temps plein dans un secteur qu’il aime et
quitter son emploi n’est pas viable financiérement. Il
doit souvent s’absenter du travail pour aider sa sceur a
se rendre a ses rendez-vous ou passer de longs appels
téléphoniques pendant la journée pour essayer de
coordonner ses soins. Il pense que son travail en
souffre et cela le dérange. Pendant ses heures de
repos, il fait les courses et prépare les repas de sa
sceur.

PJ a essayé de trouver du temps pour aider sa sceur en
utilisant ses vacances et ses journées de maladie. Ses
patrons ont été compréhensifs, mais il a 'impression qu’ils
s’impatientent. Il pense qu’il pourrait bénéficier d’un congé
officiel et d’avantages sociaux, mais il ne peut pas accepter la
baisse de salaire qu’entrainerait le recours a I’assurance-emploi. Il

a également entendu dire que ces types de congés sont réservés aux
personnes qui s’occupent de personnes mourantes et, heureusement, sa
soceur n’est pas du tout dans cette situation.

PJ a eu du mal a trouver un fournisseur de soins financé par ’Etat ou méme un
fournisseur de soins privé pour aider sa sceur dans ses soins personnels. Les
travailleurs sont trop sollicités; parfois, ils ne se présentent pas ou arrivent a des
heures inattendues et sa sceur rate leur visite parce qu’elle fait la sieste.

PJ aime sa sceur et ils ont toujours été proches. Elle est sa priorité, mais il n’a jamais
I'impression d’en faire assez pour elle, ou assez dans son travail. Il ne sait pas
comment maintenir cette situation.
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Soutien financier

LAPOLITIQUE:

Crédits d’impot et soutiens financiers

Les gouvernements fédéral, provinciaux et territoriaux utilisent le systéme fiscal pour tenter de
diminuer ou d'amortir les colits des proches aidants. Au niveau fédéral, les crédits d'impot et les
déductions comprennent :

® | e Crédit canadien pour aidant naturel (CCAN), un crédit non remboursable qui offre
un maximum de 7348 $ aux proches aidants de parents a charge, oujusqua 2295 $
pour les soins d'un conjoint de fait, d'un conjoint ou d’'un enfant mineur. Les crédits non
remboursables réduisent le montant de I'impdt payé chaque année, ce qui profite aux
proches aidants dont les revenus sont suffisamment élevés pour qu'ils aient des impots
importants a payer chaque année;

® | e Crédit d'impbt pour personnes handicapées (CIPH), un crédit d'impot non remboursable
qui peut étre transféré d’'une personne a charge handicapée a un proche aidant dans
certaines circonstances;

® | e Crédit d'imp6t pour l'accessibilité domiciliaire, le Crédit d'impot pour frais médicaux, la
Déduction pour produits et services de soutien aux personnes handicapées et la Prestation
pour enfants handicapés sont également pertinents pour certains proches aidants.

Les crédits d'impdt dans les provinces et territoires refletent souvent ceux disponibles aupres
du gouvernement fédéral. Par exemple, le gouvernement de l'Alberta offre un crédit pour les
proches aidants, un crédit pour personnes handicapées et un crédit pour frais médicaux, en
plus des demandes disponibles auprés du gouvernement du Canada. La Nouvelle-Ecosse offre
une prestation mensuelle pour les proches aidants.

Comme soutien financier supplémentaire, les proches aidants peuvent également étre en
mesure de réclamer des parties des crédits d'impo6t féderaux pour invalidité, soins auxiliaires et
frais médicaux qui ne sont pas utilisés par la personne recevant les soins.

La personne quirecoit les soins peut également bénéficier d’'un soutien financier. Les
personnes handicapées bénéficient généralement d'un soutien financier par le biais d'un
programme de soutien quelconque, selon I'endroit ou elles vivent. En Ontario, par exemple, les
personnes handicapées recoivent un soutien financier du POSPH.
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LE PROBLEME :

Les soutiens financiers sont insuffisants
et concus de maniére inefficace

Les proches aidants supportent des codts financiers directs et indirects lieés a leurs
responsabilités en matiére de prestation de soins. Dans certains cas, fournir des soins les
empéche d'intégrer le marché du travail a temps plein, ou méme a temps partiel, ou les oblige

a quitter le marché du travail pour soutenir une personne quia besoin de soins. On estime a
390000 le nombre de travailleurs qui quittent le marché du travail chaque année pour fournir
des soins™2 Le fardeau financier des proches aidants peut entrainer d’autres fardeaux, tels que
l'atteinte au bien-étre physique et psychologique.

Le soutien financier disponible est insuffisant

Les régimes actuels de soutien du revenu laissent de nombreuses personnes confrontées a des
difficultés financiéres et al'insécurité en raison de leurs responsabilités en matiere de prestation
de soins™®3. Le montant de l'aide financiére disponible compense rarement les conséquences
financiéres de la prestation de soins. Cela est particulierement vrai des impacts financiers qui
sont difficiles a quantifier, comme le colt dopportunité du temps passeé a fournir des soins non
rémunéreés plutdt qu'a gagner un revenu.

Les soutiens financiers directs aux personnes ayant un handicap, comme le POSPH ou l'aide
aux personnes handicapées de la Colombie-Britannique, sont également insuffisants. Le faible
montant du soutien financier qu'une personne recoit a un impact indirect sur la famille ou les amis
qui lui fournissent des soins non rémunérés, puisque ces personnes comblent les lacunes avec
leur propre temps ou argent. Des recherches menées par des groupes de discussion avec des
fournisseurs de soins ont montré que le soutien limité au revenu dont bénéficient les familles
réduit la quantité de soins rémunérés quelles sont en mesure d'acheter auprées des fournisseurs
de soins.

Les soutiens financiers existants sont inaccessibles

De nombreux proches aidants qui pourraient étre admissibles a une aide gouvernementale

ne profitent pas des avantages, des crédits ou des allocations, car ils ne savent pas qu'ils sont
admissibles ou trouvent le processus déroutant ou inaccessible™“. Les soutiens financiers sont
difficiles a trouver, a obtenir et a comprendre pour de nombreux Canadiens. En 2018, seulement
huit pour cent des proches aidants ont bénéficié de crédits d'imp6bt et six pour cent ont regu un
soutien financier du gouvernement'. Le faible taux de participation peut résulter d'un manque de
sensibilisation aux soutiens disponibles, de la difficulté d'y accéder et de critéres d'admissibilité
stricts™®. Les seuils de revenu pour le soutien peuvent également étre trop bas; ils incluent

les personnes a faible revenu, mais excluent les personnes a revenu plus éleve, méme sielles
peuvent en avoir besoin. De plus, la plupart des crédits d'impo6t pour les proches aidants accordés
par les gouvernements fédéral, provinciaux et territoriaux ne sont pas remboursables'®’. Cela
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signifie que les crédits d'impdot non remboursables ne profitent qu'aux proches aidants dont le
revenu imposable est suffisamment élevé'®8. Par conséquent, la plupart des crédits d'imp6t ne
soutiennent pas efficacement les proches aidants a faible revenu.

Les critéres d’admissibilité sont restrictifs

De nombreux proches aidants ne sont pas admissibles a une aide financiere, malgre le cott
financier considérable de leurs responsabilités en matiére de prestation de soins'®. Par
exemple, les prestations fédérales excluent les proches aidants qui sont travailleurs autonomes,
atemps partiel ou occasionnels?®.Les praticiens médicaux peuvent également hésiter a
remplir les documents requis pour les prestations d’assurance-emploi parce gu’ils impliquent
l'estimation de la durée de vie restante d’'une personne. Les critéres dadmissibilité stricts et les
défis administratifs limitent également l'accés a certaines mesures de soutien aux personnes
vivant avec un handicap, comme le CIPH. Les recherches menées par les groupes de discussion
avec les proches aidants ont démontré qu’il peut étre extrémement difficile d'obtenir l'attestation
d’'un médecin pour recevoir ce crédit. Celaempéche les gens de faire une demande de CIPH et
d'avoir acces a une série d'autres aides financiéres nécessitant une certification médicale.

Trop de documentation administrative

Les crédits pour les proches aidants et les programmes de soutien financier possédent chacun
leurs propres critéres, processus de demande et exigences en matieére de rapports, ce qui
prend du temps et représente un fardeau pour les proches aidants. La plupart des provinces et
territoires disposent d'une sorte de programme de financement direct pour aider les personnes
ayant un handicap ou des besoins médicaux a embaucher leurs propres soins auxiliaires.

Les programmes de soins autogerés fournissent des prestations directement a la personne
ayant un handicap ou un autre besoin, qui peut utiliser le soutien financier pour embaucher

ses propres services, y compris des proches aidants?'. Bien que ce modele offre autonomie

et flexibilité, il suppose qu'il existe une offre de fournisseurs de soins préte arépondre ala
demande et impose une responsabilité administrative aux proches aidants et aux personnes
qui recoivent les soins. ll suppose que chaque bénéficiaire de soins est capable, ou a un proche
aidant qui est capable, d'assumer la charge administrative de la coordination des soins. llenva
de méme pour les soutiens financiers aux bénéficiaires de soins vieillissants; les deux modéles
imposent une charge administrative aux proches aidants et supposent une offre de fournisseurs
de soins facilement accessible.

Les soutiens financiers pour les proches aidants et les bénéficiaires de soins sont insuffisants.
Celadit, les crédits d'imp6t et autres mesures sont des instruments politiques que tous les
ordres de gouvernement connaissent bien. L'élargissement des soutiens financiers, surtout
ceux qui existent déja sous une forme ou une autre, est une tactique prometteuse pour mieux
soutenir les proches aidants au Canada.
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Gros plan sur les fréres et sceurs des personnes
vivant avec un handicap

Les fréres et sceurs jouent un réle important dans la vie des personnes handicapées,
avec qui ils partagent des liens affectifs forts?°2, Comme les personnes ayant un
handicap vivent plus longtemps que leurs parents, leurs fréres et sceurs sont plus
susceptibles de devenir leurs principaux proches aidants?°® 204, La transition des
soins des parents ou des tuteurs aux fréres et soeurs est une source d’anxiété pour
de nombreux fréres et soeurs de personnes handicapées?°s.

Lorsqu’il s’agit de planifier ’avenir et de transférer la responsabilité des soins, il
existe un certain nombre d’obstacles qui empéchent les familles de planifier et
d’aborder le sujet?°S. Dans de nombreux cas, les émotions et la peur entourant
le sujet, une dynamique familiale difficile et I'incertitude sont des obstacles

a la préparation de I’avenir?®”, De nombreux fréres et sceurs décrivent la
planification des soins futurs comme un sujet hautement émotif et stressant,
la planification financiére étant souvent décrite comme la question

la plus préoccupante. Dans une étude sur les fréres et sceurs

de personnes handicapées, seuls 33 % des répondants se
sentaient financiérement préparés a s’occuper de leur
frére ou de leur sceur?°®,
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La planification du futur aide les fréres et sceurs a
se sentir en confiance pendant la transition des
soins et permet également de s’assurer que les
bénéficiaires des soins vivent cette transition en
douceur?®, Bien que les recherches soient limitées,
les avantages de la planification de ’avenir pour

les familles de personnes ayant un handicap sont
clairs. En particulier, il est important que les fréres
et sceurs participent a la planification et que les
discussions de planification soient globales plutot
que de se concentrer uniquement sur les finances?'°.
Les bénéficiaires de soins pourraient étre mieux soutenus
en intégrant leurs freres et sceurs dans la planification des
besoins futurs en matiére de soins.

Siblings Canada, une initiative du CCEA, sert de source de connaissances et de
ressources pour les fréres et sceurs de personnes ayant un handicap. Siblings
Canada se concentre sur la sensibilisation nationale au role que jouent les fréres et
soeurs, la contribution a la recherche, la création d’une communauté pour les fréres
et sceurs et le renforcement de la capacité des agences de services sociaux a mieux
soutenir la fratrie.
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Formation et soutien des fournisseurs de soins

LAPOLITIQUE:

Réglementation des fournisseurs de soins rémunérés

Les fournisseurs de soins posseédent de nombreux titres et qualifications différents. lls peuvent
travailler dans des agences financées par des fonds publics ou étre embauchés par le prive.
Bien que le role de PAB soit plus familier a la plupart des gens, il existe d'autres types de
fournisseurs de soins, comme les PSD, qui sont des travailleurs de soutien de premiere ligne
aupres de personnes ayant un handicap, et qui relévent de la main-d'ceuvre du secteur de la
déficience intellectuelle et des troubles développementaux.

Les fournisseurs de soins occupent un vaste champ d'action. lls aident les bénéficiaires de
soins arépondre a des besoins de soins personnels et de vie quotidienne comme l'alimentation,
I'hygiéne personnelle et 'habillement; ils contribuent aux soins de santé mentale et physique;
etils encouragent les bénéficiaires de soins a entretenir des relations et a simpliquer dans leur
communauté. Les compétences et les connaissances des fournisseurs de soins sont vastes,
gu'il sagisse de savoir comment répondre aux besoins de base ou d’avoir une compréhension
détaillée des soutiens cliniques nécessaires pour aider les bénéficiaires a vivre dans leur
communaute.

Les PAB fournissent des soins aux personnes qui ont besoin d'aide dans la vie quotidienne.
Les PAB aident aux soins personnels et a d'autres activités, comme la préparation des repas,
le ménage et tenir compagnie. lls peuvent aussi effectuer certaines taches cliniques. Les PAB
fournissent souvent des soins aux personnes agees ayant des besoins liés au vieillissement a
leur domicile, dans une maison de retraite ou dans un établissement de soins de longue durée.

La Classification nationale des professions (CNP) utilise également des termes comme aide a
domicile (AAD), travailleur des soins de santé a domicile, aide aux soins personnels et autres
pour décrire le rOle des professionnels qui fournissent des soins personnels et de la compagnie
aux personnes agees, aux personnes handicapées et autres.

Les PSD fournissent des soins spécifiguement aux personnes handicapées. Bien que la

portée de leurs soins soit similaire a celle d'un PAB, comme les soins personnels, la mobilité

ou l'entretien menager, les personnes handicapées ont généralement besoin de différentes
formes de soutien en raison de la nature de leur handicap. Par exemple, les PSD peuvent
surveiller le comportement d'une personne, encourager son indépendance et sa participation a
lacommunauté, et sassurer quelle est en sécurité dans son environnement. Les PSD travaillent
dans des environnements publics et privés, et aident souvent les personnes handicapées a leur
domicile, dans les résidences avec services ou dans des écoles.
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Les résidences avec services comprennent des foyers collectifs pour adultes et enfants
handicapés, ou les bénéficiaires de soins partagent les ressources de soins personnels et
encouragent la responsabilité de leurs propres relations et de la gestion de I'entretien ménager.
Elles comprennent également des logements privés ou les adultes ont besoin de soutien en
raison de certains défis physiques ou fonctionnels.

Contrairement a d'autres professions liées a la santé comme les médecins et les infirmiéres,
certaines des principales catégories d'emploi des fournisseurs de soins ne sont pas
réglementées et certaines parties de la main-d'ceuvre n'ont pas encore été professionnalisées.

Il en résulte un manque de normalisation qui se traduit par des divergences dans la formation,
la certification et le champ de pratique. Cela signifie €galement que les fournisseurs de soins
ne peuvent pas compter sur des organismes professionnels pour défendre leur travail et

leurs besoins. Bien que certaines juridictions, comme I'Ontario, la Colombie-Britannique, la
Nouvelle-Ecosse et 'Alberta, aient mis en place des registres pour les travailleurs sociaux, ces
outils visent davantage a offrir une voie de recours pour les plaintes et a mettre les travailleurs
en contact avec les employeurs, et ne constituent pas nécessairement une étape vers une
profession entierement réglementée. Les exigences en matiére de formation varient également.
Par exemple, en Nouvelle-Ecosse, il existe des exigences spécifiques en matiére de formation
pour les travailleurs sociaux, mais seulement pour ceux qui travaillent dans des maisons de
soins infirmiers et pour les agences qui fournissent des soins a domicile.

LE PROBLEME :

Le personnel soignant est en crise

Les fournisseurs de soins sont essentiels pour des millions de personnes et on sattend a ce que

la demande de leurs services augmente dans la plupart des provinces et territoires du Canada?".

Or, ily aactuellement une importante pénurie de fournisseurs de soins dans le pays et dans le
monde entier??. La pandémie a encore aggrave la situation, et Home Care Ontario aindique,
guen décembre 2021, les fournisseurs de soins n'étaient en mesure de répondre aux demandes
de soins que dans 56 % des cas?®. Les participants aux groupes de discussion ont souligné que
ces lacunes ont des effets dévastateurs pour les proches aidants, qui doivent eux-mémes gérer
la pénurie et le roulement de fournisseurs de soins.

La pénurie de fournisseurs de soins est liée aux problémes de développement de la main-
d'ceuvre. Bien que certains gouvernements aient pris des mesures pour acceélérer la
qualification, comme les récents investissements du gouvernement de 'Ontario dans la
formation sans frais de scolarité pour les PAB*, il est devenu de plus en plus difficile dattirer

et de retenir les fournisseurs de soins dans la population active. Cela est di en partie a la faible
rémunération, au manque d'avantages sociaux et a la mauvaise qualité des emplois; au manque
de reconnaissance et de qualifications normalisées; et aux possibilités limitées déducation, de
formation et de développement professionnel?®. Les participants aux groupes de discussion
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nous ont appris que les fournisseurs de soins changent parfois de secteur et déménagent d'une
province ou d’un territoire a l'autre pour saisir de meilleures opportunités. Dans 'ensemble, cela
nuit au bien-étre des fournisseurs de soins et a la durabilité globale de leur secteur?®.

Les fournisseurs de soins gagnent une faible rémunération et endurent de
mauvaises conditions de travail

Les salaires relativement bas, les emplois atypiques et les mauvaises conditions de travail
rendent le travail difficile pour les fournisseurs de soins?”. On s'attend de plus en plus a ce qu’ils
en fassent davantage avec moins d'outils. Par exemple, le champ de pratique des PSD a évolué
pour exiger un large éventail d'aptitudes et de compétences?® et 77 % des travailleurs sur le
terrain ont signalé une augmentation de leur charge de travail®®. Les participants aux groupes
de discussion ont souligné cette tendance, montrant que I'on attend des fournisseurs de soins
gu'ils fassent une quantité déraisonnable de travail en trop peu de temps, qu'ils fournissent des
soins a un nombre important et toujours croissant de personnes et gu'ils fassent constamment
des heures supplémentaires en raison du manque de personnel. lls ne sont souvent pas payes
pour leur temps de déplacement entre les domiciles des clients. En plus de la fagon dont cela
affecte leur propre bien-étre, les fournisseurs de soins affirment fréquemment s'inquiéter du
bien-étre des personnes dont ils soccupent, étant donné leurs conditions de travail. Parfois,

les bénéficiaires de soins sont laissés dans de mauvaises conditions, sans soins, enraison d’un
manque de personnel. Les participants aux groupes de discussion nous ont dit que les pénuries
de personnel forcent les fournisseurs de soins a manquer des quarts de travail ou a arriver avec
plusieurs heures de retard, ce qui finit par nuire aux bénéficiaires de soins et a leurs familles, qui
doivent ensuite combler ces lacunes.

Alors gu'on attend des fournisseurs de soins qu'ils en fassent plus, larémunération de leur
travail reste faible??. Par exemple, la plupart des nouveaux PAB ne peuvent trouver qu’'un emploi
atemps partiel rémunéré entre 16 $ et 18 $ de 'heure®', ce qui est insuffisant pour assurer

un salaire de subsistance dans la plupart des régions du Canada. De nombreux PAB, PSD et
autres préposeés travaillent a temps partiel parce que ce sont les seuls emplois disponibles,

et occupent parfois plusieurs emplois a temps partiel pour répondre aleurs besoins. Lorsque
'on compare le salaire des employés a temps plein du secteur a la moyenne nationale, les
travailleurs des services sociaux et communautaires gagnent 2 $ de moins par heure??2, De plus,
apres ajustement pour l'inflation, un PAB travaillant des heures équivalentes a un emploi a temps
plein gagnait presque 2800 $ de moins par an en 2018 quen 20092,

Soixante-dix-huit pour cent des travailleurs des services sociaux et communautaires sont
des femmes??*; dans les secteurs a préedominance féminine, les salaires faibles propagent des
inégalités salariales plus importantes entre les sexes dans la population active??. De plus, les
femmes représentent 90 % de la main-d'ceuvre des PAB et 41% sont racisées, ce qui fait des
problémes actuels de la main-d’'ceuvre une question de genre et de racisation??®,
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Comme mentionné, de nombreux fournisseurs de soins doivent travailler a temps partiel sur
plusieurs lieux de travail pour survivre®?’. Cependant, la COVID-19 a réduit cette source de
revenus essentielle, car de nombreuses personnes ne sont plus autorisées a travailler dans plus
d'un établissement de soins collectifs. Qui plus est, de nombreux fournisseurs de soins nont
pas acces aux avantages sociaux. Par exemple, une enquéte menée a Sudbury et Manitoulin a
révélé que pres de six PAB sur dix ne recoivent aucun avantage social au travail??.

Ces conditions nuisent au bien-étre des fournisseurs de soins et contribuent a des taux élevés
de roulement et de pénurie de main-d‘ceuvre. Seuls 50 % des PAB restent dans le secteur
pendant plus de cing ans, citant souvent I'épuisement professionnel di aux problémes de
personnel comme principale raison de leur départ??°. Ces problémes découragent également
les travailleurs potentiels d’entreprendre les étapes de développement de la main-d’ceuvre3,

Il existe peu de possibilités d’éducation, de formation et de
développement pour les fournisseurs de soins

Les fournisseurs de soins ont des possibilités d'éducation limitées, peu de prérequis d'éducation
établis et des exigences de formation qui varient selon les lieux de travail et les provinces ou
territoires. Bien que certaines provinces et certains territoires aient pris des mesures pour créer
une norme éducative commune pour des professions comme les PAB?*', on s'inquiéte de la
qualité variable des programmes de formation. Les participants aux groupes de discussion ont
déclaré que ces programmes doivent se concentrer davantage sur les soins axés sur le patient
et lafamille, les droits de la personne et I'enseignement dispenseé par des personnes ayant une
experience vecue.

Les fournisseurs de soins recoivent rarement des possibilités de formation continue et de
développement professionnel par le biais de leur lieu de travail. Certains organismes de services
n'ont pas les ressources nécessaires pour offrir a leur personnel une rigoureuse formation
continue®?. Ce probléme a été exacerbé par la COVID-19; en effet, de nombreux employeurs ont
di suspendre la formation des nouveaux employés pendant la pandémie en raison du manque
de personnel. Les participants aux groupes de discussion ont indiqué que la formation est
souvent transmise des employés les plus anciens aux fournisseurs de soins les plus récents.
Cela peut étre un probléme siles employés plus anciens forment les employés plus récents

en se basant sur des pratiques vieilles de plusieurs décennies, plutdt que sur des directives
récentes. Ces lacunes en matiere de formation existent également au niveau de la direction.

Les PSD de premiére ligne passent souvent a des postes de superviseurs et de cadres
intermeédiaires sans qu’un soutien adéquat en matiere de formation soit en place3. De plus, de
nombreux dirigeants de la main-d’'ceuvre sont prés de la retraite, ce qui signifie qu'encore plus
d'emplois devront étre comblés dans le secteur.

La pandémie de la COVID-19 a mis en lumiére les vulnérabilités préexistantes au sein du
personnel soignant. Le secteur des fournisseurs de soins a besoin de plus de ressources, de
solutions along terme aux crises de dotation en personnel et du respect de tous les Canadiens.
Le CCEA s’est récemment engagé dans I'éducation et le développement du leadership au
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sein de lamain-d'oeuvre, par le biais de I'Institut de leadership
pour les services de développement. Tous les efforts récents
pour mieux soutenir, éduquer, recruter, retenir et former les
fournisseurs de soins sont un tremplin vers de meilleurs moyens
de subsistance pour ceux qui font partie de la main-d'ceuvre et
ceux qui sont touchés par ses lacunes. En outre, les fournisseurs
de soins méritent un soutien en matiére de santé mentale et

de mieux-étre. L'initiative ontarienne Cultivating Community
Wellness, financée par le CCEA, vise la santé mentale des
fournisseurs de soins tout en renforcant la capacité du secteur a
soutenir le mieux-étre along terme.
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L’expérience de LL en tant que fournisseuse de soins

rémunéres

LL est une fournisseuse de soins professionnelle. Elle aimmigré au Canada il y a15
ans. Elle était infirmiére dans son pays d’origine, mais ses qualifications n’ont pas
été reconnues au Canada. Elle a pu faire des études pour devenir PAB. Elle a deux
enfants et un partenaire et vit dans un grand centre urbain.

LL occupe plusieurs emplois en tant que PAB aupres de personnes ayant des
difficultés liées au vieillissement. Elle travaille a temps partiel pour une agence
locale financée par I’Etat pour fournir des soins a domicile aux personnes qui y

ont droit. Elle est engagée par contrat pour fournir une heure de soins a chaque
personne, mais mais ceux-ci vivent a différents endroits de la ville et elle n’est pas
payée pour son temps de déplacement Elle emploie les transports en commun,

qui sont souvent en retard, ce qui signifie qu’elle arrive souvent en retard chez ses
bénéficiaires. Elle travaille réguliérement aprés les heures prévues et ne peut étre a
la maison pour aider ses enfants a faire leurs devoirs.

LL prenait aussi parfois des quarts de travail dans des maisons de soins de longue
durée, mais elle a dii cesser de le faire pendant la pandémie de la COVID-19. LL

a perdu une grande partie de ses revenus et s’inquiéte pour sa santé et celle

de ses clients. Elle n’a pas recu beaucoup de formation continue depuis qu’elle

a commenceé a travailler pour ’agence, car il semble que les ressources soient
toujours trop limitées. Elle aimerait passer a I’étape suivante de sa carriére, mais
n’est pas certaine qu’une opportunité plus élevée existe. D’anciennes collégues lui
ont dit qu’une plus grande formation ne se traduit pas toujours par un meilleur
salaire ou de meilleures conditions. Elle aime ses clients et leurs familles, mais
elle est parfois victime de commentaires racistes et xénophobes, voire de violence
au travail. Elle ne sait pas trop a qui se plaindre a ce sujet, ou méme si elle a des
recours.

LL est fiere de son travail et trouve personnellement gratifiant de jouer un role
aussi important dans la vie des gens. Elle est tres fatiguée a la fin de la plupart des
journées et il est décourageant d’accomplir un travail aussi intense sans obtenir
une rémunération qui soit a la hauteur. Elle aimerait étre propriétaire de sa maison
un jour et épargner davantage pour sa retraite, mais elle ne voit pas comment cela
sera possible. Elle envisage souvent de changer de carriére, mais elle s’inquiéte de
ce qu’il adviendrait des personnes qu’elle soutient, étant donné qu’il y a si peu de
PAB disponibles a I’heure actuelle.
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Gros plan sur les travailleuses migrantes du secteur
des soins

Le Canada compte beaucoup sur les travailleuses migrantes pour combler les pénuries
de main-d’ceuvre dans le secteur des fournisseurs de soins. Les résidents temporaires
titulaires d’un permis de travail valide peuvent travailler comme fournisseurs de soins
au Canada. Aprés avoir travaillé un certain nombre d’heures au Canada elles peuvent
demander la résidence permanente?®,

Les travailleuses migrantes du secteur des soins peuvent étre vulnérables aux abus et a
Pexploitation, é&tant donné la nature de leur environnement de travail dans les ménages
privés et 'insécurité d’emploi créée par les lois canadiennes sur 'immigration et le
travail®®. Le travail a domicile crée souvent un déséquilibre de pouvoir dans la relation du
fournisseur de soins avec son employeur?3.

Au cours de la pandémie, les fournisseurs de soins migrants ont travaillé de plus longues
heures, parfois sans étre payés?*. Dans un sondage réalisé aupres de 201 fournisseurs de
soins migrants sur leurs expériences pendant la pandémie, 40 % des travailleurs avaient
augmenté leurs heures de travail sans compensation?3®. Un travailleur sur trois a déclaré
que son employeur lui interdisait de quitter la maison, méme pour aller faire des courses
ou rencontrer sa famille?*®. En raison des retards accrus dans le traitement des
demandes de résidence permanente, de nombreux fournisseurs de soins
se voient assujettis aux contraintes liées a leur permis de travail
et liés a leur employeur. De nombreux fournisseurs migrants
font des sacrifices importants pour obtenir la résidence
permanente au Canada, ce qui a un impact sur leur
bien-étre financier, émotionnel et personnel?:°.
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Bien que le gouvernement fédéral ait
récemment procédé a des ajustements pour
créer une nouvelle voie vers la résidence
| permanente pour les travailleurs du
R L » secteur des soins?*, il est possible de
faire beaucoup plus pour garantir
la protection des travailleurs
migrants. De plus, des efforts
doivent étre faits pour s’assurer
que les travailleurs migrants
sont qualifiés, formés et
payés pour rester au Canada
afin d’accomplir ce travail
important.



Un programme
politique
structurant
pour faire mieux
en matiére de
prestation de soins

Les gouvernements fédéral,
provinciaux et territoriaux ont
la responsabilité de prendre
des mesures pour améliorer les
résultats aujourd’hui et assurer
un écosysteme de soins solide
pour I’avenir. Pour y arriver, il faut
que les politiques se traduisent
par des gestes concrets dans
différents domaines.
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Un programme politique structurant
pour faire mieux en matiere de
prestation de soins

Les proches aidants et les fournisseurs de soins sont responsables de la majorité des soins
prodigués au Canada. Pourtant, les problémes auxquels ces personnes sont confrontées sont
rarement pris en compte ou traités par les gouvernements. Les proches aidants comblent
continuellement les lacunes des soutiens, services et ressources gouvernementaux, ce qui
nuit a leur propre bien-étre. Les fournisseurs de soins travaillent également dur pour soutenir
les familles, mais ils sont en nombre insuffisant et ne sont pas reconnus comme des travailleurs
essentiels dans les systémes sociaux et de santé du Canada. Les proches aidants et les
fournisseurs de soins qui ont participé aux groupes de discussion ont déclare se sentir souvent
invisibles. D’'un point de vue extérieur, on peut affirmer
gu’ils sont pratiguement invisibles dans la législation, les
L’approche actuelle politiques et les programmes entourant les soins.

du Canada en matiére L'approche actuelle du Canada en matiére de soins n'est

de soins n’est pas pas viable. Les soutiens gouvernementaux font défaut
viable. Les soutiens et les responsabilités incombent donc aux proches
gouvernementaux aidants. Les conséquences négatives de cette approche
font défaut et les se font sentir dans tout l'écosystéme de la prestation
responsabilités de soins. Les gouvernements fédéral, provinciaux et
incombent donc aux territoriaux ont la responsabilité de prendre des mesures
proches aidants. Les pour ameliorer les résultats aujourd’hui et assurer un
conséquences négatives écosystéme de soins solide pour 'avenir. Pour y arriver,

il faut que les politiques se traduisent par des gestes
concrets dans différents domaines. Cette section

de cette approche se

font sentir dans tout
I’écosystéme de la

prestation de soins.

présente quelques idées prometteuses pour contribuer
aun changement transformationnel.
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Opportunités politiques
potentielles, par domaine

Une approche coordonnée en matiére de
prestation de soins

Définition commune de la prestation de soins;

Stratégie nationale;

Législation provinciale et territoriale;
m Reconnaissance internationale des proches aidants.

Services pour les bénéficiaires de soins, les proches
aidants et les fournisseurs de soins

® Financement des soins a domicile et en milieu communautaire;
= Evaluation des besoins des proches aidants;

m Soutien axé sur la personne et tenant compte des traumatismes;
m Soins intégrés;

m RoOles des navigateurs du systéme.

Stratégies pour les aidants salariés

s Congés et avantages élargis;

= Droit a un travail flexible;

m Lieux de travail favorables aux proches aidants;

m Leadership du gouvernement.

Soutiens financiers adéquats

m Crédits d’impot et prestations inclusives;

= Allocations aux proches aidants;

= Soutien aux personnes ayant un handicap.

Conditions de travail et développement du personnel pour les
fournisseurs de soins

= Augmenter les salaires et le financement public;
m Professionnaliser les roles des fournisseurs de soins;
m Soutenir et protéger les fournisseurs de soins migrants;

= Elaborer une stratégie de développement de la main-d’ceuvre.
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Créer une approche coordonnée en matiére de
prestation de soins

Dans toutes ses provinces et tous ses territoires, le Canada doit pouvoir compter sur une
approche globale en matiére de prestation de soins qui respecte les contributions des proches
aidants, leur offre les mécanismes de soutien dont ils ont besoin pour réussir et veille a ce que
les fournisseurs de soins soient également reconnus et autorisés a sépanouir dans leur travail?+
23 Dans tous les territoires et provinces, les proches aidants et les fournisseurs de soins doivent
étre visibles dans nos systémes de santé et nos systémes sociaux, et faire l'objet de politiques,
de programmes qui reflétent leurs contributions a une société fonctionnelle.

Une approche coordonnée en matiére de prestation de soins devrait inclure une collaboration
intergouvernementale afin daméliorer les résultats et de combler les lacunes parmila mosaique
de soutiens et de politiques offerte aux personnes qui fournissent des soins. Une maniere d'y
arriver serait de tirer parti de différents types d'outils politiques dans différents secteurs de
programmes, et entre les ordres de gouvernement fédéral, provincial, territorial et municipal,
pour créer un systéme de soutien intégre pour les proches aidants et les fournisseurs de soins.

Les options potentielles pour faciliter une approche coordonnée en
matiére de prestation de soins incluent :

Reconnaitre une définition commune et inclusive de la prestation de soins

Lareconnaissance d’'une définition commune de la prestation de soins dans tous les ordres

de gouvernement pourrait constituer un premier pas vers I'établissement des droits, de la
reconnaissance et du soutien que meéritent les personnes qui fournissent des soins. Une telle
définition devrait inclure a la fois les proches aidants et les fournisseurs de soins, et reconnaitre
la complexité de leur travail et leur réle essentiel dans nos systémes de santé et sociaux*.

La formalisation d’'une définition commune et inclusive permettrait de modifier et d’aligner
davantage les politiques en précisant les personnes qui devraient étre au centre d'un systeme
plus complet de soutiens, de services et de politiques. Une définition commune faciliterait
également l'octroi de droits formels aux proches aidants, comme le droit de contribuer a

la planification des soins et l'acces a des services de reléve, a un soutien financier et a des
modalités de travail flexibles. Elle rend également les proches aidants et les fournisseurs de
soins plus visibles dans le plus vaste programme social et économique des gouvernements du
Canada.

Une définition commune et inclusive de la prestation de soins encouragerait I'intégration des
proches aidants au sein de I'équipe de soins. Les proches aidants ont des connaissances et des
idées précieuses a apporter a la planification des soins et a la prise de décision, et ces atouts
sont souvent négligés par les professionnels. Une définition commune ouvrirait la voie a de
futures politiques qui rendraient obligatoire I'inclusion des proches aidants dans la planification
des soins et établiraient des droits pour les proches aidants afin qu'ils soient en mesure de
coordonner et de défendre les soins centrés sur la personne, afin de mieux aider leurs proches.
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Lancement d’une stratégie nationale pour les
proches aidants

Une stratégie nationale en matiére de prestation de soins
pourrait accroitre la reconnaissance du role essentiel

que joue la prestation de soins dans notre sociétée et
contribuer al'élaboration d’'un programme politique
spécifique pour améliorer la situation des proches aidants
et des fournisseurs de soins dans tout le Canada. Une telle
stratégie devrait intégrer le travail des ministeres fédéraux
concernés?®® et créer un engagement a travailler avec les
gouvernements provinciaux, territoriaux et municipaux
pour coordonner les actions visant a combler les lacunes
et rectifier les incohérences des politiques et des soutiens
existants en matiére de prestation de soins a travers le
pays. Pour étre efficace, il faudrait également sattaquer
aux facteurs tactiques et systémiques.

Pour étre véritablement transformatrice, une stratégie
nationale en matiére de prestation de soins doit étre
fondée sur une consultation significative avec des parties

Pour étre véritablement
transformatrice, une
stratégie nationale en
matiére de prestation de
soins doit étre fondée
sur une consultation
significative avec des
parties prenantes bien
informées. Les proches
aidants, les fournisseurs
de soins et les organismes
de prestation de soins
sont préts a s’associer
au gouvernement pour
changer le paradigme des
soins.

prenantes bien informées. Les proches aidants, les fournisseurs de soins et les organismes

de prestation de soins sont préts a sassocier au gouvernement pour changer le paradigme

des soins. Une stratégie pancanadienne pourrait inclure plusieurs priorités partagées pour
aider aaméliorer la situation des proches aidants. Par exemple, ces priorités pourraient inclure

laugmentation de la collaboration entre les juridictions, les secteurs de programme et les
systémes; laugmentation de la disponibilité et de la qualité des services de soutien; la création
d'une stratégie de développement de la main-d’ceuvre pour les fournisseurs de soins; et la

conception de nouveaux soutiens financiers pour les proches aidants.

Il existe des stratégies efficaces en matiere de prestation de soins dans d'autres pays dont

le Canada pourrait s'inspirer. Par exemple, le Royaume-Uni a élaboré le plan d’action pour les
proches aidants (Carers Action Plan) 2018 a 20202, qui S'appuie sur sa précédente National
Carers Strategy?¥. Le plan définit un certain nombre d’actions intergouvernementales sur des
questions dévolues en Angleterre et sur des questions réservées au Royaume-Uni?*. Jusqua
présent, le plan a permis d'obtenir des normes de qualité pour les pratiques de médecine
générale favorables aux proches aidants, des conseils sur les meilleures pratiques en matiére
de pauses et de reléves a leur intention et des subventions aux organisations soutenant les
proches aidants qui retournent au travail?+°.
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Des efforts ont également été déployés au Canada pour élaborer une stratégie spécifique aux
proches aidants que le gouvernement fédéral pourrait adopter et développer. La Canadian
Caregiver Coalition, dirigée par Carers Canada, a élaboré une stratégie canadienne pour les
proches aidants?®°, qui comprend cing domaines prioritaires développés en consultation avec
les proches aidants et leurs groupes de soutien®'. Guidé par les valeurs fondamentales que
sont le choix, l'autodétermination et le respect, le travail de Carers Canada et de la coalition

a été essentiel pour déclencher la conversation nationale sur les proches aidants et dresser
un portrait exact du statu quo. La publication de la stratégie en 2013 a été un point de départ
important. Une future stratégie pancanadienne pourra sappuyer sur ce travail louable.

De concert avec ses partenaires d'un océan al'autre, le

De concert avec ses CCEA est prétaassumer ce role et a élaborer une stratégie

partenaires d’un
océan a ’autre, le

renouvelée qui englobe ala fois les proches aidants et les
fournisseurs de soins. Une nouvelle stratégie efficace doit
aborder le paysage changeant, les omissions flagrantes

G pre:c a des politiques, 'impact de la pandémie de la COVID-19, les
assumer ce role . : o :
_ changements démographiques et les pénuries croissantes de
et a élaborer une main-d'ceuvre. Le CCEA sengage a travailler d'un bout a lautre
stratégie renouvelee du pays, avec les proches aidants, les fournisseurs de soins,
qui englobe a la fois les bénéficiaires de soins, les chercheurs, les décideurs et les
les proches aidants personnes ayant une expérience vécue pour diriger les efforts
et les fournisseurs visant a élaborer une stratégie nationale pour les proches
de soins. aidants détaillée, pratique et réalisable, qui rassembile les

perspectives de l'invalidité, du vieillissement, des soins de santé
et de la prestation de soins et qui répond a nos besoins actuels
et futurs.
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Création d’une législation provinciale et territoriale en matiére de prestation de
soins

Etant donné que les politiques liées a la prestation de soins relévent principalement de la
compétence des provinces et des territoires, ces gouvernements pourraient adopter des

lois sur la prestation de soins afin d'accroitre davantage la visibilité des proches aidants et

des fournisseurs de soins et de leur accorder des droits spécifiques aux soutiens dont ils ont
besoin. Combinées a une compréhension ou une définition nationale commune de la notion de
prestation de soins, les législations provinciales et territoriales pourraient travailler a 'unisson
avec le gouvernement fédéral pour atteindre l'objectif d’une stratégie fédérale coordonnée pour
tous ceux qui fournissent des soins a travers le pays.

Certaines provinces ont déja adopté ce type de Iégislation. En 2011, le Manitoba est devenu

la premiére province a adopter une loi pour les proches aidants avec 'adoption de la Loi sur

la reconnaissance de 'apport des aidants naturels2®. Plus récemment, le Québec a adopté

la Loi visant a reconnaitre et a soutenir les personnes proches aidantes?. Conjointement avec
le travail sur la politique de soins a domicile de la province, la Loi vise a faire en sorte que les
proches aidants soient traités comme des partenaires dans le systéme de soins de santé®,
avec un acces aux services, a l'information et a la formation dont ils ont besoin pour remplir
leur réle de proches aidants, ainsi qu'un soutien financier et des aménagements d'emploi®®.
Cette Loi engage le gouvernement du Québec a un certain nombre d'obligations Iégales qui
ont conduit & I'élaboration de sa Politique nationale pour les personnes aidantes - Reconnaitre et
soutenir dans le respect de leurs volontés et des capacités d'engagement et de son Plan d'action
gouvernemental pour les personnes aidantes (2021-2026) - Reconnaitre pour mieux soutenir,
décrivant les actions que le gouvernement entreprendra pour donner suite a la politique®. Les
participants aux groupes de discussion ont indiqué que, comme pour toute nouvelle politique
ou législation, l'approche du Québec peut étre améliorée. Cela dit, le choix de mettre en ceuvre
une législation a été efficace pour responsabiliser le gouvernement du Québec a prendre des
mesures pour soutenir les proches aidants par le biais dobligations Iégales.
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Plusieurs gouvernements a ’extérieur du Canada ont adopté une approche formelle
de la visibilité des proches aidants par le biais de stratégies de soutien aux proches
aidants et de lois reconnaissant leur role dans la société.

La Carer Recognition Act de ’Australie, adoptée en 20102, vise a accroitre la
reconnaissance des proches aidants et a reconnaitre la précieuse contribution
qu’ils apportent a la société?*. La loi comprend une liste de principes relatifs au
traitement des proches aidants et énonce les obligations requises des organismes
de service public pour refléter les principes énoncés dans la déclaration pour les
proches aidants d’Australie®.

La New Zealand Carers’ Strategy, lancée en 2008259, envisage une société qui valorise
les proches aidants de telle sorte qu’ils soient en mesure de participer pleinement
aleur vie familiale, leurs activités sociales, leur emploi et leur parcours éducatif,

et que les proches aidants soient impliqués dans les prises de décision qui les
concernent?d. Le tout nouveau Carers’ Strategy Action Plan de la Nouvelle-Zélande
prévoit des actions visant a soutenir la reconnaissance des proches aidants,
I’amélioration de la navigation dans le systéme, le bien-étre et ’équilibre?¢2,

La Care Act du Royaume-Uni a été adoptée en 2014 %%® en remplacement de

la l1égislation initiale de reconnaissance des proches aidants de 1995264, Elle
oblige les autorités locales a promouvoir le bien-étre individuel et a fournir aux
proches aidants des informations, des conseils, des évaluations et a favoriser

la reconnaissance de leur droit a obtenir des services?%. Elle vise également a
contribuer a ’amélioration des services disponibles pour les proches aidants, a
garantir que la loi se concentre sur les besoins des personnes et a établir une voie
cohérente pour déterminer le droit au soutien des proches aidants?56,

La Carers Act de ’Ecosse a été adoptée en 20162%7 et exige des autorités qu’elles
créent un plan de soutien aux proches aidants, qu’elles mettent en ceuvre des
stratégies locales pour les proches aidants dans toute I’Ecosse, qu’elles veillent a ce
que les proches aidants bénéficient du soutien et des services dont ils ont besoin et
quelles impliquent les proches aidants lors de la création de plans pour la personne
qui recoit les soins?®. En vertu de cette loi, les proches aidants peuvent demander
un plan de soutien a leur autorité locale?®. Cette loi est un bon exemple de la facon
dont les lois adoptées par divers ordres de gouvernement peuvent fonctionner de
facon synergique.
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La Recognize, Assist, Include, Support and Engage Family
Caregivers Act des Etats-Unis fut adoptée en 201727 et
ordonne au département de la santé et des services
sociaux d’élaborer et de mettre a la disposition

du public une stratégie nationale en matiére de L 7
soins familiaux?”. Elle vise a : promouvoir des W

)
soins centrés sur la personne et la famille; faire .
participer les proches aidants et les bénéficiaires 4
= . S 9 q L
aux évaluations et a la planification; assurer des a
: o
options de reléve; et aborder les questions liées " ..

ala sécurité financiére et au lieu de travail®”. La ; ’
National Strategy to Support Family Caregivers

a été publiée en septembre 2022. En plus de cette

loi et de la stratégie nationale, les états peuvent

avoir leur propre législation sur les proches aidants,
comme la California Family Rights Act, qui permet
aux Californiens de prendre un congé avec protection

d’emploi pour fournir des soins??.

SNIOS 3d NOILVYL1S3dd 3d FHIILVIN NI XN3IIW 3HIVA4
dNOd LNYHNLONH1S INOILITOd ININVHOOHd NN

62



SNIOS 3A NOILVYLS3dd 3d IHIILVIN NI XN3IIN 3HIV4d HNOd LNVHNLONYLS ANDILITOd INNVYHODOHd NN

Améliorer, élargir et investir dans les services
destinés aux bénéficiaires de soins et aux proches
aidants

Le Canada doit améliorer et investir dans les services destinés aux bénéficiaires de soins, ce
qui contribuera également a soutenir et a améliorer les résultats pour les proches aidants.
Celasignifie qu'il faut investir dans les services pour permettre des soins a domicile et
communautaires efficaces. Il faudra également travailler a l'intégration de services de soins plus
larges, a la rationalisation de la navigation dans les systémes et de la coordination des soins et a
la promotion de soins centrés sur le patient et la famille. Pour y parvenir, il faut inclure de maniere
significative les proches aidants dans les équipes de soins, prendre des mesures proactives
pour tenir compte des besoins des proches aidants et sassurer que ces besoins sont satisfaits,
et veiller a ce que les proches aidants aient accés a des programmes de soutien qui préservent
leur bien-étre mental, physique et financier. Cela nécessite également un effort concerté pour
réduire les formalités administratives, dans la mesure du possible. En tirant les lecons des
récents efforts de transformation dans d’autres juridictions, comme le Wigan Deal au Royaume-
Uni?™, tous les ordres de gouvernement ont 'occasion de repenser la prestation des services
dans le paysage de la prestation de soins.

Les options potentielles pour aider a améliorer les services de soins
comprennent:

Augmenter le financement des services a domicile et communautaires

Les gouvernements provinciaux et territoriaux devraient augmenter le financement des
services de soutien a domicile, de soins continus et de soutien communautaire. Comme nous
le soulignons plus loin dans ce rapport, cela pourrait étre réalisé en allouant plus de ressources
afin de sassurer d'un nombre suffisant de professionnels de soutien de qualité, disponibles

et abordables pour aider aux soins a domicile et aux soins communautaires?”. Des initiatives
récentes, comme l'engagement pris par le gouvernement de I'Ontario en avril 2022 d’investir
un milliard de dollars supplémentaire pour étendre les soins a domicile au cours des trois
prochaines années, ont constitué un pas dans la bonne direction?”®. L'Ontario a également
augmenté de fagcon permanente les salaires de tous les PSD et PAB de 3 $277. De méme, le
gouvernement de l'Alberta sest engageé a verser 36 millions de dollars supplémentaires pour
résoudre les problémes de dotation en personnel dans les foyers et les centres de soins
continus et pour augmenter les salaires des aides-soignants?’®. Cependant, pour ameéliorer
l'expérience et la situation des bénéficiaires de soins et des fournisseurs de soins, des
investissements plus importants et durables sont nécessaires pour lutter contre Iépuisement
professionnel des proches aidants et des fournisseurs de soins, améliorer les conditions de
travail des fournisseurs de soins et mettre fin au rationnement des soins.
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Rendre obligatoire I'’évaluation des besoins des proches aidants

Des outils dévaluation normalisés pourraient étre rendus obligatoires pour les services de
soins. Ces outils pourraient étre utilisés pour évaluer les besoins des proches aidants et leur
admissibilité a tous les services disponibles. Les résultats de I'évaluation pourraient étre utilisés
pour élaborer un plan de soutien et de soins centré sur la famille. Par exemple, les chercheurs
ont constaté gu’ils pouvaient facilement identifier les proches aidants qui bénéficieraient d’'un
soutien plus important aprés avoir examiné leur questionnaire d'auto-évaluation interRAl a
l'aide d’'unindice de bien-étre des proches aidants?’®. En utilisant cette approche, les criteres
dadmissibilité et les outils d'évaluation et de sélection pourraient étre uniformes dans chaque
province et territoire et pourraient étre transparents et accessibles pour lensemble des
services, des formations et des soutiens financiers financés par I'Etat?e°. Dans un autre exemple,
le Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT), développé conjointement par Gail Ewing

et Gunn Grande, deux médecins du Royaume-Uni, cible les aspects pour lesquels les proches
aidants ont besoin de plus de soutien pour prendre soin du membre de leur famille ou de leur
ami et pour prendre soin deux-mémes?®'. Le CSNAT est court, facile a utiliser et implique une
approche en cing étapes, de l'introduction au plan d’action partagé et ala révision222,

Certains gouvernements ont déja pris des mesures pour exiger des évaluations des proches
aidants. Par exemple, la Care Act du Royaume-Uni donne aux proches aidants le droit de faire
évaluer leurs propres besoins et d’'y répondre?®3, Cependant, pour que les évaluations des
proches aidants soient efficaces, les participants aux groupes de discussion ont souligné
gu’elles doivent étre liées a des obligations concrétes d'agir et a des services et soutiens
adéquatement financeés qui répondent aux besoins identifiés.

Fournir une formation et un soutien pour répondre aux besoins uniques des
proches aidants

Les proches aidants se retrouvent constamment dans des circonstances ou ils bénéficieraient
d’'un encadrement et d’'une formation. Comme les besoins d’'un bénéficiaire de soins changent,
il en vade méme pour les besoins de formation des proches aidants. La formation et le

soutien des proches aidants devraient donc étre disponibles et adaptables a leur situation
actuelle. Les proches aidants devraient étre orientés vers des formations et des ressources
qui existent déja, comme les cours en ligne d'éducation permanente de I'Université McMaster
sur les éléments essentiels de la prestation de soins?®. Par ailleurs, les institutions devraient
investir dans davantage de cours adaptés aux défis actuels auxquels les proches aidants sont
confrontés. Au-dela de la formation, les proches aidants devraient avoir un acces garantiaun
accompagnement personnalisé par des professionnels de la santé afin de pouvoir répondre aux
besoins uniques du bénéficiaire des soins.

Il peut étre difficile pour les fournisseurs de soins de santé d'identifier, dencourager et de
soutenir les proches aidants, mais une approche centrée sur la personne qui tient compte des
traumatismes pourrait permettre de mieux y arriver. Cela est d'autant plus important pour les
proches aidants de lacommunauté LGBTQ2S+, les nouveaux arrivants, les proches aidants
racisés et les femmes proches aidantes. Des chercheurs de 'Université de I'Alberta ont
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collaboré ala création de ressources de formation et d'une plateforme d’apprentissage pour

les fournisseurs de soins de santé sur les soins centrés sur les proches aidants?®®, Les proches
aidants vivent des circonstances et présentent des besoins uniques qui pourraient étre mieux
satisfaits par des soins centrés sur la personne qui tiennent compte des traumatismes, ainsi que
par une évaluation cohérente qui garantit que leurs besoins deviennent une composante du plan
de soins.

Permettre des soins intégrés entre les services et les secteurs

Les gouvernements provinciaux et territoriaux pourraient collaborer avec les autorités locales
de santé et de services sociaux pour offrir des soins plus intégrés, qui placent le bénéficiaire
des soins et ses proches aidants au centre des soins et organisent les services en fonction

de leurs besoins?®. Il y a eu un certain mouvement pour adopter cette approche au sein

des gouvernements et des organisations. Par exemple, 'Organisme de soutien aux aidants
naturels de 'Ontario a dirigé les efforts visant a développer une plus grande coordination et
collaboration entre les différents secteurs, y compris les travaux visant a intégrer les stratégies
des proches aidants dans les nouveaux modeles de soins intégrés au sein des équipes de santé
de I'Ontario?®”. Cependant, d'autres mesures sont nécessaires pour permettre l'intégration des
soins. Par exemple, les ententes de financement pourraient étre mieux intégrées afin de créer
une responsabilité partagée et d’inciter a la collaboration entre les différents fournisseurs de
services et les différents milieux de soins de santé®®,

Développer et financer les roles de navigateurs publics

Tout en sefforcant de réaliser des soins véritablement intégres, les gouvernements provinciaux
et territoriaux pourraient développer davantage de réles d’intervenants-pivots publics. Bien
gu’un certain soutien a la navigation dans le systéme soit offert par les gestionnaires de cas et
les travailleurs sociaux des systémes de santé et sociaux, les navigateurs publics auraient pour
mandat principal d'aider les gens aidentifier et a surmonter les obstacles a l'accés aux services
de soins?*°. Par exemple, Family Navigator est un registre en ligne qui dirige les familles de
membres des Forces armeées canadiennes vers des ressources, des outils et des informations
pour soutenir des individus vivant avec des handicaps ou présentant des besoins liés au
vieillissement?®°, Les navigateurs publics sont de plus en plus nombreux au Canada, mais le
développement de ces roles pourrait étre élargi pour transformer la navigation dans le systéme
et la coordination des soins en une responsabilité publique, plutdt gu'une obligation transférée
aux proches aidants et aux bénéficiaires de soins?®'. Pour étre efficaces, ces navigateurs doivent
étre parfaitement formés en ce qui concerne les systémes dans lesquels ils évoluent et savoir
comment manceuvrer au-dela des silos pour obtenir des résultats probants pour les personnes
gu’ils soutiennent. Inévitablement, une partie de la navigation dans les systemes exigera des
frais pour les proches aidants, a l'instar des services existants qui aident les bénéficiaires a
gérer les allocations de financement individualisées. Loctroi de permis ou un autre régime

de surveillance serait nécessaire pour garantir la conduite éthique des navigateurs formés

et prévenir les conflits d’intéréts entre les navigateurs et les organismes de services. Ce role
pourrait également étre l'occasion d'engager de proches aidants expérimentés pour aider leurs
pairs a naviguer dans des systémes complexes.
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Elaborer des stratégies pour soutenir les proches
aidants qui occupent un emploi

De nombreux proches aidants ont du mal a concilier la prestation de soins et un emploi
rémuneéré, et souvent, ils quittent complétement le marcheé du travail. Le fait de quitter
prématurément le marché du travail, souvent a un moment ouils sont au sommet de leur
carriere, met en péril la stabilité financiére des proches aidants. Les travailleurs perdent des
revenus et des crédits de pension et la population active perd des employés expérimentes,
qualifiés et compétents, ce qui entrave la croissance économique?®. Le fait d'aider un plus grand
nombre de proches aidants a demeurer sur le marché du travail profiterait a 'économie et au
Canada dans son ensemble en favorisant 'échange de connaissances intergenérationnelles
entre les travailleurs et en maximisant la productivité économique?.

Les proches aidants ont besoin de flexibilité et de soutien pour conserver leur plein emploi et
leur bien-étre personnel tout en fournissant des soins. Les secteurs public et privé ont tous deux
unrole ajouer dans la création de stratégies et de politiques en matiére de lieu de travail afin de
favoriser des lieux de travail adaptés aux proches aidants?**. Le plein emploi pour la plupart des
proches aidants est possible siles taches de soins ne sont pas écrasantes et s'ils bénéficient
d’'un soutien au travail?®.

Les options politiques potentielles pour soutenir les proches aidants sur
le marché du travail incluent :

Elargissement des congés et des avantages fédéraux, provinciaux et territoriaux

Bien que les congés et avantages existants soient plus solides au Canada que dans certains
autres pays, les gouvernements fédéral, provinciaux et territoriaux peuvent faciliter la vie des
proches aidants employés en élargissant les options de congés et d'avantages. La plupart des
proches aidants doivent s'absenter du travail pendant plus de cing a dix jours pour sacquitter

de leurs responsabilités. Dans certains cas, ces responsabilités sont permanentes et, souvent,
elles ne donnent pas droit aux congés payes, car elles ne sont pas liées a une maladie grave ou a
des soins de fin de vie.

Le gouvernement fédéral pourrait réduire les obstacles administratifs a l'accés aux prestations,
comme la nécessité de fournir une attestation médicale, et élargir les critéres d'admissibilité
pour inclure un large éventail de responsabilités en matiére de prestation de soins®. Ces
avantages, ou une solution similaire, devraient également étre mis a la disposition des proches
aidants qui sont des travailleurs autonomes, occasionnels ou a temps partiel, car ils sont
souvent exclus des congés et des avantages offerts par le régime d'assurance-emploi. Ces
proches aidants sont confrontés aux mémes realités que les employés a temps plein, mais n'ont
pas acces aux mémes avantages financiers?*".
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Législation et promotion du travail flexibles

Certains pays ont pris des mesures pour garantir le droit a des modalités de travail flexibles

afin de permettre aux proches aidants de conserver leur emploi. La législation sur le travail
flexible peut réduire le stress, diminuer la stigmatisation et la discrimination et prévenir le retrait
prématuré du marché du travail chez les proches aidants qui travaillent?®. La Belgique, la
France, l'Allemagne et les Pays-Bas offrent a tous les employés le droit &a des modalités de travail
flexibles par le biais de la législation®°,

Les organismes a but non lucratif et les organismes financés par le gouvernement peuvent agir
en tant que partenaires pour promouvoir des lieux de travail inclusifs et favorables aux proches
aidants®®. Employers for Carers au Royaume-Uni est un organisme a but non lucratif qui aide les
employeurs membres a soutenir et a retenir leurs employés®°'. En Australie, Carers + Employers
est un projet qui incite les employeurs a respecter un ensemble de normes3°2

Politiques professionnelles favorables aux proches aidants

Les employeurs peuvent soutenir les proches aidants par le biais de politiques en milieu

de travail favorables aux proches aidants (PMTFPA), qui proposent des changements
organisationnels en faveur des proches aidants dans la main-d'ceuvre®®. Ces politiques aident
les employeurs a conserver leurs employeés, a réduire le roulement du personnel et a améliorer
la culture du lieu de travail. Les composantes courantes des PMTFPA comprennent : des
suppléments de congés payeés; des avantages sociaux tels que des groupes de soutien, des
conseils et des ateliers; des soins d'urgence subventionnés en milieu de travail; des politiques
de congés prolongés pour les proches aidants; et des modalités de travail flexibles3©4.

LAssociation canadienne de normalisation (CSA) s'est associée a I'Université McMaster,

et plus particulierement a Allison Williams, pour créer lanorme B701-17 : Norme sur les
organisations favorisant et appuyant les aidants naturels (disponible en frangais et en anglais)

et un manuel associé, B701HB : Helping worker-carers in your organization®* (disponible en
anglais seulement), qui peuvent étre utilisés par les organisations pour soutenir leurs proches
aidants. Une large gamme d'outils associés conviviaux ont été crées et peuvent étre téléchargés
gratuitement°®, La flexibilité forcée du lieu de travail qui est apparue en raison de la pandémie de
la COVID-19 a été utile pour de nombreux proches aidants salariés, qui ont bénéficié d’'une plus
grande flexibilité dans leur horaire et leur lieu de travail®°7 38,

Alors que les employeurs accordent de plus en plus d’'attention aux questions d'égalité et
déquité entre les genres, de diversité et d’inclusion, on remarque une tendance a considérer les
proches aidants comme un groupe distinct lors de I'élaboration de politiques sur le lieu de travail
afin de sassurer qu'ils sont protégés contre la discrimination3°®. Les proches aidants doivent

se sentir en confiance en s'identifiant comme tels auprés de leur employeur, sans craindre

que cette auto-identification ne nuise a leurs chances d'emploi ou de progression au sein de
lorganisation. En outre, le fait de limiter les PMTFPA aux soins fournis a la famille biologique
plutét gua la famille choisie risque dexclure les personnes de la communauté LGBTQ2S+ des
mesures d'adaptation. Les PMTFPA devraient sappliquer a tout proche aidant au seinde la
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Au Canada, les
gouvernements peuvent
donner ’exemple en
tant qu’employeurs de
premier plan et sensibiliser
al'importance et aux
avantages de soutenir
les proches aidants au
travail. Par exemple, le
gouvernement fédéral
emploie des centaines
de milliers de personnes
et devrait adopter les
meilleures pratiques,
notamment la norme CSA
sur I’inclusion des proches
aidants et les PMTFPA.

Il pourrait promouvoir
ces pratiques et accroitre
la sensibilisation et
I'utilisation de la Prestation
de compassion.

population active qui fournit des soins a un proche®°. Enfin,
les PMTFPA doivent tenir compte des besoins uniques
des proches aidants transnationaux, a double tache et
immigrants.

Leadership du gouvernement

Au Canada, les gouvernements peuvent donner l'exemple
en tant gqu'employeurs de premier plan et sensibiliser a
l'importance et aux avantages de soutenir les proches
aidants au travail®". Par exemple, le gouvernement

fédéral emploie des centaines de milliers de personnes

et devrait adopter les meilleures pratiques, notamment
lanorme CSA sur l'inclusion des proches aidants et

les PMTFPA. Il pourrait promouvoir ces pratiques et
accroitre la sensibilisation et I'utilisation de la Prestation
de compassion3?. De plus, les gouvernements devraient
envisager de responsabiliser et d'inciter les lieux de travalil
afournir des PMTFPA aleurs employés et examiner
comment soutenir les proches aidants dans les secteurs
ouils N'ont pas acces aux améenagements et a la flexibilité
dulieu de travail. Les proches aidants qui ne bénéficient
pas de politiques et daménagements sur le lieu de travail
sont plus susceptibles d'avoir un plus faible revenu et

sont donc touchés de maniére disproportionnée par les
responsabilités conflictuelles du travail de soins et du
travail rémunéré.
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Développer des soutiens financiers qui reflétent la
valeur des proches aidants

Le fardeau financier que représente la prestation de soins pour les amis et la famille est
incontestable. Dans un récent sondage auprés des proches aidants canadiens, plus du deux
tiers des répondants ont indiqué que l'aide financiere était 'une des formes de soutien les plus
souhaitées®®. |l est €également clair que, sans les proches aidants, nos systémes sociaux et de
soins de santé seraient confrontés a des colts et des conséquences immeédiats. Il est essentiel
que les proches aidants puissent continuer a fournir des soins a leurs amis et a leur famille, mais
cette prestation de soins ne devrait jamais les contraindre a accepter une insécurité financiére.

Les gouvernements doivent reconnaitre limmense valeur @conomique du travail fourni

par les proches aidants et les fournisseurs de soins, garantir leur sécurité financiére et les
aider a maintenir leur bien-étre physique, mental et financier. L'évaluation de l'efficacité et de
l'accessibilité des soutiens financiers, tant fédéraux que provinciaux et territoriaux, permettrait
d'identifier les aspects a améliorer et ceux ou le soutien fait totalement défaut. A partir de 13, les
politiques de soutien financier pourraient étre adaptées al'échelle du pays par tous les ordres
de gouvernement. Les politiques révisées de soutien financier aux proches aidants devraient
étre plus exhaustives et tenir compte des sources directes et indirectes de soutien financier.

Les changements de politique possibles pour améliorer les soutiens
financiers aux proches aidants incluent:

Rendre les crédits d’'imp6t et les prestations plus inclusifs

Le modeéle actuel de soutien financier pour les proches aidants utilise le systeme fiscal pour
encourager le maintien de I'emploi et de la prestation de soins, mais les crédits d'impdt et les
prestations disponibles aux niveaux fédéral, provincial et territorial pour les proches aidants
gagneraient a étre plus inclusifs. Les gouvernements devraient apporter des changements
aux crédits d'impot et aux prestations disponibles afin de les rendre plus faciles d'accés en
élargissant leurs critéres dadmissibilité.

Au minimum, les prestations pour proches aidants du Canada devraient étre mises ala
disposition de ceux qui sont des travailleurs autonomes, occasionnels ou a temps partiels* 3%,
L'exigence d'une attestation médicale indiquant que la personne recevant les soins est en fin de
vie pourrait étre supprimée des critéres, ou l'admissibilité aux prestations pourrait étre élargie
au-dela des congeés pris pour fournir des soins a une personne en fin de vie, gravement malade
ou blessée. De plus, les crédits d'impbt pourraient étre transformés en crédits remboursables
pour bénéficier a tous les proches aidants contribuables, plutdét que d'étre réservés a ceux

dont les revenus sont suffisamment élevés pour en bénéficier. Les proches aidants pourraient
égalemenent avoir la possibilité de fractionner leur revenu avec leur conjoint afin de rendre 'un
ou les deux admissibles aux crédits d'impét.
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Soutenir les proches aidants directement par le biais d’allocations ou de revenus

En dehors du systéme fiscal, soutenir directement les proches aidants par le biais d'allocations
ou de revenus est une autre option pour assurer leur sécurité financiére. La Nouvelle-Ecosse

offre une compensation directe aux proches aidants au moyen de subventions et dallocations.

Le gouvernement fédéral et les autres gouvernements provinciaux et territoriaux devraient
envisager d’introduire des soutiens du revenu similaires pour les proches aidants, ce qui

contribuerait a assurer un revenu de base aux proches aidants et a démontrer la valeur de
la prestation de soins pour la société. Elle a également l'avantage de soutenir les proches
aidants qui n'ont pas de revenu imposable et ne bénéficient donc pas des crédits d'impot non

remboursables.

La Nouvelle-Ecosse
offre une compensation
directe aux proches
aidants au moyen
de subventions
et d’allocations.

Le gouvernement
fédéral et les autres
gouvernements
provinciaux et
territoriaux devraient
envisager d’introduire
des soutiens du revenu
similaires pour les
proches aidants, ce qui
contribuerait a assurer
un revenu de base aux
proches aidants et a
démontrer la valeur de
la prestation de soins
pour la société.

Les programmes de compensation directe sont une
composante de la politique des proches aidants dans

diverses autres juridictions, notamment en Australie, au
Royaume-Uni, en France, en Allemagne, aux Pays-Bas, en
Suéde et en Norvege®®. Par exemple, la Care Allowance en
Allemagne est offerte aux proches aidants par le biais d’'une
assurance de soins along terme qui est versée directement

au bénéficiaire des soins, lequel peut ensuite transférer le
paiement a son proche aidant®”. Le montant dépend des
besoins du bénéficiaire des soins et n'est pas considéré
comme un revenu imposable, ce qui signifie que les proches
aidants peuvent ajouter le montant a leur revenu net chaque
année®®, Lallocation suédoise pour les proches aidants est une
compensation pour les proches aidants dans les ménages ou
le membre de la famille effectue le travail de soins. Ce montant
correspond au méme niveau d’indemnisation que celui qui
serait accordé a une personne rémunérée pour fournir une aide
adomicile®®. Cette allocation s'ajoute a l'allocation de soins a
domicile qui est disponible dans les situations ou les besoins en
soins a domicile sont importants®°.
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Allocations de soins au Royaume-Uni et en Australie

Le Royaume-Uni et I’Australie sont deux pays parmi d’autres qui utilisent les
allocations pour proches aidants afin de reconnaitre la valeur du travail des proches
aidants et d’encourager ces derniers a demeurer dans la population active.

Au Royaume-Uni, la Carer’s Allowance est une allocation hebdomadaire de 68 £ (103
$) versée aux personnes qui passent au moins 35 heures par semaine a s’occuper
de personnes handicapées®?'. Cette prestation est destinée aux personnes qui
s’occupent a plein temps d’un enfant et qui, de ce fait, ne peuvent toucher un
revenu suffisant3?2, En Ecosse, les proches aidants recoivent désormais une somme
forfaitaire supplémentaire deux fois par an3%,

La politique australienne de paiement aux proches aidants offre aux proches aidants

a faible revenu le Carer Payment, une prestation versée toutes les deux semaines
aux proches aidants a temps plein qui ne peuvent pas travailler en raison de leurs
responsabilités®?*. Les proches aidants a revenu élevé peuvent bénéficier de la
Australian Carer Allowance, visant ceux qui fournissent jusqu’a 20 heures de soins
par semaine®?®, La Carer Allowance est soumise a des conditions de revenus et est
versée aux proches aidants qui gagnent moins de 250 000 AUD (222 400 $) par an.
Elle s’éléve a 136,50 AUD (120 $) toutes les deux semaines?326.

Augmenter les soutiens financiers pour les personnes handicapées

Les proches aidants sont indirectement influencés par l'insuffisance du soutien financier
accordeé aux bénéficiaires de soins. Les participants aux groupes de discussion ont affirmé que
les proches aidants comblent souvent les lacunes sur le plan financier ou en fournissant leurs
propres soins lorsque les personnes ayant un handicap recoivent moins que ce dont elles ont
besoin pour couvrir leurs frais de base. De plus, le manque de soutien oblige les personnes
vivant avec un handicap, ainsi que leurs familles, a étirer leur budget pour se payer des soins
professionnels®?. A leur tour, les fournisseurs de soins rémunérés fournissent souvent plus de
soins aleurs bénéficiaires que ceux pour lesquels ils sont payés. Un soutien financier inadéquat
pour les personnes ayant un handicap a des conséquences négatives pour les personnes
recevant des soins, leurs proches aidants et leurs fournisseurs de soins rémunéréss?s,

Le gouvernement du Canada a récemment présenté le Projet de loi C-22, la Loi visant a réduire la
pauvreté et a renforcer la sécurité financiére des personnes handicapées par I'établissement de la
prestation canadienne pour les personnes handicapées et apportant une modification corrélative
alaLoide l'impot sur le revenu du Canada, qui a été adoptée en premiéere lecture le 2 juin 202232,
La Loi proposée vise a réduire la pauvreté chez les Canadiens handicapés en age de travailler,
qui sont deux fois plus susceptibles de vivre dans la pauvreté, grace ala prestation canadienne
pour personnes handicapées®®. Si elle est adoptée, cette nouvelle loi et cette nouvelle
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prestation financiére constitueront une étape importante pour |
que les Canadiens vivant avec un handicap et les personnes

qui en prennent soin jouissent d’'une meilleure qualité de
vie. Le gouvernement du Canada devrait accorder la
priorité a 'adoption de ce projet de loi et alamise en
ceuvre de la nouvelle prestation.

De méme, les gouvernements provinciaux et
territoriaux pourraient envisager d'augmenter le
montant de l'aide fournie et veiller a ce qu'il soit v
régulierement ajusté en fonction de l'inflation. La
récente augmentation de 5 % des paiements du
POSPH par le gouvernement de 'Ontario est la
bienvenue, mais elle ne représente qu’une fraction de
ce qui est nécessaire pour que les personnes ayant un
handicap vivent au-dessus du seuil de pauvretés®',

Le National Disability Insurance
Scheme de I’Australie

En Australie, le National Disability Insurance Scheme (NDIS) a été créé en vertu

de la loi de 2013 sur le National Disability Insurance Scheme (NDIS Act). Le NDIS est
financé publiquement par le gouvernement australien et les gouvernements des
états et territoires participants et n’est pas soumis a des conditions de ressources.
Le programme finance les cotts de soutien liés au handicap d’une personne, tout
en établissant des limites quant a ce qui est fourni. Le financement va directement
a la personne ayant un handicap et elle ou son proche aidant choisit ensuite les
fournisseurs qui lui fourniront les biens et services®?2.

Le programme ne paie pas les frais de subsistance de base en dehors de ceux qui
sont directement liés a un handicap. Il n’existe donc aucun montant fixe fourni a
chaque personne3®. Chacun recoit plutot un plan individuel basé sur ses besoins®*.
Le NDIS aide a faire le lien entre les personnes et les informations et services dans
leurs communautés. Les objectifs du NDIS sont de soutenir 'indépendance et

la participation économiques, de fournir des aides, de permettre aux personnes
d’exercer leur choix et de promouvoir la fourniture d’aides de haute qualité3®.

SNIOS 3d NOILVYL1S3dd 3d FHIILVIN NI XN3IIW 3HIVA4
dNOd LNYHNLONH1S INOILITOd ININVHOOHd NN

72



SNIOS 3A NOILVYLS3dd 3d IHIILVIN NI XN3IIN 3HIV4d HNOd LNVHNLONYLS ANDILITOd INNVYHODOHd NN

Développer la main-d’ceuvre et améliorer les
conditions des fournisseurs de soins

Une réforme est nécessaire pour soutenir et développer la main-d'oceuvre des fournisseurs de
soins et combler les lacunes majeures en matiere de main-d'ceuvre. Cela signifie ameéliorer les
conditions de travail des fournisseurs de soins et faire de la profession une carriére viable et
respectée along terme. La professionnalisation permettrait de renforcer les professions du
secteur de la prestation de soins en améliorant les structures et les parcours de carriere. Cela
signifie également prendre des mesures pour attirer et développer un vivier de talents solides
qui peuvent travailler a titre de proches aidants.

Les options potentielles pour développer la main-d’ceuvre et améliorer les
conditions incluent :

Augmenter la rémunération et le financement des fournisseurs de soins

Les provinces et les territoires pourraient collaborer avec tous les organismes de dotation

en personnel, de services aux personnes ayant une déficience intellectuelle, de soins a
domicile et de soins communautaires, ainsi gu'avec les syndicats concernés, afin d'accroitre la
rémunération des fournisseurs de soins, notamment en augmentant les salaires, en accroissant
le nombre de postes a temps plein disponibles et en encourageant l'offre d'avantages sociaux
en milieu de travail, comme les médicaments et les soins dentaires. Certaines provinces, comme
I'Ontario, ont déja mis en ceuvre des augmentations de salaire pour les PSD et les PAB dans la
foulée de la COVID-19%¢, Ces augmentations doivent étre soutenues, accrues et adoptées dans
tout le Canada. Dans le cas des salaires, les provinces et les territoires pourraient également
devoir se coordonner avec le gouvernement fédéral, car la capacité des agences et autres
fournisseurs a améliorer les salaires des travailleurs est liée aux niveaux et aux structures de
financements¥.

Soutenir la professionnalisation des fournisseurs de soins

Bien que les roles des fournisseurs de soins soient importants et généralement compris, ce
domaine de travail n'a pas encore été professionnalisé au Canada. La professionnalisation
pourrait permettre d'établir une certification, de fixer des normes pour la prestation des soins,
de réglementer des salaires équitables, de plaider pour de meilleures conditions de travail et de
fournir des exigences et des ressources en matiére de développement professionnel continu33,

La professionnalisation se fait souvent par le biais d'une association professionnelle, ce qui
constitue une bonne fagon daméliorer le statut des fournisseurs de soins et de relever certains
des autres défis auxquels est confrontée la main-d'ceuvre.

Des associations professionnelles pour les postes de fournisseurs de soins existent déja dans
d'autres pays et dans certaines provinces. L'Ontario, par exemple, travaille a la création d'une
association ontarienne des professionnels des services aux personnes ayant une déficience
intellectuelle®®.
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Associations professionnelles et agences pour les
professionnels de soutien

Aux Etats-Unis, la National Alliance for Direct Support Professionals (NADSP) offre

un soutien aux PSD. La NADSP offre des possibilités de formation continue, en
certifiant les travailleurs afin d’encourager une meilleure rémunération, en offrant
une formation continue et un acces a ’avancement professionnel, en s’assurant que
les valeurs et I’éthique peuvent étre apprises et mises en ceuvre dans le travail de
premiére ligne, et en améliorant les partenariats entre les PSD et la communauté
des aidants pour renforcer la qualité des soins.

La Alliance of Direct Support Professionals of Manitoba donne aux PSD une voix
unifiée. Elle cherche a : sensibiliser le public au travail des PSD au Manitoba;
promouvoir la responsabilisation du public, du gouvernement, des organismes
et des PSD; élaborer et promouvoir des normes professionnelles; et défendre les
intéréts des PSD34°,

Au Royaume-Uni, la National Association of Care & Support Workers (NACAS) aide les
travailleurs du secteur des soins et du soutien a développer leur carriére grace aux
connaissances, au développement des compétences et au partage des meilleures
pratiques®¥. La NACAS a été créée pour aider a professionnaliser 1a main-d’ceuvre,
arenforcer sa réputation et a aider les travailleurs des soins et du soutien a se
sentir respectés®*?. L'une des principales caractéristiques de I’adhésion a la NACAS
réside dans ses options de formation et de développement professionnel pour les
travailleurs de soins et d’assistance, tels que les DSP et les PAB343,

Soutenir 'immigration pour combler les lacunes de main-d’ceuvre

Laugmentation de l'immigration et le développement de classes d'immigration spécialisées en
prestation de soins pourrait aider a combler les lacunes de main-d'oeuvre dans ce domaine. Le
Canada est déja en train daugmenter les seuils d'immigration a la suite d’une pénurie causée par
la COVID-19. Le plan fédéral 2022-2024 sur les niveaux d'immigration trace la voie vers un taux
d'immigration établi a un pour cent de la population du Canada pour aider a combler les lacunes
critigues du marché du travail et soutenir notre économie3*. En paralléle, le gouvernement
fédéral pourrait travailler avec les gouvernements provinciaux et territoriaux pour tirer parti de
leurs plans existants visant a relever les défis de la main-d'ceuvre par le biais de Iimmigration

et utiliser une stratégie coordonnée pour augmenter l'offre de fournisseurs de soins qualifiés a
travers le pays. Ces plans devraient inclure des voies d'acces a larésidence permanente et des
meécanismes de protection contre les conditions de travail abusives.

74

SNIOS 3A NOILVLS3dd 3d IHIILVIN NI XN3IIN FHIV4d HNOd LNVHNLONYLS INDILITOd INNVYHODOHd NN



Développement de la main-d’ceuvre des fournisseurs de
soins et stratégies de dotation en personnel au Canada
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Certains travaux ont été réalisés au Canada pour cultiver des stratégies ciblées de
développement de la main-d’ceuvre afin de résoudre les problémes d’offre de main-
d’ceuvre et les défis auxquels sont confrontés les fournisseurs de soins. Le University
Health Network, en collaboration avec le Future Skills Centre et d’autres partenaires,
développe actuellement des ressources pour soutenir les PAB et pour aplanir les inégalités
auxquelles ils sont confrontés par rapport aux autres professions de la santé®*S, Dans le
Plan de dotation en personnel des soins de longue durée de I’Ontario, la province prévoit :
d’augmenter les niveaux de dotation; de recruter, de maintenir en poste, de former et

de soutenir un plus grand nombre d’employés; de soutenir le développement continu;
d’améliorer les conditions de travail; d’assurer un plus grand leadership; et de mesurer le
success46,

D’autres stratégies de développement de la main-d’ceuvre se sont concentrées sur le
secteur des services de développement. Par exemple :

Le programme Alberta Persons with Developmental Disabilities s’est associé aux Alberta
Council of Disability Services en 2004 pour lancer Workforce 2010, une initiative de trois
ans visant a analyser les défis en matiére de ressources humaines auxquels est confronté
le secteur des services communautaires aux Albertains vivant avec un handicap3¥. Les
résultats de cette initiative ont été utilisés pour inspirer le développement d’une stratégie
de ressources humaines pour les services communautaires pour personnes vivant avec
un handicap, lancée en 20062348, La stratégie comprenait neuf domaines d’intervention :
image de marque et marketing; communication avec les conseils communautaires

sans but lucratif; suivi des mesures du marché du travail et des ressources humaines;
promotion du secteur en tant qu’employeur de choix; professionnalisation du

secteur; communication avec les employés; création d’une main-d’ceuvre qualifiée;
développement du leadership; et intégration des ressources humaines aux normes
d’accréditation. Ce travail s’est poursuivi dans le sillage de la COVID-19, en vue de mettre
en place un systéme de services compétent et durable a I'intention des personnes vivant
avec un handicap®*.

Le ministére des Services aI'enfance et des Services sociaux et communautaires de I'Ontario
s’est associé aux organismes de services aux personnes ayant une déficience intellectuelle
en 2008 pour lancer la Stratégie de ressources humaines des services aux personnes
ayant une déficience intellectuelle (Stratégie RHSPD). Cette stratégie décennale visait a
soutenir le développement de la main-d’ceuvre et a améliorer les ressources humaines
dans le secteur en ciblant quatre objectifs clés : accroitre le bassin de professionnels;
assurer la cohérence et la conformité de I’éducation, de 'apprentissage en milieu de travail
et du perfectionnement professionnel ; créer des possibilités de progression de carriére

et les clarifier; et encourager la gestion et le leadership axés sur les compétences3s°, A

ce jour, ce travail a produit une variété de ressources pour aider les professionnels des
ressources humaines a améliorer ’embauche et la rétention du personnel et a offrir une
formation en cours d’emploi plus efficace. Un nouveau programme d’apprentissage a
également contribué a renforcer le réseau de talents entre les colléges et les agences

recherchant des travailleurs de premieére ligne.
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Conclusion

« En effet, soutenir a la fois les
patients atteints de démence et
leurs proches aidants n’est pas
seulement une obligation politique;
c’est un impératif moral. Ou pour le
dire autrement : une société peut
étre jugée, non seulement par la
facon dont elle traite ses membres
les plus vulnérables, mais aussi par
la facon dont elle traite ceux qui
s’en occupent3*9, »

-

~ Editorial, Toronto Star



NOISNTONOD

Conclusion

Léparpillement canadienne de mesures de soutien en matiére de prestation de soins
abandonne les Canadiens. Le systéme de fortune actuel des politiques en matiére de
prestation de soins a travers le pays tient pour acquis le travail essentiel des proches aidants et
des fournisseurs de soins et leur offre bien moins de soutien et de protection que ce dont ils ont
besoin pour pouvoir prendre soin des autres et prendre soin d'eux-mémes.

Sans une réponse immédiate en matiére de politique publique, les proches aidants et les
fournisseurs de soins ne seront pas en mesure de fournir le travail que le Canada exige
d’eux. Si cela se produit, le systéme de soins de santé du Canada ne sera pas en mesure de se
maintenir et notre économie fonctionnera bien en deca de son potentiel. Les proches aidants
et les fournisseurs de soins ne peuvent plus étre un soutien invisible sur lequel tant de gens et
une grande partie de I'économie comptent chaque jour. Les proches aidants et les fournisseurs
de soins doivent se sentir écoutés, compris et considérés dans les politiques publiques, la
prestation des soins de santé et les programmes dans tout le pays.

Ce changement est possible, et il peut commencer par de bonnesidées sur la fagon
d'améliorer les services pour les personnes qui recoivent des soins, de développer et de
valoriser la main-d'ceuvre des fournisseurs de soins et de fournir une aide financiére, un soutien
sur le lieu de travail et des services ciblés pour les proches aidants. Les proches aidants,

les fournisseurs de soins et les bénéficiaires de soins méritent mieux. Grace a une réponse
coordonnée de tous les ordres de gouvernement, le Canada peut devenir le meilleur endroit
au monde pour donner et recevoir des soins.

Ce rapport poursduit le cri d’alarme lancé depuis des décennies par les proches aidants, les
fournisseurs de soins et les organisations. Il sagit d’'une tentative de faire avancer les politiques
publigues, en placant les besoins des proches aidants du Canada en téte des programmes

des gouvernements provinciaux, territoriaux et féderal. Depuis trop longtemps, les proches
aidants font un travail héroique, pour lequel ils ne sont pas soutenus. Ce rapport peut constituer
une lueur d'espoir qui met en lumiére la collaboration et 'action nécessaires ala création d'un
meilleur systéme de prestation de soins a l'échelle du pays.

Les proches aidants constituent le prochain défi en matiére de politiques publiques au
Canada. Le CCEA voit le Canada comme un chef de file en matiére de soins de qualité, un
lieu ol la prestation de soins est valorisée, ou les bénéficiaires de soins, les proches aidants
et les fournisseurs de soins sont au coeur de la planification des politiques et ou il existe un
systéme réel et fonctionnel qui soutient la prestation de soins.
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Annexe : Mécanismes de soutien,
avantages et programmes pour les
proches aidants

Légende:

R -Remboursable

NR —Non-remboursable

Province/

Territoire

Crédits d’impot
et déductions 3%2
353

= Crédit canadien pour
aidant naturel-NR, 4
844%-7348 %

= Frais médicaux

Avantages et
Congés 354 355 356

= Congé de soignant
= Prestations pour
proches aidants

Programmes et
services 357358

el « Crédit dimpot
pour personnes
handicapées-NR, 8
662%-13715%
= Crédit canadien pour = Congé de soignant Reléve:
aidant naturel -NR, 4 (27 semaines) = Adomicile
844 % = Congé pour = |nstallation a court
= Crédit d'impobt obligations familiales terme
pour personnes (cingjours) = Programmes de jour
. handicapées-NR, 8 (ainés et adultes
Colombie- o
. . 303% handicapés)
Britannique | .. .
rais medicaux
= Crédit d'impobt aux
ainés pour la sécurité
adomicile-R, jusqua
10000 %
= Crédit canadien pour = Congé de soignant Reléve:
aidant naturel - NR, 11 (27 semaines) = A domicile
212$ = Congéencasde = |nstallation a court
= Crédit d'impot maladie grave (16 terme (ainés)
Alberta pour personnes semaines) = Programmes de jour
handicapées—NR, 14 = Congé pour (ainés)
940% obligations

= Frais médicaux

personnelles et
familiales (cing jours)
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Saskatchewan

= Crédit canadien pour
aidant naturel-NR, 9
559 %

= Créditd'impot
pour personnes
handicapées—NR, 9
559 %

= Frais médicaux

= Congé de soignant
(28 semaines)

Reléve:

= A domicile

= |nstallation a court
terme (ainés)

= Programmes de jour
(ainés)

= Prestation pour aidants
naturels—-R,1400 $
= Crédit d'impo6t

= Congé de soignant
(28 semaines)
= Congé pour

Reléve:
= A domicile
= |nstallation a court

Manitoba pour personnes obligations familiales terme (ainés et

handicapées—NR, 3 (trois jours) adultes handicapés)
605% = Programmes de jour

= Frais médicaux (ainés)

= Crédit canadien pour = Congé familial pour | Releve:
aidant naturel —NR, raison médicale (28 | = A domicile
$5252 semaines) = |nstallation a court

= Crédit d'impdbt = Congeé familial pour terme (ainés)
pour personnes les aidants naturels = Programmes de jour

Ontario handicapées — NR, (huit semaines) (ainés et personnes

$8790 atteintes d’'un

= Frais médicaux traumatisme cranien)

= Credit d'impobt aux
ainés pour la sécurité a
domicile

= —R,jusqua10000 $

= Crédit d'impbt pour = Obligations Reléve:
personne aidante - R, parentales ou = A domicile
(925 $-1154 $/an) familiales (16,27 ou = |nstallation a court

= Montant pour autres 36 semaines) terme
personnes acharge - = Maladie ou accident | = Programmes de jour
NR non lié¢ au travail (26 | = Autres:

= Crédit d'impot semaines) = Programme daide

. pour personnes financiére pour
Quebec handicapées-NR, 3 les services d'aide

492% domestique

= Créditd'impo6t
pour releve aun
aidant naturel - R,
1266 $-5200

= Frais médicaux
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= Crédit canadien pour
aidant naturel-NR, 4

= Congé de soignant
(28 semaines)

Reléeve:
= A domicile

989 % = Congéencasde = Programmes de jour
= Prestation pour aidants maladie grave (16 (ainés et adultes
naturels (106,25 $/ semaines) handicapés)
mois) = Congé pour = |nstallation a court
Nouveau- = Crédit d'impot obligations familiales terme (ainés)
Brunswick pour personnes (trois jours)
handicapées—NR, 8
552%
= Frais médicaux
= Crédit d'impobt aux
ainés pour lasécurité a
domicile—R,10000 $
= Crédit canadien pour = Congé de soignant Reléve:
aidant naturel - NR, 4 (28 semaines) = A domicile (ainés et
898 % = Congéencasde enfants handicapés)
= Prestation pour aidants maladie grave (16 = |nstallation a court
Nouvelle- naturels (400 $/mois) semaines) terme (ainés)
Ecosse = Crédit dimpét = De courte durée, a
pour personnes I'extérieur du domicile
handicapées—-NR,7 (enfants handicapés)
3413 = Programmes de jour
= Frais médicaux (adultes handicapés)
= Crédit canadien pour = Congeé de soignant Reléve:
aidant naturel-NR, 2 (28 semaines) = A domicile
446 $ = Congé pour = |nstallation a court
flle-du-Prince- | = Crédit dimpét obligations familiales | terme (ainés)
Edouard pour personnes (trois jours) = Programmes de
handicapées—NR, 6 jour (programmes
890% bénévoles pour ainés)
= Frais médicaux
= Crédit canadien pour = Congé de soignant Reléve:
aidant naturel -NR, 3 (28 semaines) = A domicile

Terre-Neuve-
et-Labrador

028%

= Créditd'impot
pour personnes
handicapées - NR, 6
435%

= Frais médicaux

= Congéencasde
maladie grave (17
semaines)

= |nstallation a court
terme (ainés)
= Programmes de jour

Yukon

= Crédit canadien pour
aidant naturel-NR, 2
295%

= Frais médicaux

= Congé de soignant
(28 semaines)

= Congéencasde
maladie grave (17
semaines)

Reléve:

= A domicile

= |nstallation a court
terme

= Programmes de jour
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= Crédit canadien pour
aidant naturel-NR, 5

= Congé de soignant
(huit semaines)

Reléeve:
= A domicile

052% = |nstallation & court
Territoiresdu | = Crédit d'impot terme
Nord-Ouest pour personnes = Programmes de jour
handicapées —NR, 12 (ainés)
362 %
= Frais médicaux
= Crédit canadien pour = Congé de soignant Reléve:
aidant naturel - NR, 5 (huit semaines) = A domicile (pas
052% de service formel,
= Crédit d'impo6t quelques aides a
pour personnes domicile disponibles)
Nunavut handicapées - NR, 14 = |nstallation a court
016 $ terme (limité, ainés

= Frais médicaux

et enfants et adultes
handicapés)

= Programmes de jour
(adultes handicapés)
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