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Faits Saillants

FondZ en 2000, le Regroupement des Aidants Naturels du QuZbec (RANQ), rassemblant 74
membreset reprZsentant plus de 20 000 proches aidartravers le QuZbea acquis une
expertiseaupres de tous les proches aidants et propose une stratZgie nationale inclusive de
soutien aux proches aidants.

Selon notre breve dZfinition les proches aidants sontdes personnes qui assurent
volontairement des soins et des services sansinZmation ~ une personne de leur entourage
ayant une ou des incapacitZs temporaires ou permanentes (accident, handicap, maladie,
vieillissement, etc.) et pour laquelle elles ont un lagfectif (pere, mere, conjoint enfant,

frere, slur, voisin, ami, etc). Cette stratZgie nationalproposeaussi ue dZfinition plus
complste mettant en Zvidence la nature de ce r™le additionnel et ses dZfis.

Selon les statistiques les pluitaillZesun quart de la population quZbZcoise est proche
aidant. Plus du tiersiOentreux consacre plus de Beures hebdomadairéscette fonction

depuis plus de 4 annZes et 5@@mulent le r'™™le dOaidant et un emploi rZmuRErdAplacer

ces millions dOheureffectuZes par les proches aidacdsterat entre 4 et 10 milliards de
ddlars par annZe au gouvernement quZbZamis,ils assurendes services essentiels et
complZmentaires " ceutispensZgar le rZseau de la santZ et des services so®aisque

les proches aidants doivent rZduire leurs heures de tramaiestime " plugurs millions de

dollars les pertes annuelles de revenu pour le gouvernement et le cout des prestations sociales
de dernier recours. En rZsumZ, le statu quo actuel est prZjudiciable "~ tous.

Les organismes communautaires observent depuis plusieurs anridess dacteurs
systZmiques qui contribuent ~ I0Zpuisement des proches adapissontliZs ~ IOinvisibilitZ

de leurr™leguotidien: le manque de services et de soutien financier, les diffia@dbtenir
des services ~ domicile, la fragmentation dssins et des services, |OinstabilitZ des
professionnels, et@ien que le r™le de proche aidant amenegiasfications moralesle
niveau d’épuisement des proches aidants nous permet d’affirmer gu’il y a urgence d’agir
pour prévenir la détresse psychologigue.

COest pourquoi le RAN@emande la création d’une commission interministérielle

incluant les différents acteurs et organismes communautaires liZs aux proches aidants,

afin dOZtablir les parametres opZrationnels et de financement dOune stratZgie nationale de
soutien aux proches aidants. Cette commission doit sOaygomyare vision inclusive des

proches aidants, cOest-dire qui sOapplique duitessituations et conditiors de la personne
aidZeainsi que sur les cing principes dOactiovesis :

1 Bien que la majoritZ des proches aidants soit des fentutédisation du genre masculin a ZtZ adoptZe
afin de faciliter la lecture et n'a aucune intention discriminatoire.

StratZgie nationale. FZvrier 2018
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Le choix libre, éclairé et révocable sOappuyant sur le droit de pouvoir moduler son
engagement de proche aidant au cours du temps, le droit ~ I@atfon de qualitZ, le droit

" du soutien adaptZ, ~ des services de rZpit et de relsve.

La reconnaissance de I’expertise des proches aidants, qui agissent bien souvent comme
dispensatels et coordinateus des soins et des services pour la personne aidtee C
reconnaissance favorisera le lien de confiance entre proches aidants et intervenants
professionnels, IOautonomisation des proches aidants et une meilleure adaptation des soins.

I L’évaluation compléte et annuelle des besoins des proches aidants. Il est primordial

que la distinction entre proche aidant et personne aidZe soit entZrinZe, permettant
|OZvaluation des besoins de chacun qui sont diffZrents mais interreliZs. Les mZcanismes de
repZrage prZcoce des proches aidatisme Zvaluation continue etgliere, basZe sur des
approches humaingsermettraert de prZvenir la dZgradation des situations et de la santZ

des proches aidants lors de changements majeurs dans la vie de ces derniers (perte dOun
travail, arrivZe dOun enfant, maladie, etc.) ou pertamnne quQils aident (dZtZrioration de

la condition de vie, dZces, ahgement dOhZbergement, eMdus dZcrivons dans cette
stratZgie les services de base nZcessaires aux personnes aidZes afin de rZduire les
responsabilitZs des proches aidants (conthudes soins, augmentation des lieux
dOhZbergement pour les personnes avec des incapacitZs, amZlioration des services "
domicile, etc.) mais aussi les services nZcessaires aux proches aidants afin de les soutenir
dans ce r™le additionnel (services psymtiagx amZlioration de IQexpZrience de deiles

que la prise de rendemus ou encore le transport et le stationnemeanformation et
sensibilisationtechnologies de sZcurjtZcces ~ des services complZmentaiegs. )

I La lutte contre I'appauvrissement des proches aidants, dz ~ I0augmentation des coZzts

directs (adaptation du logement, frais de dZplacement, etc.) et " la diminution des revenus
dOemploNous recommandons la mise en place dfasibes pour les proches aidant
|IOamZlioration des mesures fiscales et des subventions ainsi que IQassouplissement et
|IGamZlioration des normes du travail, des reglements liZs aux Ztudes supZrieures afin de
permettre une meilleure conciliation familtesponsabilitZs dOaiddravail-Ztudes.

| Le développement de I'expertise " la fois gr%.ce au dZveloppement de la recherche

psychosociale et Zconomique concernant les proches aidants, mais aussi " la crZation dOune
synergie entre organismes communautaireseahonde de la recherche. Pose faire, il

est primordial de reconnaitre que les organismes communautaires, comme le RANQ, sont
des acteurs incontournables. E ce titre, ils devraied®une partstre soutenus
financiesrement pour leur mission etdOautre parttre impliquZs en amont ahs les
consultations et en aval dans IQopZrationnalisation des mesures dZveloppZes pour tous les
proches aidants.

Une stratégie nationale est un signal politigue fort, qui placerait le Québec parmi les

chefs de file, reconnaissant un statut légal aux citoyennes et citoyens endossant

volontairement ce role additionnel de proche aidant tout en entérinant leur droit de ne

pas assumer la totalité des soins et des services nécessaires a la personne aidée.

StratZgie nationale. FZvrier 2018
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Mise en contexte

Actuellement plus du quart de la population quZbZcaieplus del5 ansassure le r'™Mje
de proche aidant pour un ou plusieurs membres de leur entoyfagevernement du
Canada, 20133t leur nombre ne ces dOaugmeni@tast, 2015)Plus du tiersles proches
aidants(35%) consacre plus denBures hebdomadairégdes soins et di soutien, etl0%
y fournit plus de 20 heurese systeme public de santZ et des services sociaux fait face °
des dZfis important&changements dZmographiques, rZduction de IQassiette &b
les proches aidants contribuergans rZmunZratign® IQoffrede soins et de services
essentiels quilevraientautrementstre pris en charge par les professionnels de la santZ et
des services sociauxJne Ztude duCentre de recherche et de partage des savoirs
InterActions(Kempeneers, Battaigi, & Van Pevenage, 2016jontre que pour remplacer
les millions dOheurede soutienannuellesdesproches aidants, in cozterait ~ IO ftat
quZbZcois entre 4 et 10 milliards de dollars par anAide€Canada, il faudrait embaucher
1,2 millions de profesonnet ~ temps complet pouroffrir les soins et services
o ) ~actuellement dispensZpar les proches
La sociZtZ quZbZcoise profiterait dOune stratZgie aidants(Fast, 2015)Toutefois, il nOexiste
afin de soutenir les personnes endossant volontai pas dOestimation fiable de la perte
rle de proche aidant Zconomique, individuelle et so@atjue
reprZsente I@ffet de |10Zpuisement des
proches aidant?ar exemple, on estime ~ 641 lhuns de dollars la somme des recettes
fiscales perdues et des prestations sociales additionnelles pour le gouvernement canadien,
mais cesommese tiennent pas compte ni des proches aidants offrant peu dOheures de
soins et services, ni des cozts desvims liZs ~ IOZpuisement des proches aidBass,
2015) COest pourquoi la sociZtZ quZbZgoifeerait dOune stratZgie nationale afin de
soutenir les personnes endossaatontairementle r™le & proche aidant.

Cette gratZgie nationalese doit dOstrénclusive et cohZrente. Par inclusive, nous
entendons le fait que tous les proches aidamdsobstant la situation de la personne aidZe
(ainZ, adulte, enfant), sa condition (incapasifidnctuelles ou permanents, maladie,
vieillissement etc) et son lieu de vie (" domicijlen rZsidence institutionnelle, etc.)
doivent «tre pris en compte selon lesipesoirs. Par cohZrente, nous soulignons le besoin
dOharmonisation des diffZrentes unes " la fois entre Is niveaw fZdZral et provincial

mais aussi entre les diffZrents mimiss provinciaux, tels que le ministere de la SantZ et

des Services Sociaux, le ministere de &arfille et des AinZse ministere du Travail, et le
ministere du Revenydans lebut de rZduire les fragmentations financieres ou de services.

En effet, les mesures actuelles de soutien aux proches aidants sont rZparties dans les

StratZgie nationale. FZvrier 2018
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diffZrentes compZtences des ministeres, ce qui signifie que les programmes existants sont
complexes, variables et inZga{Bast, 2015)

Selon nous, une stratégie nationale est un signal politique fort, reconnaissant un
statut officiel aux citoyennes et citoyens endossant volontairement ce role
additionnel de proche aidant tout en entérinant leur droit de ne pas assumer la
totalité des soins et des services nécessaires a la personne aidée. Les diffZrentes
mesures recommandZes dans cette stratZgie nationale visant ~ soutenir le r™|ehgess proc
aidants placerait le QuZbec parmi leshefsde file des pays luvrant pour une si&/tZ

plus juste et Zquitabl€ette stratZgie sOappuie surrEmmandationsOune Zquipe de
recherchecanadienne prZsentZes au parlement britannigast, 2015)divisant le cadre
dOune politique globale de soutiux proches aidants en plusieunsarties
incontournables et indissociable$) la reconnaissance des proches aidants et de leurs
droits; 2) les servies et soins de santZ pour les proches aidants et les personnes aidZes; 3)
la conciliation travaidresponsabilitZs dOaidant et 4) la sZcuritZ financisre.

Pour le RANQ, le prZalable ~ toute politique de soutien est de formaliser une dZfinition
inclusive degroches aidants afin de sOassurer dOenglober, sans discrimination, toutes les
situations vZcues par les proches aidants, quelle que soit les conditions de la personne
aidZe. Une telle dZfinition contribue ainsi ~ une double reconnaissaetie de la sHZtZ

envers les proches aidants, mais aussi la reconnaissance par les proches aidants eux
memes du r™iacontournablequOils assument aupres de la personne aidZe.

StratZgie nationale. FZvrier 2018
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Définition inclusive des personnes proches aidantes?

Les personns proches aidantes® assur@t volontairementdes soins et des services sans
rZmunZratiori une personne dieur entourage ayant une ou des incapacitZs temporaires
ou permanentes (accident, handicap, maladie, vieillissement, etc.) et pour laqssi® elle
un lien affectif (pre, mere, conjoint, enfant, frere, siur, voisin, ametc.) E ce titre, les
personne proches aidantes :

¥ Offrent un soutienZmotionnel prodiguant des soins ouZponant ~ des besoins
liZs " la situation de la personr{par exemple commissionstransport, rendez
vous avec les spZcialistespas, mZnage, etcElles le fonten complZment des
soins et services dispensZs par le rZseau public de santZ et des services sociaux.

¥ Soutiemert la personne aidZe de maniwecasionnelle ou continue, " ou °
long terme selon 10Zvolutiote 10intensitZ de la situation de la personne aidZe.

¥ Jouet leur r'™le ~ domicile, au domicile de la personne aidZe ou dans des lieux de
rZsidence institutionnels (ressources spZcialisZesCHSLD, ressources
intermZdiaies etc.).

¥ Offrent leur soutien volontairement, seloleur propre situation de vie eeurs
capacitZs et peen, ~ tout moment dZcider de le rZduire ou de mettre firelir
implication aupres de la personne aidZe

Les parents dOenfants en sitdatibandicap et ce s L€ rle de prPChe aidant est un r™le qui
Zgard " 10%.ge de cet enfant, les proches dOune pe SOajoute et redZfinit la relation affective envers

nOZtant pagnZe sont Zgalement des personnes |OaidZependant, il ne faut pas confondre r™™le
aidantesll sOagit donc dOun r™le qui sOajoute ~ et identitZ cOest pourquoi les proches aidants
parent, de conjoint, de travailleur, etc. doivent pouvoir bZnZficiede services de
relsve et de rZpit pour mintenir du temps
pour eux, pour leurs loisirs et pour entretenir leurs autres liens relationeefamiliaux
En 2012 64%des proches aidanteconnaisaient avoir diminuZ leurs activitZs sociales
ou de dZtente, presque la moitiZ ont rZduit leur tenves deur propre conjoint et 34,5%
ont changZ, annulieur vacancesu arretZ dOemprendre (Institut de la Statistique du
QuZbec, 2014Afin d@ssumerpleinementeur r™le sans amputksur santZ physique et

2 Cette dZfinitiorcompletecelle duministere de la SantZ et des Services sociaux du QuZbec dans sa politique

de soutien ~ domicile, intitulZEChez soi : le premier chokx: C Toute personne de IOentourage qui apporte

un soutien significatif, continu ou occasionnel, ~ titre non profassab, ~ une personne ayant une incapacitZ

est considZrZe comme un proche aidant. Il peut sOagir dOun membre de la famille ou dOun ami. E

3Dans ce document, nous parlons de proches aidants au pluriel Ztant donnZ que bien des personnes aidZes
sont soutenuepar plusieurs personnes aidantes, dont IOune dOentre elles assure un r™le prZpondZrant.

StratZgie nationale. FZvrier 2018
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leur bien-tre mental, lespersonns proches aidantes ont le droit dGbtenir ellesmemes
du soutien selon leurgropresbesoingNuffield Council on Bioethics, 2009)

Il existe peu de donnZes globales sur les proches aid@@isne partes recherchese

sont souvent penchZes sur les proches aidants de perssimZes exclusivement. DOautre

part, beaucoume se reconnaissent pas comme des personnes proches aidantes et ne sont
donc pas prises en compte dans ces statistiques. Elles jugent que ce quQelles font est
Cnormal E. Des enquetes menZes en Europe en RQD11, principalement eBelgique

(Thibaut & Vogels, 2011¢t portant entre autres sur les perceptions dggoches aidants
concluentC quOihut en gZnZigplusieurs annZes de relation dOaide pour que IOaidant se
considere comme aidant et non simplement comme parent faisant son devoir de mere,

pere ou enfant en charge de ses parents. E

La majoritZdes proches aidan{§7%) occupe un emploi et relega qudidien les dZfis de

la quadruple conciliation entre leur travail, leur famille, leur engagement aupres dOun
proche et leur vie personnelle. Tous @sffres sont sougvaluZs puisqueette enquete

ne portait que sur les proches aidants dOaatdts qudeR012, un cinquieme des
personnes aidZes ont moins dedfs (Institut de la Statistique d QuZbec, 2015d)le

sont donc pas inclus danseg statistiques tous les autres proches aidants qui se
reconnaissent encore moins comme des persoexersant ce r™le

Le r™le tenu par les proches aidants, souvent experts de la condition de leur proche et de

la comprZhension de leurs besoins, est primordial. Ils sont ¢
acteurs de premisre ligne dans IOaccompagnement rZz
aupres de leurs procheAvec [Oaugmentan de I0espZranci
de viedes personnes aidZes, quQelles soient a’nZes ou av
incapacitZon observe une inadZquation des services offe|
En outre, on observe aussi un vieillissement des proch
aidants liZe ~ une augmentation de la durZe d
|IOaceopagnement nZcessair®ar consZquent, ils sont
davantage exposZs aux risques dOZpuisement. lIs ne sor
toujours informZs des ressources disponibles et eellssnt,

Une personne vit avec une
dZficience intellectuelle (DI) au
domicile avec ses parents.
Lorsquf)elle atteint 55 ans, se!
parents euxmemes %.gZse sont
plus en mesure de IOaccompagn
rZgulisrement car sa santZ se
dZtZriore. Elle doit alors stre
transfZrZe vers un CHSLD non
spZcialisZ en Dlce qui peut
entrainer une perte des acgui

dans les faitslimitZes; ils doivent souvent composer, seuls,
avec la difficultZ dmaintenir un Zquilibre personnel et familial.

StratZgie nationale. FZvrier 2018
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Les proches aidants : pierre angulaire de |'organisation des soins
et des services de sante

LOaide fournie par les proches aidants comble des besoins physiques, psychologiques,
Zmotionnels essentiel®ar exemple, e 2013, le ministre de la Santf des Services
Sociauxreconnaissaijue 85 % des soins aux a’nZs Ztaient assurZs par des personnes
proches aidante®lus gZnZralement, ce sont plus de 414 400 proches aidants qui offrent
des soins personnels et/ou participent aux traitements mZdicaiox & IOorganisation

des soingInstitut de la Statistique du QuZbec,
2015b). EngagZs et gZnZreux, les proches
aidants poursuivent leur accompagnement de

la personne aidZe meme apres la transition du
domicile ~ un centre dOhZbergement ou ~ une
ressource spZcialisZe.

Les proches aidants sont trop souvent pereus cc
ressources complZmentaires pour donner des s
soutien plut™t que comme des personnes ~ part ent
aussi des besoins.

Actuellement, peu de services sOadressent spZcifiquemenbehes aidants au QuZbec.

De fason gZnZrale, les services dispensZs ~ domicile ciblent principalement les besoins des
personnes souffrant de problemes physiques ou cognitifs. Le systeme de etad&s
services sociaurZglige, pour une large part, ldsesoins des proches aidants tout en
comptant sur leur engagement. Les proches aidants sont trop souvent persus comme des
ressources complZmentaires pour donner des soins et du soutien plut™t que comme des
personnes ~ part entiere qui ont aussi des besdiette perspective les cantonne dans des
r'™Mles de figurant et nous empeche collectivemerstadirIOampleur de leur travail et la
prZcaritZ sociale et financisre dans laquelle ils exercent ces activitZs de soin et de soutien
essentielles au vivre enserabl

Actuellement, les programmes et les services disponibles aux proches aidants sont
catZgorigs en fonction de I0%.ge ou de la problZmatique de la personneCeaitie
fragmentationa des consZquences directes sur IQacces aux setyiossun rZel dangr
dOexclusion et dOZpuisement de la personne éaesmeNallZe & Taylor, 2017)En
effet,dans les politiques actuellg$ est beaucoup question geoches aidants dOa’nZs
cette terminologie a pour effet dOexclure certains proches aidants qui sont parfois eux
memes a’nZs. COest le cas par exaifiple proche aidant atnd prendraitsoin de son
enfant handicapdO%.ge adulde plus, 25,7% des @hes aidants prennent soin de deux
personnes et 10,5% tfeis personnes aidZes ou pllisstitut de la Statistique du QuZbec,
2015b) et ces personnes nOont patZmatiqguemenia. meme situation ou condition de
santZ: par exemple, une femme ayant un enfant en situation de handicap peut aussi
prendre soin de sa meratteinte de la maladie éfzheimer Ne pas reconnaitrdes

StratZgie nationale. FZvrier 2018
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situations communes que Vviveribus les proches aidants limitées synergies et
|IGamZlioration de leur qualitZ de vie en saupoudrant les services offerts selon des criteres

restrictifs.

Le défi des services a domicile

La majoritZ des personnes aidZes souhaite
demeurer le plusongtempspossible™ domicile,
ce qui coencide avec les meilleures pratiques et
politique CChez soi le premier choixE
(Ministere de la SantZ et des Services Sociau
2003) Concernanles proches aidants, la plupart
souhaitent aussi prendre soin de leur proche
domicile, que cela saians leur logement ou dans
celuide Daid2l nOen demeure pas moins quOil f
mettre en place les mesures nZcessaires p
soutenir ces proches aius et offrir des services
~ domicile tant pour le proche que pour 10aidZ. ¢
force est de constater que les condition
essentielles de quantigt dequalitZ des services
~ domicile ne sont pas rZunies asllement. Ce
constat a un doubleffetpour lesproches aidants
dOune part, ils nOobtiennent pas les serv
nZcessairest continus pour le maintien de leur
proche ~ domicile et doivent alors les assurer, a
dZtrimentde leur vie professionnelle, familiale e
parfois de leur propre santZ. DOautrartp au
moment o+ la situation de |OaidZ nZcessite

Quelques exemples problématiques :

¥'Des personnes dont la condition est
stabilisZe qui faute de place en CHSLD sor
renvoyZes ~ domicile par les services
dOurgence. Ce manque dOacces, liZ ~ une ¢
de service " domicile restreinte et un manque
de coordination emtine le syndrome de la
Cporte tournanteE o les rZadmissions
augmentent.

¥Une proche aidante qui souhaite prendre
soin de IQaidZ ~ son propre domicile, dans ui
autre rZgion administrative que celle de
|OaidZ. SOIil sOagit ddun dZmZnagement di
CIUSSS diffZrent, les Zvaluations sont *
refaire et les services obtenus peuvent stre
diffZrents des services prZalables en fonctig
des ressources locales.

¥lUne personne a besoin de soutien pour |
bain ~ domicile, mais chaque semaine, cOest
nouvel auxiliaie qui se prZsente. Il faut alors
tout rZexpliquer et recrZer le lien de
confiance, primordial pour un geste si intime.
LassZe, la personne aidZe refuse alors

service et cOest donc au proche aidant, qui
se sent pas forcZment outillZ ni ~ 10ais
dOasser ce soin.

hZbergementtemporaireou permanent le manquecontinuitZ entre les services etuie
manque dOaccessibilitZ crZe des dZlais dOattente quideissriveau le proche aidant
dans une situation difficile. Il ne sOagit pas ici de pointer du doigt le personnel Tuvrant au
sein du rZseau puisque cetiiifait un travail colossatlans un contexte organisationnel
difficile. 1l faut plut™t admettre quOdt elevenu impZratif dOinjecter plus dOargent en
soutien ~ domicile et dOopZrationnaliser une meillenganisation etintZgration entre

4 Par qualitZ, nous entendons la qualitZ technique des services offerts, mais aussi la pertinence des services,
la continuitZ des soins afin dOZviter la fragmentaida couverture de IOensemble des besoins.

StratZgie nationale. FZvrier 2018



VALORISER ET fPAULER LES PROCHES AIDANTS

RANQ CES ALLIfS INCONTOURNABLES

et e s s Gt POUR UN QU fBEC fQUITABLE .

les structures et les professionnels, afin de soutenir spZcifiquementdesipes aidantes
dans leur r™]et ce qud que soit IO%.ge et la situation de la personne aidZe.

Le cheque empleservice est une mesure inZgalement utilisifidle territoire du QuZbec
Cette mesurest peu conng meme de certains intervenantst peu encade’ce qudonne

lieu ~ desinterprZtaions diffZrentesdes regles rZgissant les criteredOZligibilit&t son
application Ces ambiguetZs crZede 187tZrogZnZitZ ahs la mise eniuvre de cette
mesureDOune parelle demande beaucoup de dZmarches administraté/gsi en limite
IQintZrstpour les personnes ainZe®Oautre part, larZation dOune relation employZ
employeur entre le proche aidabisi la personne aidZe nOest pasapacitdle gZrer le
cheque emploservice D et les intervenans, dont les formatioa peuvent stre tres
hZtZrogenespeutmettre les proches aidants et les personnes aidZes dans des situations
de vulnZrabilitZhanque de qualitZ techniqueforsion, manque de continuitétc). Les
proches aidants se tournent alors vers des organismasmtmautaires ou des entreprises
dOZconomie sociale en aidemicile (EESAD) ayant des ententes de services avec les
CISSSCIUSSSpour administrer cette mesure. Cependant, cESED, tout comme les
organismes communautairesnt peu de ressources et subissent de fort¢ations de
personnel Elles ont peu de moyens pour formé&ur personnelet peude levies pour
assurer la qualitZ du service rendlette mesure, implantZe depuis le dZbut des annZes
2000, mZriterait dOstrevue et miewexpliquZe

Le Regroupement des aidants naturels du Québec (RANQ), en raison de I'expertise
gu’il a acquise au fil des années auprés de tous les types de proches aidants,
demande donc la création d'une commission interministérielle incluant les
différents acteurs et les organismes communautaires liés aux proches aidants, dont
le RANQ, afin d'établir les paramétres opérationnels et de financement d’'une
stratégie nationale de soutien aux proches aidants. Cette commission devra appuyer
son travail sur les cing principes directeurs décrits ci-dessous et consolidés par
plusieurs recommandations :

1! Le choix libre, ZclairZ et rZvocaldle r™le de proche aidant

2! La reconnaissance de IQexpertise des prochessaidant

3! LOZvaluation complste, systZmatique, continue et distincte des besoins des
proches aidants en vue dOoffrir des services adaptZs et continus

4) La lutte contrelOappauvrissement des proches aidants

5! Le dZveloppement desnnaissances é¢ soutien deOexpertise alu
leadership des organismes pour les proches aidants
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RANQ

Regroupement des aidants naturels du Québec

Les 5 principes d'une stratégie nationale de
soutien aux proches aidants

Principe 1 : Le choix libre, éclairé et révocable

Ce principe, prZconisZ par Palitique quZbZcoise de soutien ~ domid€hez soi : le
premier choixg, doit sOappliquer " tous les proches aidants, peu importe la condition de
|OaidZ

LOengagement du proche aidant est volontaire et rZsulte dOun choix libre et
ZclairZ. Toute personne adsilpilitZ de rZZvaluer en tout temps la nature et
IOampleur de son engagement. (Gouvernement du QuZbec, 2003 : 6)

Actuellement, de nombreuses barrieres

En 2012, 61% des proches aidants dOa’nZs au Q systhlqueS limitent IOappllcatlon de ce

plus de 679 000 personnes, ont affirm?Z quOelles nC  Principe puisqe le choix nOest possible quOen
le choix dOassumer cette responsabilitZ. prZsence dOoptordiffZrents. En effet,

comment peubn parler de vZritablehoix

compte tenudes problemes dOactdes services
de soutien = domicile et” des services
dOhZbergement public$iZs leur sous
financement,qui contraignent de nombreuses
personnes proches aidantes ~ assumer cef
responsabilitZfaute de meilleursolution?!Au

fil des mois et des annZes, les responsabilitZs |
proches aidants se transforment, sOadditionne
s@lourdissent et deviennent plus complexesr
exemple en France, 4 durZe du temps
dOaccompagnement des proches aidants es
moyenne de 4,1 annZes et dZpasse les 5 ans |
26% dOentre e@EOP & MACIF, 2008); selon
|OexpZrience de na@soupes, nous pouvons
supposer cette statistique transfZrable a
QuZbecAvec le vieilissement de la population
cette durZe tend ~ augmenter

Dans tous les cas,i uune personne proche
aidante dZcide de ne plus remplir ce r™le ou
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Quelques exemples problématiques illustrant
I'absence de choix :

¥lUne proche aidante qaist obligZe de leveson
conjoint ellememe caril nOy Pas de services ~
domicile la fin desemaine ou en rZQlon excentrZe
ou parce que le prZposZ a annulZ le service sé
stre remplacZ.

¥Puisqubil ndexiste pas suffisamment
ressources dOhZbergement, il est dit aux parer
dOenfant ayant un handicagOpn va les outiller.
Cependant les services offerts sont ponctuels
discontinus et ~ chaque nouvel Zpisodie soin
IOintervenant est diffZrent, entrainant un plus
grand recours axi services privZs pour les
familles mieux nanties.

¥iLe maintien ~ domiciledOun conjoint aid£n
attendant la disponibilitZ dOune place ewins
palliatifs ou ddin de vie.

¥Les parents dOenfant ayant un Trouble d
Spectre de IOAutisme (TSA) qui doivent garder
la maison leur enfant la journZe o« IQaide scolai
est absente.
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diminuer son implication, et ce peu importe la raison (Zpuisement, maladie, surcharge,
aggravation desncapacitZs, etc.), elle subit trgpuvent le jugement social sOajoutant
souvent “sa propre culpabilitZ.

Actuellement, plusieurslynamiquedont pression sur les proches pour normalisairle
r'™Mled@idant, trop souvengualifiZde QnaturelE. DOune part, IOidZologie insistante du
maintien ~ domicile, au dZtriment parfois desiAcuritZ des proches aidants et des aidZes,
justifie un manque dOinvestissement dans les services ~ domicile et les services
dOhZbergement de proximitZ. DOautre part, IOexclusion de la voix des proches aidants dans
IOorganisation " la fois du systeme detf€amais aussi dans les plans dOintervention
spZcifiques ~ chaque personne aidZe contribue ~ justifier le r™le de proche aidant comme
allant de soi.Refuser dOoffrir certains soins ou soutiekeurs proches, accepter de
reconnaitreleurs limites et/ou leur Zpuisemenbu accepter IQinstitutionnalisatiate la

personne aidZsont desZtaps dZlicats pour les proches aidants. @Oune paléur choix

est peurespectZ; dOautre part les personnes proches aidantes sont trop souvent laissZes
avec leurgproblemes si la personne aidZe refuse les sereix&sieurs En dZfinitive 40%

des proches aidants considerent ne pas avoir eu le choix dOassumer ce r™|e, toutes raisons
confonduegInstitut de la Statistique du QuZbec, 2014)

De plus, que cela soit en attendant une place dans une ressource dOhZbergguaet ou

le choix di domicilesOest avZrZ possible, les services ~ domicile ne couvrent pas la totalitZ
des besoins des personnes aidZes et des proches aidants. Les services de rZpit sont peu
nombreux, pas toujours accessibles gZographiquement ou financiereoesfterts par

du personnel en situation dOinstahijlitZ quicomplique le choix des proches aidarts
lesempeche bien souvent dOZtabtés limites ou de modifideur engagementAu bout

du compteentre 27,1% et 45®le taux variant selon le type dOaitlansport, entretien

de la maison, soins personnels, opZrations bars;aite) BDdes proches aidants estiment

stre le seul recours de la personne aidibstitut de la Statistique du QuZbec, 2015c)

La notion de chopdoait inclure la possibilitZ de changer de dZcision en cours de route si

la situation de I0aidant ou de I0aidZ Zvolue. Pour cela, il est primordial dOZvaluer les besoins
des proches aidants de faeon continlMous ne pouvons pas faire porter ce poids
uniquemat aux proches, il devrait otre partagZ par IOensemble de la commup@uitZ

ainsileur permettre de faire un choix libre, ZclairZ et rZvocable. Le prZalable ~ ce choix

est le soutien extZrieur.
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Recommandations

¥ Pour avoirla capacitdle jouereur r'™|é temps plein ou ~ temps partielans mettre
en dangeteur propre santZles proches aidants ont droit & des services de reléves
et de répite leur permetant par exempledOassumégur r™le 6 jours sur 7, ou de
prendre des vacances, s@ildZsirat. Une offre derelsve et de rZpitplus souple
universelle, stablet adaptZe aux besoins rZels des proches aidants doit stre mise en
place Par universelle, nous soulignons IQaccessibilitZ aux services detelen pit
peu importdes revenus ole lieu de rZsidenage la personne aidZe.

¥ Pour maintenir leur capacitZde soutien les proches aidants doivent bénéficier
d’une offre de soins prodigués par des professionnels de la santé en fonction des
besoins de I'aidé et des aidants. Cette offre de services doit stre optimisZarge
(services ~ domicileacces institutionneletc.) et dispensZen temps opportun les
proches aidans ne devraént pas avoir ~ porter |[Qentisre respobdaZ des soins. Les
proches aidantslevraen etre en mesure de choisir les soins guéint ~ 10aise
dOoffrir. LorsquOune demande de coopZration estifaperte pour le professionnel
de la santZ de tenir compte de la capacitZ dOinvestissement et de IOZtat physique et
psychologiquealesproches aidans, et non juste de la volontZ ou non de la personne
aidZe dOaccepter les sends#drieurs ~ son entourage

¥ Pour exercerleur libertZ les proches aidants doivent avoir la possibilité de
mettre fin & leurs engagements, et ce, a tout moment. Pour @ faire,les proches
aidans doiventstre informZs, et ce, des le dZbdt la prise en chargde la possibilitZ
de mettre fin" leur engagemensans justification et ~ nOimporte quel momeftile
jugent nZcessairgour le maintien déeur propre santZ physique et psychologique.

¥ Pour exercer leurchoix libre et ZclairZes proches aidants doivent avoir acceés,
dés le départ et en tout temps, a une information juste et compléte. Ils doivert
par exemple stre inform&Zdes mesures financieredes services de soutien qui sont
offerts, des conditions de travail auxquelles dnt droit, etc. LOinformatigrbien

5 Les services de relsve servent ~ pallier IQabsence ou kalisponibilitZ du proche aidant (maladie,
vacances, etc.) pour maintenir, gr%.ce ~ une ou des personnes extZrieures, le r'Mle que le proche aidant
effectuait pour prendre soin de la personne aidde cette derniere demeure ou non avec le proche aidant.

Les services de relsve incluent entre autres les services de Eitservices doivent rZpondre aux besoins

des proches aidants tout autant quOaux besoins des personnes aidZes.

6 Les services de pft permettent aux proches de se procurer un temps de dZtente et de ressourcement afin

de compenser le stress supplZmentaire occasionnZ par la prZsence continue dOune personne ayant des
problemes de santZ (vacances, fin de semaines, activitZs socigles, etc

10
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souvent transmisepar les organismes communautairegit etre uniformisZe et
accessible. Elle doit permettre »awroches aidans de maurer [€ffet de leur
engagementtant dOun point de vue socialmilial, professionnel, Zconomiqgee
psychologique, et ce, tout au lodg parcours

Principe 2 : Les proches aidants doivent étre reconnus comme
des experts de leur situation

Les proches a@hts doivent «tre considZrZs comme des experts de leur situation puisquOils

sontimpliquZs dans lguotidien de la personne aidZe. lls sont ainsi les observateurs de

|OZvolution de la situation et/ou de IQincapacitZ et de ses effetssksiagiissi sment

comme coordiateurs des soins, Ztant inforrefles rZsultats des testde la liste des

mZdicaments et des Ztapasmlan dOinterventiofBunn et al., 2017)De surcroit, les

proches aidants possedent une expertise sur tous les aspects relationnels avec la personne

aidZe; il sOagit dDailleurs dOune partie tres importante de la dyrddaiglgedomicile.

Les proches aidants sont des spZcialistes des difficultZs vZcues par la personne aidZe et ils
dZveloppent des compZtences techniques dans le

En impliquat les proches aidants expertentre de§adre de leur r'™le.

interventions et en leur demandant leur avis 5 . it . e d ]
IOorganisation des services, |Oefficience du syst-ngn: est pourquol, une politique nationale de soutien

et plus particulisrement des soins = domicile, %lfx proches aidants doit inclure comme de
grandement amZliorZe. vZritables partenaires les proches aidants, que
cela soit pour la mise en place de plans
dOintervention pour la personne aidfais ausspour ce qui estle IOorganisation des
soins DiffZrentes expZriences au QuZh@irection du programme de soutien ~
IGautonomie des personnes %ogZesoddtiZmontrZ |OefficacitZ de cette appraghest
aussi dZveloppZe avec des familles de personnes ayant des troubles mentaux. DOailleurs,
lors des deux fornms (Ministere de la SantZ et des Services Sociaux, 2016, 20daNisZs
par le ministre de la SantZur les meilleures pratiques, IOimportance de reconnaitre le
proche aidant comme un vZritable partenaii&~ mentionnZe dans la politiq@Chez
soi: le premier choixE, a ZtZ rZitZt4l sOagit maintenadOssurer IOimplantation de cette
reconnaissance sur le terrain, pour tous les proches aidants, quel que soit la situation et
IO%oge de la personne aidZe.

Nous sommes persuadZs quimsliquant les proches aidants experms: centre des
interventions et en leudemandant leur avis sur IQorganisation des servidefficience du

11
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systsme de santZet plus particulisrement des soins ~ domicileerait grandement
amZliorZeDe plus, stre reconnsicomme partenaires des soins permettrait aux proches
aidants de ne pase sentir les seuls responsables de la personne aidZe et de IZgitimer leurs
propres besoin@Nuffield Council on Bioethics, 2009)

Recommandations

¥ Pour permettre un travail d’égal a égal entre proches aidants et professionnels,
la création d’un lien de confiance doit étre favorisée. Un rZel lien de confiance
favorisera le partage dOinformation et la mise en valeur de IQexpertise des proches
aidants. Encore fait offrir aux professionnels le temps lefs ressources nZcessaires
pour crZer ce lien de confianee reconnaitre ®xpertise spZcifiqudes proches
aidants Des formations devront aussi stre dZveloppZ3isles professionnels et les
proches aidants forment une Zquipe solide, il y aura de rambeffets bZnZfiques
pour la personne aidZe. Essentiellement, les services dispensZs seront beaucoup mieux
adaptZs aux besoins rZels de la personne. Le suivi de son Ztat de santZ se fera de fason
plus serrZe et permettra une rZponse plus rapideasndechangements importants
(ex: lors de la prescription dOune nouvelle mZdication le proche aidant est souvent le
mieux placZ pour observer les effets secondaires et sonner |Qabbise sentent
considZrZs, les proches aidamggont davantage donndeur avis De plus, ladyade
aidant/aidZserarenforcZe par une expZrience de soins basZe sur des liens Ztroits et
chaleureux avec les professionnels. En bout de ligne, les proches aidants se sentiront
ZcoutZs et valorisZs.

¥ Pour prendre en compte l'expertise des proches aidants, ils doivent étre
impliqués dans I'élaboration, le suivi et I'évaluation des plans de soins et de
soutien mis en ceuvre par les professionnels de santé et des services sociaux.
Dans la mesure de leur disponibililés proches aidans experts prennent une part
rZelle aux dZcisions concerndatdZfinition et la planification des servicemus,
suivant le principe @thpowermesitZrinZ dans I&harte dOOttawa pour la promotion
de la santZSiles aidantsenent quOoiteur fait confianceils prendrontdavantage
leur place etreconna’trontdavantageleur r™le Cecicontribuera = diminuer le
sentiment dimpuissance souvent vZcu par diEsmns, sentiment ayant pour
consZquence le stressl®Zpuisement.

¥ Reconnaitre la primauté de I'analyse de la situation par les proches aidants, lors
de divergence d’opinions avec la personne aidée. Lorsque & personne aidZe a
toutes ses capacitZs cognitiviesdyade aidaritaidZ doit participer aux dZcisioliZes

12
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~ 10offre de soin€ependant, lorsque la personne aidZe refuse des soins extdtieurs,
faut donnerprZsZance ~ IQanalyseix capacitZs, aux besoins et " la volod&s
proches aidans expert. En effet, il arrive que@aid£entrZ sur ses propres besoins

(ce qui est norm refuse [Oaidie professionnslextZrieus ™ son entouragecar il

croit IQaidant tout puissaet ne vot pas les limites de ce dernidrQaidant pour sa

part se sent coupable de penser ~ gaxpresbesoins alors que ceux de 10aidZ sont si
grands.Trop souvent le refus de 10aidZ fait en sorte dOarreter la mise en place de
servicesexternes Les professionnels dant accompagner la dyade aidaaitdZ dans
|OZlaboration dOune solution permettant que les servicesrepirasans dZpasser

les limites(temps, capacitZs, volontZ, proximitZ, ee3 proches aidantg. cet effet,

les organismes communautaires, qui se sont spZcialisZs dans [Oaccompagnement de la
dyade aidants/aidZ concernant IQacceptation des, stensaert stre impliquZs
comme facilitaters de la communication.

Ce principe de primautZ sOapplique aussi concernant le choix du lieu dOhZbergement
de la personne aidZe. En effet, le r'le de proche aidant ne sOarrste pas au moment oe
la personne aidZe quitte le domicile, mais continue bienestulans les centres
dOhZbergement ou de placement. Le choix du lieu dOhZbergement est souvent proposZ
par les professionnelsans rZelle consultation des proches aidants. La dZcision est
prise en fonction de certaines contraintes organisationnelles d@aleces restreint -
diffZrents milieux dOhZbergement, surtout concernant les ressources publiques
(hZbergements, famille dOaccueilpouZgiors plus ZloignZes des grands centres

Cette offre en ressource dOhZbergement doit stre boujiigke que soila situation

ou IO%.ge de la personne aidZe. Actuellement, des personnes peuvent donc se retrouver
dans un environnement ZloignZ et inadaptZ ~ leurs besoins, ce qui force les proches
aidants ~ compenser IOabsence de certains services. La longue digtanoaufir

peut aussi stre un poids additionnel sur les Zpaules de IQentourage de la personne
aidZe. Une meilleure communication avec les proches aidants serait souhaitable afin
de trouver I0endroit qui correspond le mieux aux besoins de la personne.aidZe.
dZcision devrait aussi tenir compte de la situation des proches aidants et de leur
volontZ ~ assumer ou non les responsabilitZs liZes au nouveau milieu dOhZbergement.

¥ Former et assurer du mentorat auprés des professionnels de la santé pour
permettre la reconnaissance de I'expertise du proche aidant. Les mentalitZs et
pratiques des professionnels ne sont pasrdabtZsqui se changent aisZment. Cela
demande de la sensibilisatiende |IOZducation si I0on veut que ce virage sOopere. I
faut convaincrele la valeur ajoutZe dQinclure le proche aidant comme ekpetrt.

13
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comme IQapproche patigairtenaire dZveloppZe ces dernieres annZes, ces
formations " I0accompagnement des proches aidants doivent stre p@esible
formation continue etlevenirobligatoires pour le cursus initial des professionnels
de santZ et de services sociaux.

Principe 3: L'évaluation compléete, systématique, continue et
distincte des besoins des proches aidants en vue d’'offrir des
services adaptés et continus

Il sOagit aprZalable de reconnaitre que les proches aidants et la personne aidZe sont des
personnes distinctes qui sont de fait utilisatrices individisadle systeme de santZ et des
services sociaux. Cette distinction vise la recorsaise pour les proches aidadtsdroit
dOobtenir des services afin de pouvoir assumer pleinement le@t d&IprZvenirdur
dZtresse psychologique

Pour obtenirces services, le professionnel de santZ en charge du diagnostic initial de la
personneaidZeou des intervenants formzevrait pouvoirouvrir un dossier pourds
proches aidants é¢ lier " celuide la personne aidZ8ette ouverture dOun dossier proche
aidant favorise un meilleurepZrage etentraine systZmatiquement une Zvaluation
complete de la situation, des besoinsdet la volontZ des proches ait&f soutenir la
personne aidZ@irection du programme de soutien ~ IQautonomie des personnes %ogZes,
2017) Lors de cette Zvaluation initiale, les services de sout les aides disponibles aux
proches aidantsdoivent otre transmis, ainsi que les coordonnZes des organismes
communautaires pertinenté&En effet, plusieurs Ztudesontrent quOun soutigsroactif
prZcocemZliorda capacitZ du proche ~ sOadapter ~ ceeamu r™IigCarpentier, Bernard,
Grenier, & Guberman, 2010; Direction du programrde soutien ~ IQautonomie des
personnes %ogZes, 2017; Pozet et al., .20h6) approche humaine de 10Zvaluation,
|@pposdie la vision standardisgkes grilles dOZvaluation et des questionnaires complexes

doit stre privilZgiZe.En effet, I0Zvaluati@st aussi un prZambule " la crZation du lien de
confiance et de proximitZ nZcessaire entre les professionnels, les proches aidants et la
personne aidZe. Cet espace dOZcoute permet ainsi IOZmergence des besoins et rZduit le
risque dOune mauvaise lectleeeuxci.

A

Les conditionsdes personnes aidZes de meme que le niveau dOengagement possible des
proches aidantsZtant inconstantses proches aidants sordonc une clientsle en
mouvance. Leurbesoingdoiventstre ZvaluZs annuellement ou lors de tout changet

14
StratZgie nationale. FZvrier 2018



VALORISER ET fPAULER LES PROCHES AIDANTS

RANQ CES ALLIfS INCONTOURNABLES

et e s s Gt POUR UN QU fBEC fQUITABLE .

majeur de la situation soit de la personne aisdiedes proches aidants (dZmZnagement,
arrivZe dOun enfant, dZpart dOun proche aidant, changement dans la situation de travail
etc) (MacCout et al., 2013; Pozet et aR016).En effet, trop souvent, I0Zvaluation des
besoins des proches aidants nOest pasiéiteniesre prZventive, de sorte que lorsquOelle

a lieu, ilssont dZj~ ZpuisZs, appais et ~ court de ressources. Le besoin de sewic
devient alors immZdiattandis que les dZlais dOattente avant une premisre rencontre
dOZvaluation peuvent dZpasser les 3 mois.

En matkr e de serviceslispensZsplusieursfondementsioivent etre rZitZrZs

1!

21

31

L OuniverditZ inscrite dansla Loi canadienne sur la santZ. Céuiplique que
|IOensemble des proches aidants, peu importe leurs revenus, leur degrZ dOimplication
aupres de la personne aidZe ou le lieu de rZsidence de cette derniere (" domicile ou en
ressource institutionnelle dOhi#jmment) doivent avoir acces ~ des serviqaslics,
financZs convenablement et uniformes " travers la province.

La continuitZ et IQintZgration des servieasre les ressources institutionnelles et
communautairesselon les expertises de chacu@eci pemet le rZfZrencement
immZdiat et fluide, peu importe que I0Zvaluation des besoins ait ZtZ faite par un
organisme communautaire ou un professionnel du rZseau de la santZ et des services
sociaux. Il sOagit ici de dZvelepples outils de communicatiopermettant la
transmission dOinformations sur le proche aidant, avec son accord, entre les diffZrents
organismes ou Zquipes multidisciplinaires dZlivrant des services (rZseau de la santZ
et des services sociaux, organismes communautaires, ligne tZ|Zp&odig
rZfZrencemengtc).

Des soins et des services centrZs sur les utilisateurisincluentla personne aidZe
commeles proches aidantse systeme de santZ fonctionne par programmes ayant
des criteres dOinclusion qui ne reflstent les situationsle la personne aid4g de

leurs proches aidant§Direction du programme de soutien " IQautonomie des
personnes %ogZes, 20PBur ces derniers, il faut alors sOorganiser avec I0employeur
pour [Oolention decongZs, sOorganiser avec IOentourage pour des soins en soirZe ou
en fin de semaine ose dZplacer constammed©un lieu de services " |Qautre afin
dOobtenir les soins et services requis.

I LOaccompagnement des proches aidants doit stre modutdaaituation de 10aidZ

mais aussselonles capacitZs et la volontZ dOimplication des proches aidants qui peut
stre rZvoquZe ~ tout momentCeci implique queek pZriodes de transition
(changement de lieu dOhZbergement, le passage "~ 10%.ge adultewtet@vtdution

de la situation de la dyade aidants/ajd¥evront faire I0objet dOune prZoccupation
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particuliere de la part des professionnels et des organismes communautaires, afin
dbaccompagner au mieux les proches aidants dans leur adaptation.

Le travail rZalisZ par les proches aidants est malheureusement invisible. Une des raisons
qui explique cette rZalitZ est quOune tres petite partie des personnes qui jouent ce r'™le se
reconnaissent commproches aidants. Cela fait en sorte que les personnes groche
aidantes demandent tres peu de soutien. Il faut faire sortir de IOombre cette rZalitZ pour
permettre ~ plusieurs personnes de se reconnaitre comme proche aidant et dZvelopper la
comprZhension de leur entourage (famille, amis mais aussi employeuryZ itiz.

Recommandations

¥ Revoir et harmoniser les programmes d’aide régionaux et provinciaux aux
proches aidants (allocation, cheques emplsiervices, acces au rZpit) afin dOapporter
cohZrence et ZquitdZvelopper ursysteme de repZrage et de rZfZrencenieclusif
pour tous les proches aidants, quelle que soit la situation de la personne aidZe.

¥ Développer et harmoniser I'accessibilité a des services de reléve de qualité,
modulables a la situation de l'aidé et du proche aidant et disponibles dans
toutes les régions. LOacces aux services de relsve peut stre ponctuel ou rZgulier
planifiZou en urgenceans un dZlai de 24 heurgslisquOils peuvent venir compenser
|IOabsence du proche aidant paison de santZ.a releve petise dZrouler au duicile
ou dans desrganismes dOhZbergementsque les proches aidants peuvent y assurer
des services indispensables " la qualitZ de vie de la personneSstifeles services
~ effectuer, &s services de releve doivent «tde qualitZ et $pensZpardespersonnes
stables et form&. Enfin, il est primordial que ces services soieetessibles
financiesrement gr%.ce ~ une contribution minime ou ~ une allocation de soutien.

¥ Développer et harmoniser I'accessibilité a des services de répit de qualité et
adaptés a la situation de l'aidé et de laidant. Il peut sOagir dOune offre
dOhZbergement provisoire pour la personnesa@ydOun soutien ~ domicile, et ce
peu importe la durZe. Bien que les services de afmitt pour mandat de permettre
aux proches idants de souffler et se rZapproprier leur maisorest important de
renforcer |Qoffre deZpit pour les proches aidants souhaitant se ressourcer *
|OextZrieur de leur domicil€ependant, il est nZcessaire que les proches aidants
puissent utiliser ce ®@ps comme bon leur semble, chez eux ou ~ IOextZrieur de la
maison.Pour se faire, jusieurs mesures doivent stre dZveloppZes, ddilee des
crZdits dOimp™uige allocation directannuelleaux proches aidants, la mise eaq#
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de structures dOhZbergemendle ressourcement ayant des tarifs prZfZrengieties
services spZcifiqugmur les proches aidanthes services de rZpit hZbergeant la
personne aidZe doiveAtalemenoffrir des activitZs de stimulation.

¥ Développer des services de soutien psychosocial pour les proches aidants tout
au long de leur parcours. Ces services peuvent stre de IOaccompagnement, de
IGZcoute ou du soutien psychosocial individuel, de groupe ou fdisidlaivent stre
intZgrZs et coordonnZmtre les CBSSCIUSSS etes organismes communautaires
et doivent continuer apres le dZces deaitff En effet, ayant organisZ leur temps
autour des besoins de la personne aili¥sgue survienson dZces les proches aidants
se retrouvent tres souvendZsorganisZ$.a pZriode déransition demande dsoutien
au proche aidanpour lui permettrede prZservera santZet se rZhabituer Uinevie
sociale ou professionnelle cas ZchZant.

¥ Développer les services d’hébergements temporaires pour les proches aidants
accompagnant un aidé lors d’'un épisode de soins. Ces services existent pour les
parents dOenfants malades habitant ~ plus derbde IOZtablissement de solD®est
une offre qui doit stre renforcZe et Zlargie Umles proches aidants, glesfjue sdi
la situation c la personne aidZ@assage enentre de rZadaptatiohla suite dQn
traumatisme craniecZrZbral, entrZe en soins palliatOun conjoint ayant le cancer,
etc.Parall{lement, es hZbergements devraigntijoursmettre en place une offre de
services (sdien psychosocial, informationE) pour les proches aidants.

¥ Soutenir le développement des compétences et de I'expertise du proche aidant.
Des formations, des confZrences es dteliers Zducationnalsivent «tre disponibles
et porter, par exemple sur les incapacitZs et la situation de 10aidZ, les services
dOaccompagnement et de milieu de vie, IOaccompagnement en fin eledveespin
de soi, la nutrition, etc.LOexpertise du RANQ montre que les organismes
communautaires ont dZveloppZ de vZiiatsavoirfaire dans ce domaine @vivent
stre, en consZquenamjeux soutenupour pouvoir les diffuser

¥ Renforcer le soutien de proximité pour les soins a la personne aidée. En 2012,
26,6% des proches aidants assticies soins ~ une personne aidZ€9% dOentre eux
le font auminimumune fois par semair{énstitut de la Statistique du QuZbec, 2015c,
2015d) En France,on estime que les proches aidaatssurent en moyenne 5,18
heures par semaine pour effectuer Zi6tes aupres de la personne aiqi#eOP &
MACIF, 2008) Une base minimale de services (aide au bain, habillement,
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lever/coucher)dotit stre accessible pour tout proche aidant qui le demaagec des
horaires Zlargispour permettre un soutien en soirZe et/ou en fin de semaiee
professionnels assurant ce soutien doivent stre formZsufitsammenstablespour
permettre la continuitZ relationnelj@t ce peu importe la rZgion dOhabitation de la
personne aidZe.

¥ Développer une offre de soutien pour les tdches domestiques (entretien
ménager, repas...). En 2012,53,5% des proches aidants assuraient les travaux
domestiques et 46,3% IOentretien de la maison dOau moins une persqreieaidZe
plus dOune fois par semaine pour la majdf&@ntre euftnstitut de la Satistique du
QuZbec, 2015c, 2015&)pur assurerds t%.ches de la personne aisifmssible avec
elle dans une logique de renforcement de IQautontasiproches aidants ont besoin
de soutien rZgulier ou ponctuelau domicile ou gr%.ce ~ des services extZrieurs
(dZpannage alimentaire, mets congelZs, repas communautaire, cuisine collective,
popote roulante et aide " la prZparation de rep&&s services de soutien aux t%.ches
mZnageres doiventtre renforcZs etlispmibles quel que soite lieu de rZsidence de
la personne aidZdls doivent aussi couvrir les t%oclise ks proches aidants ne
peuvent assureen raison de leurs responsabilitZs envers la personne. &dZsdfet,
si un proche aidant assure de nombreusegres de soins et saces ~ la personne
aidZe, meme pour celi&@sidat en hZbergement, ce sont autant de temps et dOZnergie
gue le proche aidame peut mettre dans la gestion de ses propres t%.ches domestiques.
Actuellement, ce genre ce servicgdst dsponible que dans certaines rZgions
quZbZcoises, selon le revenu des proches aidants. Cepengdmpie soite statut
dOemploi et le salaire annuel, tous les proches aidants font face ~ un manque de temps
rZduisant leur temps personnatOest pourquaé kritere dOadmissibilitZ doit stre
IOintensitZ du r™le de proche aidant plut™t que ses revenus.

¥ Améliorer les services de transport en commun et adaptés : LOoffre de services de
transports adaptZs doit stre simplesouple pour la rZservatieet la modulatiorentre
les types déransports Plus des deux tiers des proches aidantsigss un service
de transport ddd moins une personne aig&ece,au moins une fois par semaine pour
la majoritZ des proches aidar{tastitut de la Statistique du QuZbec, 2015c, 2015d)
Dans bien des caiés nOutilisent pas leur propre vZhicule. Au€sfire de transport
adaptZeloit «tre possible avec ou saascompgnementt les criteresdOaccdoivent
stre Zlargis pour des conditions de santZ moins graves. Concernant les transports en
commun une tarificationspZcialeloit stre mise en place pour les accompagnateurs
De meme, &s stationnements de lieux deins devraient offrir une vignette taux
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rZduitou une gratuitZ pour les personnes ayant rZgulisrement des consultations. Les
proches aidants et les personnes aidZes doivent pouvoir participer au dZveloppement
de 10offrde transports afin que leurs béss soient pris en compte. Daeme, les
organismes de gestiathes transports doivent clarifier le processus de plainte et «tre
imputablesde leur stratZgie dOinclusiafin dOamZliorerat®s et la qualitZ des
servicegConfZdZration des organismes de personnes handicapZes du QuZbec, 2017)

¥ Développer I'information et I'accessibilité des services et des technologies de
sécurité. Il existe plusieurs types de servigesrtains privZs et dOautres se basant sur
la communaut2Nommons ici lesippels de sZcuritZ (par ebe programme Paif), les
accessoires de sZcuritZ (bracelet, pendentif, bouton, aettréds services de
prZvention de la maltraitance et des abus (ligbesa’nZsTel-Jeune} Ces services
sont actuellement peu connu®es programmes de sensibilisation, mais aussi
dOaccompagnemaoint nZcessairgmour IQappropriation de ces technologies par les
proches aidantgui les maitrisent le moin®es mesuresgrmettant leur accessibilitZ
financiere sont aussi primordiales.

De plus de nombreuses recherches dZveloppent des outils ou des applications pour
aider les personnes vieillissantes ou ayant un trouble du spectre de IQautisme et leurs
proches aidants. Cepeant,ces recherches sQOeffectuent en silo, selon des thZmatiques
prZcises et peu de mZcanismes de transfert des connaissances transversaux existe
alors quece qui est utile pour un proche dOune personne vieillissarttayssi [Ostre

pour le parent dOun enfant ayant une incapacitZ. Nous recommandons la crZation dOun
rZpertoire des ressources technologiques et le dZveloppedeemllaborations
intersectoriellegyr%o.ce [a mise en placeée recherchg decolloques oulesdons aux
thZmatiquesntersectorielles

Enfin, les proches aidants sQinscrivent dans amenunautZqui, comme pour la
prZvention du suicide, pourrait participer ~ la dZtection de 10Zpuisemede la
dZtresse psychologiqukes proches aidantse projetSentinelle, pour la prZvention

du suicide a montrZ des effets intZressdfistitut national de santZ publique du
QuZbec, Julien, Laverdure, Institut national de santZ publique du QuZbec, & Direction
du dZveloppement des individus et des comantifis, 2004t pourrait stre adaptZ

pour la reconnaissance de IOZpuisement des proches didsdigte dZj” des outils
(grille Mini-Zarit) qui, apres adaptation permettraientdOZvaluda souffrance des

7 i [ | Ces appels peuvent stre de typsZZuritZE, gZnZrantune alerte si
I'abonnZ ne rgmd pas apres trois tentatives, oupQur faire pensek,pour laprise de mZdicatiore taux
de glycZmigse nourrir, etc.
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proches aidantgDirection du programme de soutien ~ IQautonomie des personnes
%ogZes, 2017)

¥ Renforcer et faciliter I'accés a des services spécialisés et complémentaires. Les
besoins des proches aidants dZpaskenadre du rZseau de la santZ et des services
sociaux. Par exemple, il existentre autresdes mesures fiscales (crZdit dOimp™t,
dZclaration de neenus, sZparation involontaire) du soutien ~ IQadaptation (aide
technique, du domicile, du vZhicule, ressources spZcialisZes en Zducation). De plus, les
proches aidantsloivent entreprendre les dZmarchesmplexespour les services
funZraires, la reconnaissance de IQexercice de leitsatrde ceux de la personne
aidZe(assurances, bailjtelle, manda de protection procuration, testamen®t les
processus de plaint€es dZmarches administratives sont ZparpillZes entre plusieurs
organismes ou ministeres, et lumZrisationde @s &marchepeut stre un dZfi pour
plusieurs proches aidantd.nOest pastijours Zvident de comprendre si la situation
remplit les criteres dOadmissibilitZ dOune offre de soutien. Il existe dans certaines
rZgions une personne contact en charge dOexplejud®accompagner les proches
aidants dans ces dZmarches aupres des diffZrents organismes. Ces postes doivent stre
consolidZs, Ztendus " toute la province, et Zlargis ~ tous proches aidants, sans
distinction dO%.ge o la #uation de la personne aidZe

¥ Renforcer I'accés a I'information et la sensibilisation. Il sOagit ici ~ la fois de rendre
visible aupres de la population et des professiostes rZalitZs des proches aidgnts
mais aussi dOinformer ces derniers sur les services auxquels ils ont droit. E cet effet,
la Semaine Nationale des Proches Aidants anétidgurZepar le RANQen 2008 et
est fortement suivie par les organismes communautaleggiis Cependantvec un
souten officiel plus substantiel, la Semaine Nationale pourrait obtenir une plus
grande visibilitZ mZdiatique et proposer des activitZs de sensibilisation originales et
pertinentes pour mieukaire comprendrda rZalitZ @s proches aidants.

Les proches aidds vivent la difficultZ dOune fragmentation des lieux de services, et

de soutien. En effet, il nOexiste ~ ce jour aucune plateforme commune, ni
gouvernementale, ni communautaire, qui permettrait dOetre renseignZ sur toutes les
thZmatiques rencontrZes paesl proches aidants (soutien financier, soutien
psychologique, lieu de rZpit ou dOhZbergement, conciliation ftnaniddl, etc.) et ce

quelle que soit la condition de la personne aidZe. Une plateforme commune, accessible
aux proches aidants et aux prefgonnels, permettrait de dZvelopper une synergie,

un plus grand acces " IQinformation et au soutien, et des Zconomies dOZchelle plus
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favorabls que la multiplication des lieux dOinformations selon des thZmatiques
spZcifiques (%oge de |0aidZ, gZograpifitaB).donnZ IOhZtZrogZnZitZ des profils des
proches aidants, cette plateforme commune doit etre multimodalela fois
numZrique (internet, applications) et tZIZphoniq&Enfin, il est nZcessaire de
multiplier les lieux de diffusion dOinformatioagin c rejoindre le plus grand nombre

de proches aidantspZcialement pouteux ne se considZrapas comme teldes

lieux commeles pharmacies, les entreprisesles salons sur les services sont ~
considZrer.

Principe 4 : Briser le cycle de 'appauvrissement des proches
aidants

AujourdOhui encore, le fait de soutenir une personra
contribue " I@ppauvrissement des proches aidant
selon deux dynamiques concomitantekDajout de| ~ Quelques exemples problématiques
coZts supplZmentaires (frais de dZplacement, frais| ~ llustrant le cycle de Fappauvrissement:
services, frais dOhZbergemeatrZpit oude relsve, ¥Une proche aidante doit emmener sor]
) conjoint souffrant dOinsuffisance rZnale €
etc) et lapertedes revenugt des avantagesociaux hZmodialyse 2 fois par semaine. Pou
des proches aidants (congZ sans solde, perte du | Coﬁvg ||eS frais de“atff)”g‘e'gggg ?E”I? a
~ " e . . . ache a pgsse annuelie ae . e :’:}(
dpemploarr t de cgtlsatlon _pour la retraite, perte de plus diminuZ son nombre de jours travaillZs
|Oassurance santZ collectet,). Pour les proches | ~ 4 jours semaine. Au salaire mZdian, cOe
aidants dont la personne aidZe a des besoins de s¢  Une perteha”mée”e de 8 3163 q;OeIIe subit;
. . ~ . ¥lUn proche aidant soutien ses deux parents
|mport_ants, on estime environ @00$la mqyenne en perte dOautomie plus de 25 heures par
canadienne annuelle des dZpenses, certains pouv semaine. COest pourquoi il ne peut sOenga
dZbourseplus de 12M00$(Fast, 2015)Cette meme danst un ”O‘tJVe' empz|0'-d Pourtant, il 95(%
~ ~ . . > > . constamment somm e prguver qu
Ztude de,rlt une mZgahtZ, puisque les pPersonne  ioctue une recherche active d®emploi.
ayant dZj~ un plus faible revenun(elessous de 30
000$) dZpensent autant que ceux ayant une meillet.<
situation financiere. Pres de 20% des proches aidants vivent alors une situation
dOinsZcuritZ financiere, les contraignant ~ rZduire leur propre dZpense de transport, de

santZ voiememe " sOendettgFast, 2015)

De nombreux pays, majoritairement europZens, ont mis en place des allocations versZes
directement aux proches aidantjusla forme de paiements alflonoraires, mensuels
ou bihebdomadaires. Encore une fois, les montants sont rarement adZquats pour stre
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assimilables ~ un salaire mais constituent plut™t une contributionlpati¥le additionnel

de proches aidants leur permettant dOattZnuer 10insZcuritZefinahale rZduie les
risques dOumelation de dZpendance inZgalitaire entre le donneur de soins et la personne
gui en a besoin.

La compensation des coUts directs

Il existe certains mZcanismes de compensation des coZts supplZmeetaides
subventions pour adapter son domicile, malissieursdemeurenimposablest ne sont

pas accessibles " toutes les situations de santZ (perte dOautonomie, incapadi#, etc.)
plupart des mesures fiscales pour compenser les frais directs (dZductions, crZdits non
remboursables et crZditsemboursables) ne sOappliquent pagpatsonnesyant dZj” de
faibles revenugjui sont doncnon-imposablesni dans le cas o+ la personrédZe rZside

en centre dd¥bergementmais habiteponctuellement chez le proche aidant (fin de
semaine, vacanceg)les sont de plus souvent limitZes dans le temps et pour des situations
de dZces imminent, laissaséins soutietes proches aidants de pensees en situation de
handicap ou dont la condition dantZ est chronique et demaraenombreux soins.

Il existe deux types dQallocationgellesaccordZes " la personne aid&g, celles
directement aux proches aidants. Les allocations accordZes dietté la personne
aidZe peuvent crZer un Ztat de dZpenddrseproches aidants nOayant pas leur propre
source de revers) qui sont payZs au bon vouloir de la persoraié£. En outre, les
montants sont rarement adZquats paampenser les frais rZelsles cozts de maintien

" domicile Par ailleurs,ce type demesure ne reconna’t pas tout IQapport des proches
aidants:

Dans tous les cas, il estimportant dOaffirmer que ces compensations ne doivent pas rZduire
_ _ . la quantitZ et la qualitZ des services publics resus
Dans tous les cas, il est important dOaffirmer _Eﬁ_our amener une forme de privatisation des soins
compensations ne doivent pas rZduire la quantity . . . .
. . au sein de la famille. Elleontribuent au choix

gualitZ des servicefigriteeus pourameneruneformf lair? etvolontaire d h idant
privatisation des soins au sein de la famille. -CEIIII‘ etvolon _alre eSNQrOC_ s al aFl &N
diminuant les risques dOZpuisemdtitisieurs
questionnements demeurent quant " la meilleure opZrationnadisatle ce type de
soutien: comment Zviter que ces allocations nQOertlusocialement et
professionnellement les proches aidaht®uels montants et durZe dOindemnisation

seront suffisants et reprZsentatifs du travail rZellement effesamg pour autant igser
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vers la professionnalisation des proches aid&tSomment limiter les risques de
mauvaises relations, dOabus entre aidant ebaid& maintien dans @Zpendance ?

Recommandations
¥ Développer une allocation d’assurance-aidant permettant de compeser, pour les
proches aidants sans revenu ou ~ bas reyésute implication de plus de 10h/semaine.
Cette allocation pourra stre utilisZe ~ la discrZtion du proche aidant et devra stre
rZZvaluZe pZriodiquement selon les changements de situation. Les proches aidants sans
emploi (prestataires dOaide sociale msd@aceemploi) doivent stre considZrZs comme
non-disponibles pour Zviter tout harcelement " leur Zgard.

¥ Maintenir, pour les proches aidants ayant quitté leur emploi ou réduit leurs
heures, les cotisations a la Régie des rentes du Québec, afin de rompreavec le cercle
de I0appauvrissement sur le long tertres employeurs devraient aussi permettre le
maintien des assurances collectives et du rZgime de retraite pour leurs employZs ayant
diminuZ leurs heures de travail en raison de leurs responsabilitZdiees aidants.

¥ Ouvrir aux proches aidants n’'ayant pas de lien d’emploi I'admissibilité aux
indemnités d’accident de travail pour les blessures reliZes aux soins prodiguZs ~ un
proche.

¥ Organiser un comité de révision comprenant le Ministere du Revenu, des
organismes communautaires soutenant les proches aidants, des professionnels
(juristes, fiscalistes...) et des chercheurs afin de revoir les crédits d'imp6ts et
autres mesures fiscales de soutien aux proches aidants. Il pourrait sOagir de majorer
les exemptions dOimp™tassouplir les criteres d@missibilitZ du procheidant (lien
relationnel avec 10aidZ, domiciliation de 10aidZ, %.ge de la dyadédZidefut) et les
appliquer sur la situation de IOaidant et non de I0QaidZ. Il peut aussi s@agpnde
imposition des cheques emplservices accordZs pour le rZpit et la fioposition des
subventions octroyZes poadapter les rZsidences, dtes proches aidants souhaitent
des mesures simples, comprZhensiblemetfragmentZg, quelle que soleur situation
ou cellede la personne aidZe (%.ge, type dOincapacitZ). Un guichet dDacces unique
contribuerait fortement " cette intZgration.
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¥ Renforcer, élargir les critéres, et accélérer l'admissibilité aux subventions
d’adaptation des milieux de vie. Il serait aussi nZcessaire dOimpliquer dOautres paliers
gouvernementaux, tel que le palier municipal, afin de compenser les trous de services
actuels.

¥ Maintenir, bonifier et harmoniser les différentes prestations et allocations pour
les enfants handicapés. Actuellement, ces prestations ont des criteres dOadmissibilitZ
trop restrictifs et ne permettent pas aux parents de compenser les coZts liZs aux soins
pour leurs enfants. De plus, il existe des incohZrences entre les diffZrents paliers
gouvernementaux, pague la prestation canadienne pour enfant handicapZ nOest versZe
quO" condition que IOenfant habite avec le parent, alors quOau QuZbec, la loi oblige ces
memes parents ~ payer pour les frais dOhZbergement de leur enfant. Les parents se
retrouvent souvent ans soutien financier lors dOun hZbergement souvent indispensable
" la condition de IOenfarfLavallZe, 2017)

La difficile conciliation entre travail, études et role de proche aidant

Selon 10Institut de la statistique du QuZbec (1%0)201257% des proches aidants
occugient un emplaj soit plus de 30% de la force de travail au CarfBdat, 2015)COest

donc pres de 75000 travailleuses et travailleurs qui doivent chaque semaine concilier les
responsabilitZs associZes "~ leur travail, leur famille et les soins quOils fournissent ~ un
proche. Cet engagement peut tre tres demandaoit en moyenne entré et20 heures
hebdomadaes, maisla vaste majoritZ des Ztudes considerent que les personnes proches
aidantes, en particulier les femmes, seaiment la quantitZ dOheures et de soins fournis

" un proche Environ 44% des proches aidants actifs se sont absentZs entre 8 et 9 jours
par annZe " cause de leur responsabilitZ dOaigFasts 2015)

En effet, afinde favoriser la conciliation travafamille, la loi sur les normes du travalil

prZvoit descongZs pour raiséamsiliales ou parental@sutefois, les personnes proches
aidantes ne sOy sentent pas incluses, car leur rZalitZ nOy est pas nommZe. Il en est de meme
pour les organisations communautaires ou les services publics qui les appuient. lls
connaissent mal lagstZe de ces congZs, car la notion d@aghe aidanE nOy est pas
spZcifiZe. De plus, ces congZs sociadtes@enaux membres de la famille immZdiate

plut™t qud” 10ensendiaiéOentourag&ous cet aspect, les congZs sont mal adaptZs aux
diverses coriurations familiales ainsi quO" la nZcessitZ de reconna’tre le soutien des amis

et du voisinagequi pallient souvent ~ la petite taille de nombreuses famitles™ leur

dispersion gZographique
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Ajoutons que és congZs sociaux actuels sont sans solde et peuvent stre difficilement
fractionnZs en heures ou en dgmirnZes, puisque cela requiert le consentement de
|IGemployeuPar consZquentesproches aidarst
Inclure les proches aidants dans la loi sur les lmoﬁjoivevnt sOabsenter de leur emploi souvent une
travail ainsi que dans les politiques et mesures rellOUMNZ€ entisre pour accompagner un proche -
conciliation travaiiamille ne cozte presque rien alor¢in simple rendexous mZdical et elles en
les pertes de revenus assumZes par les prochesassument totalement la perte financiere.

emploi et les entreprises qui les embauchent sont Z
Or, pour accomplir ces t%ochaes soutien les

proches aidars, qui sont majoritairement des femmes, sOabsentent du travail ettperden
des revenus dOemploi. La chercheure B&aiwielle Tremblay (2016kstime” 336

millions $ les pertes de revenus des employZs qui fournissent des soins ~ un proche au
QuZbec entre 2005 et 2008ertaines Ztudes montrent des situations tres variZes, avec
une perte de revenu plus substantielle (plus d®U®$ annuellement) pour les proches
aidants de personnes nainZegFast, 2015)Quant auxemployeurs un rapport du
gouvernement fZdZrastime que les entreprises canadiennes assument une perte de 2,2
millions dOheures de travail par semaine et une baisse de productivitZ estimZe ~ 1,3
milliard $ par annZe (Bernier, 2015 Conference Boahd Canada estime ~ 355 millions

de dollars éscozts directspour les employeurs (remplacement, embauche, paiement des
congZs, etyliZs au roulement des proches aidants employZs desiét plugFast, 2015)

Ainsi, le marchZ du travail doita@pter aux rZalitZs des personnes proches aidantes. Les
travailleuses et travailleurs qui cumulent des activitZs dOaidant nOont pas " porter le
fardeau de nZgocier " la piece avec leur employeur des mesures dOamZnagement de leur
temps de travail. Meme dia compassion et la bonne volontZ de nombreux entrepreneurs
sont bien rZelles, elles ne suffisent pas.

Reconnaissant ces dZfis, le gouvernement fZdZral a mis en place des PRi¥cémadien

de soutien des employeurs aux aidants (RGBEIANY qui propose diverses faeons de
maintenir la participation au marchZ du travail des employZs qui sont aussi proches
aidants. Tel que nous le recommandons, il serait intZressant que le gouvernement du
QuZbec sOinspire de cette dZmarche et aille plus loin ehdaisa conciliation travail et
soutien " un proche un enjeu.
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Recommandations

¥ Adapter la loi sur les normes du travail aux réalités des proches aidants. Le
prZalable serait dOidentifignZcifiquement les proches aidants dans la loi sur les
normes du travail. Par exemple, le titre de la section V.1 de la loi pourrait sellies C
absences et les congZs pour raisons familiales, paremtalgsur soutenir un
procheE En ce qui concernkes congZs sociayart. 79,7 et 79,8put proche aidant
devrait pouvoir prendrel0 journZes de congZ par annZe, dont deux avec solde, pour
fournir des soins ou du soutien ~ un proche, que ce dernier soit mepolmen de sa
famille immZdiate. Ces jourr&Zdoivent pouvoir se fractionner en dejournZes ou
en heures, selon les besoins des proches aidantsoncordance avec la nouvelle
prestation dOassuraremploi pour proches aidants adoptZe par le gouvernement
fZdZral, la pZriode pour laquelle un enydaui agit comme proche aidanpeut
sOabsenter en raison de maladie ou de blessure grave de la persomeitaitiZe
bonifiZe ~ 16semaines. Enfin,neconcordance avec la prestation dOassuempoi
dite de compassion, permettre IOabsence de d&mplr une pZriode maximale de
26semaines, si cette maladie ou cette blessure comporte un risque de dZces important.
Par ailleurs, nous recommandons que soit bonifiZe la norme Conciliation travail
famille du Bureau de normalisation du QuZbec (BNQ)aiibelle spZcifie davantage
les exigences en matiere de bonnes pratiques de conciliation tremailen ™ un
proche. Actuellement, la norme comprend tres peu de criteres ~ cet effet.

DOautres mesures dOamZnagement du temps de travail permettront Zgagement
faciliter la conciliation travadsoutien = un proche(Fast, 2015) teles que le
tZIZtravail ou la mesure adoptZe en France en 2017 concernant le don entre collsgues
de congZs pour obligationsrfdiales (Agence France Presse, 201Rous faisons
n™tres les mesures proposZes dans la-fplate de la Coalition Famili@ravail-
ftudes, dont nous sommes membres

I'l Le droit de conna’tre son horaire de travail ~ IOavance;

I'l Le droit derefuser de faire des heures supplZmentaires:;

I'l Le droit de disposer de vraies pZriodes de pause et de repas;

Il LOamZlioration des congZs pour obligations parentales ou familiales;
I'l LarZmunZration des congZs de maladie;

I'l LOaugmentation du nombre des congZselsrau des vacandasnuelles;
I'l La bonification des congZs fZriZs.

26
StratZgie nationale. FZvrier 2018



VALORISER ET fPAULER LES PROCHES AIDANTS

RANQ CES ALLIfS INCONTOURNABLES

et e s s Gt POUR UN QU fBEC fQUITABLE .

Soutenir la sensibilisation des employeurs et des personnes proches aidantes en
emploi. Nous recommandorauministere du Travail, de IOEmploi et de la SolidaritZ
sociale dOentreprendre wampagne de sensibilisation aupres des employéans

du secteur public que priy&ur les rZalitZs vZcues par les proches aidants en emploi.
La Commission des partenaires du marchZ du travail pourrait «tre interpellZe: pour

I former un comitZ consultdtisur la question des mesures de soutien aux proches

aidants en emploi;

initier, avec le concours du RANQ, la sensibilisation aupres des comitZs sectoriels de
main dOiuvre et des conseils rZgionaux des partenaires du marchZ de [Oemploi;
produire du matZrie(trousse dOinformation) pour les employeurs.

Soutenir la sensibilisation des institutions de formation et de I'enseignement
supérieur pour les proches aidants étudiants et appuyer la mise en place de
mesures structurantes de soutien et d’accommodement. Actuellement, plusieurs
mesures de soutien aux Ztudiants sont admissibles ~ condition dOstre Ztudiant ~ temps
plein. Or, pour des Ztudiants prockaslants, les responsabilitZs envers la personne
aidZe ne permettent pas de concilier horaires des ebaharge @ travail, entrainant
Zpuisement, appauvrissement, eftimement |Qabandon des Ztud@Zlanger,
Landry, Ndiaye, & Caouette, 2017)

Mettre en place, au ministére du Travail, de 'Emploi et de la Solidarité sociale,

un programme de réinsertion en emploi ciblant spécifiquement I'expertise
acquise par les proches aidants. Iy a une vie apres IOaccompagnement dOun proche,
mais souvent leproches aidants ont perdu leur lien dOemploi et la rZintZgration au
travail est dZlicatel Odoption d@n programme de reconnaissances des acquis et de
soutien " la recherche dOemploi“ola reprise @s Ztudes permettrait aux proches
aidants dOstre moinmquiets de |Oavenir et les conforterait dans un r™le quOils
endosseraient alors plus efficacement.

Lorsque les modifications ~ la loi sur les normes du travail seront adoptZes, nous
recommandons Zgalement une campagne publicitaire (capsule tZIZvisuagfipliant)
aupres des prochesidants afin de faire conna’tre les mesures qui leur sont destinZes et
les protections offertes. Nous rZitZrons que ces personnes sont trss peu informZes.
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Principe 5 : Développer les connaissances et soutenir I'expertise
et le leadership des organismes pour les proches aidants

CommespZcifiZen introduction, les situations et enjeux rencontrZs par les proches
aidants, de meme que les solutions possildasZtZ pa Ztudid au QuZbec, ou alors selon
des situations tres spZcifiqugpersonnes aidZes a’nZes, .efinsi, il est temps de
documenter etd@valuer tous les aspects de la rZalitZ des proches aidants
appauvrissement, santfonciliation travait
Ztude, apprt et cozt Zconomiquestc. Dans les

Il serait intZressant dOen conna’tre davantage sur hai > i llaborati
mentale des proches aidants, suidesces du rijgRrOCNAINEs annzes, une meifleure collaboration

proche aidant sur les personnes qui [O@insipgne€Nire  les organismes corpmunautairetes
surla maltraitance des personnes aidZes envers |derofessionnels de la santZ et des services
aidants et la contribution Zconomique des prochessociauxet le milieu de la recherchedoit etre
favorisZe pour promouvoir le dZveloppement
des meilleures pratique&n effet, les groupes communautaires sont ~ meme de constater
IOZmergence de nouveaux enjeux et peuvent, par leur expertise terrain, orienter les sujets
de recherchd.es sujes ne manquent papar exempleil serait intZressant dOen conna’tre
davantage sur la santZ mentale des proches aidants (risque de suicide)jrslidéeses
du r'™™lele proche aidant sur les personnes qui IOoccugieaiquesur la maltraitancedes
proches aidantpar la personne aidZe, IOentourage ou le rZseau de ldlsantZ semble
aussi primordial dOZvaluer plus en profondeur la contribution sociale et Zconomique des
proches aidantst les mesures =~ mettre en place pour compenser leur apaavment
mais aussi dOZvaluer la qualitZ des services qui leur sont offerts.

Nous croyons aussi que ces recherches doivent permettre de dZvelopper des outils
concrets qui pourront etre utilisZs par les organismes dans leur pratique. Patniver,

des syergies de transfert de connaissances ciblant autant les proches aidants, le
professionnel de la santZ et des services sociaux, les organismes communguédé@es
grand public doivent stre dZveloppZes.

Le Regroupement des aidants naturels du

Qu%bec,compodee 7~4 membres tfgvers Ie_ Le RANQ est un acteur incontournable avepartiseex
QuZbecen raison de |Oexpertise quOil a acquise,al ersale permettant de guider les actions pis

fil des annZesest quant ~ Iui un acteur amZliorer les conditions de vie des proches aidarjts
incontournable permettant de guider les actions

visant ~ amZliorer les conditions de vie de IOensemble des proches aidants. Parce que nous
croyons quOil faille considZres besoins des proches aidants de fason transversale et non
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en fonction de I0%oge de la personne aidZe ou de la nature dditaaualu handicap de
celleci, nous demandons que la stratZgie nationale sOapplideasemble des personnes
proches aidamts etnon uniquementaux proches aidants dOa’nZs.

Pour ce faire, le RANQ a besoinud® autonomie _
financiere adZquate lui permettant dOassurngf?ANQ €l les organismes communautaireq st
pleinement sa mission. Parmi les r™les qui qujc"'ens de garde £ concernant laf
. . . reconnaissance des proches aidants dans lgu
incombaent, il faut retrouver le dZveloppement de la _ o )
. . ~ leur expertise ainsi que dans leurs besoir]s
rZflexion et le partage de lI0experiffgum sur de . o ]

) ) ; o servicequi leurs sont offerts.
nouveaux enjeux et sur la diffusion des rZsultats des
recherches, trousseau, efcl®ffre de formations
spZcifiqued@xpertise conseil pour ce qui concerne le dZveloppement des services " offrir
aux proches aidants sur IOensemblerditoire quZbZcoisetl@cces ~ IQinformation pour
les proches aidants (site web de rZfZrence, ligne centralisZe pour les aidants sous le

principe de la ligne SOS Violence conjugate,).

Les organismes communautaires qui soutiennent les prochestsislamt des acteurs de
premier plan. lls ont dZveloppZ une expertise basZe sur des pratiques diversifiZes,
innovatrices et adaptZes aux rZalitZs de leur mjieur aider, soutenir et informer les
proches aidantd.es organismes communautair@gsirent dZglopper un rZel ps&enariat

avec le rZseau publiar ils sontcomplZmentaires " cehdi. En revancheil faut, pour ce

faire, quO# aient un financement adZqu@e financement leur permettide dZvelopper
IOensemble des services nZcessaires aux paidaess sur IOensemble du territoire du
QuZbec efaciliteraune concertation adZquatians le butontinuel d@nZliorer le panier

de services offert aux personnes proches aidantes.

Recommandations

¥ Consulter et impliguer comme de véritables partenaires les regroupements
dOorganismes communautaires tels que le RANQ et leurs meahsréSinitiatiorle
politiques publiquse ayantdes rZpercussiorsr lasituation des proches aidants.

¥ Bonifier le financement a la mission des organismes communautaires et de
défense des droits afin de dZvelopper et maintenir leur capacitZ dOaction " long
terme

¥ Favoriser la recherche et le partage d’expertise entre tous les acteurs impliquZs
aupres des proches aidantbont les proches aidants eumemes selon le respeaiu
mandat, des disponibilitZs et de IQexpertise de chacun.
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Conclusion

Les proches aidant®prZsententles forces vives qui contribuent ~ prodiguer des soins

et des services de qualitZ ~ une population vulnZrable. E cet effet, ils permettent des
Zconories importantes pour la sociZtZ quZbZcoise. Cependantesisesitietle rappeler

que le r™le de proche aidant est un r™le additi@uxebhutresr™legenus par ces
personnes qui entraine trop souvent déZpuisemerdt de IQappauvrissementes
consZquences ont uoit social, Zconomique et individuel importaBans les proches
aidants, ces alliés incontournables pour un Québec équitable, I'offre de soins
accessibles de qualité a la population québécoise est utopique.

En se souciant de leurs besaqiesles valorisant et les Zpaulant ddesrs responsabilitZs
avec le soutien offerbn agira davantage en prZventidrace ~ I0Zpuisement des proches
aidants, les organismes communautaires tels que le RANQ procld@argence dOagir
sur les facteurs systZmiques contribuant ~ la santZ et ausierdes proches aidants,et
par ricochet des personnes quQils soutiennBour cela, nous avons ciblZ 5 principes
dOaction permettant dOamZliorer la situation de tous Ishegsr aidants,sans
discrimination,quelle que soit la situation de la personne aidZe.

Cette stratZgieest un prZambule de la volontZ du RANQ de sOassocier\armgment
et ~ dOautres acteuwfin dOZlaboreau sein dOun comitZ de travail intermimistZles
prioritZs, les mZcanismes et le financement dOune stratZgie nationale de soutien.

En mettant en place wntelle stratZgieinclusiveet transversale, le QuZbec deviendrait
un chef de file au niveazanadieret internationaldansle domaineet dZmontrerait quOil
tient ~ clur les avancZes

sociales amZliorant le

bien-tre de sa population.

CQOest I0avenir des so
offerts aux quZbZcois qt
en dZpend

Regroupement des aidants naturels du Québec

30
StratZgie nationale. FZvrier 2018



VALORISER ET fPAULER LES PROCHES AIDANTS

RANQ CES ALLIfS INCONTOURNABLES

et e s s Gt POUR UN QU fBEC fQUITABLE .

Références

Agence France Presse. (2014Zcémbre 7). LOAssemblZe vote pour le don de jours de congZs ~ un
collegue audel” des cas dOenfants malades. ConsultZ 16 janvier 2018, ~ IOadresse
http://www.huffingtonpost.fr/2017/12/07/lassemblese-pourle-dondejoursde-congesa-des
colleguesau-dela-descasdenfantsmalades_a_ 23300342/

BZIanger, AP., Landry, M-P., Ndiaye, N. D., & Caouette, I. (201M2moire sur les parents
Ztudiants. Ensemble vers la concilation faratadegravail. Faits saillants et recommandations
QuZbec: Association dgarents- Ztudiants de IOUniversitZ Laval (AP ftUL. ConsultZ ~ IOadresse
http://www.apetul.asso.ulaval.ca/docs/fatsllantsmemoirepolitique-familiale. pdf

Bunn, F., Burn, AM., Robinson, L., Poole, M., Rait, G., Brayne, C.,Goodman, C. (2017).
Healthcare organisation and delivery for people with dementia and comorbidity: a qualitative study
exploring the views of patients, carers and professioB&S. open7(1), e013067.

Carpentier, N., Bernard, P., Grenier, A., & Guberman, N. (2010). Using the life course perspective
to study the entry into the illness trajectory: The perspective of caregivers of people with
AlzheimerQOs diseasgocial Science & Medicing0(10), 150B1508.

ConfZdZration des organismes de personnes handicapZes du QuZbecM@@bite sur la
Politique de mobilitZ durabl&uZbec.

Direction du programme de soutien " IOautonomie des personnes %.gZe®r@@tFjote sur

les proches aidantsQuZbec: Qtre intZgrZ de santZ et de services sociaux de Chaudiere
Appalaches. ConsultZ - |Oadresse http://www:Cisss
ca.gouv.qc.cal/fileadmin/documents/Rapports_et_plars_RI
RTF/RAP_DPSAPA_Projet_pilote_proches_aidants_VF.pdf

Fast, J. (2015). Caregiving for Older Aduwith Disabilities: Present Costs, Future Challenges.
Institut de recherche en politiques publiqu&onsultZ ~ |QOadresse http://irpp.org/friresearch
studies/caregivindor-olderadultswith-disabilitiespresentcostsfuture-challenges/

Gouvernement dCanada, S. C. (2013, septembre 10). Portrait des aidants familiaux, 2012!: faits
saillants. ConsultZ 20 dZcembre 2017, ~ I|Oadresse http://www.statcan.gc.c&52b/89
x/2013001/hifs-fra.htm

IFOP, & MACIF. (2008, janvier). ftude nationale C!Conna’tre idants et leurs attentes!E.
Mutuelle dOAssurance des Commersants et Industriels de France. ConsultZ ~ IQadresse

31
StratZgie nationale. FZvrier 2018



VALORISER ET fPAULER LES PROCHES AIDANTS

RANQ CES ALLIfS INCONTOURNABLES

et e s s Gt POUR UN QU fBEC fQUITABLE .

http://www.aveclesaidants.fr/wgontent/uploads/2008/08/MACIFFOP-Les-aidantsLecture
seule.pdf

Institut de la Statistique du QuZbec. (2014;emobre). Coup dOlil sociodZmographique. Portrait
des proches aidants et les consZquences de leurs responsabilitZs GOadtitons de Vie(43).
ConsultZ - IOadresse http://www.stat.gouv.gc.ca/statistiques/population
demographie/bulletins/coupdo&ib43. pdf

Institut de la Statistique du QuZbec. (2015a). RZpartition des bZnZficiaires principaux %.gZs de 15
ans et plus selon certaines caractZristiques, proches aidants %0gZs de 15 ans et plus, QuZbec, Canada
hors QuZbec et ensemble du Canada, 2012. Cong0lt#iZcembre 2017, "~ IOadresse
http://www.stat.gouv.qc.ca/statistiques/conditimessociete/soutieisociat
entraide/statistiques_proches_aidants_t5 3 1.htm

Institut de la Statistique du QuZbec. (2015b). RZpartition des proches aidants %.gZs deus$ ans et pl
selon le nombre de bZnZficiaires et le nombre moyen dOheures dOaide fournie chaque semaine,
QuZbec, Canada hors QuZbec et ensemble du Canada, 2012. ConsultZ 20 dZcembre 2017, °
|Oadresse http://www.stat.gouv.gc.ca/statistiques/coneltisssciete/sotien-sociat
entraide/statistiques_proches_aidants_t4_1.htm

Institut de la Statistique du QuZbec. (2015c). Type dOaide fournie au bZnZficiaire principal selon la
frZquence et le fait que IQaidant soit le seul recours, selon le groupe dO%.ge et lddsmte de |0a
proches aidants %ong de 15 ans et plus, Qquec, Canada hors Qquec et ensemble du Canada, 2012.
ConsultZ 21 dZcembre 2017, ~ IOadresse http://www.stat.gouv.qc.ca/statistiques/coigditions
societe/soutieisocialentraide/statistiques_proches_aidat?_3 1b.htm

Institut de la Statistique du QuZbec. (2015d). Type dOaide fournie selon le groupe dO%.ge et le sexe
de IOaidant, proches aidants %0gZs de 15 ans et plus, QuZbec, Canada hors QuZbec et ensemble du
Canada, 2012. ConsultZ 21 dZcembre 2017, B reiésad
http://www.stat.gouv.qc.ca/statistiques/conditimessociete/soutieisociat
entraide/statistiques_proches_aidants_t2_2.htm

Institut national de santZ publique du QuZbec, Julien, M., Laverdure, J., Institut national de santZ
publique du QuZbec, & Biction du dZveloppement des individus et des communautZs. (2004).
Avis scientifique sur la prZvention du suicide chez les jeestrZal: LOInstitut, Direction
dZveloppement des individus et des communautZs. ConsultZ ~ IOadresse
http://www4.bnquebec.gagq/2005/3038789. pdf

Kempeneers, M., Battaglini, A., & Van Pevenage, |. (2015). Chiffrer les solidaritZs familiales.
Carnetsynthese, MontrZal, CIUSSS Nedd-|Oélele-MontrZaN Centre InterActions

LavallZe, H. (2017, novembre 30). Des parents dOenfawlisdis se disent victimes dOiniquitZ.

32
StratZgie nationale. FZvrier 2018



VALORISER ET fPAULER LES PROCHES AIDANTS

RANQ CES ALLIfS INCONTOURNABLES

et e s s Gt POUR UN QU fBEC fQUITABLE .

ConsultZ 16 janvier 2018, ~ IOadresse http://ici.feai@ada.ca/nouvelle/1070225/paresngants
lourdementhandicapebatailleetatadministration

MacCourt, P., ComitZ consultatif sur les aidants membres de lbefa8rxCommission de la santZ
mentale du Canada. (2018)irectives pancanadiennes en faveur dOun systeme de prestation de
services pour les proches aidants dOadultes ayant une maladie m€alghkry, Alberta:
Commission de la santZ mentale du Canada. ns@Z ~ IQadresse
https://www.mentalhealthcommission.ca/sites/default/files/Caregiving_ MHCC_Family_Caregive
rs_Guidelines_FINAL_FRE_O.pdf

Ministere de la SantZ et des Services Sociaux. (2@¥®z soi!: Le premier choid a politique
de soutien ~ domicé. QuZbec: La Direction des communications du ministere de la SantZ et des
Services sociaux. ConsultZ " I0adresse http://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/0didsient

Ministere de la SantZ et des Services Sociaux. (2016, novembre). Forum sur lmsresgiltatiques
en CHSLD - Professionnels de la santZ. ConsultZ 21 dZcembre 2017, ~ IOadresse
http://www.msss.gouv.qc.ca/professionnels/s@services/forurrchsld/descriptiordu-forum/

Ministere de la SantZ et des Services Sociaux. (2017, mai). Foruessueilleures pratiques en
soutien "~ domicile- Professionnels de la santZ. ConsultZ 21 dZcembre 2017, ~ IQadresse
http://www.msss.gouv.qc.ca/professionnels/s@aservices/forurrsad/descriptiomu-forum/

Nuffield Council on Bioethics. (2009). Demeartiethical issuesLondon, England: Nuffield
Council on Bioethics. Available  online at  http://www. nuffieldbioethics.
org/go/ourwork/dementia/publication_530. html

Pozet, A., Lejeune, C., Bonnet, M., Dabakuyo, S., Dion, M., Fagnoni, Borhetain, F. (@16).
Evaluation of efficacy and efficiency of a pragmatic intervention by a social worker to support
informal caregivers of elderly patients (The ICE Study): study protocol for a randomized controlled
trial. Trials, 17(1), 531. https://doi.org/10.1186/163016-16228

QuesnelvallZe, A., & Taylor, M. (2017, juillet 16). Caregivers need more support to figure out
health and social systems. The Toronto Star ConsultZ ~ I|Oadresse
https://www.thestar.com/opinion/commentary/2017/07/16/caregieegmoresugport-to-
figure-outhealthandsocialsystems.html

Thibaut, C., & Vogels, M. (2011, juillet 14). Proposition de loi visant ™ attribuer une reconnaissance
|Zgale et un maintien des droits sociaux aux aidants proches. SfNAT DE BELGIQUE. ConsultZ ~
|Oadresseww.dekamer.be/FLWB/PDF/53/1399/53K1399001. pdf

33
StratZgie nationale. FZvrier 2018



VALORISER ET fPAULER LES PROCHES AIDANTS

RA[\]Q' CES ALLIfS INCONTOURNABLES

et e s s Gt POUR UN QU fBEC fQUITABLE .

Annexe : Liste des membres du RANQ

. E fleur d'espoir

. Actionservices aux proches aidants de Longueuil

. Aide communautaire de Lennoxville et des environs

. Albatros QuZbec

. AssociatiorbZnZvole Beau@artigan

. Association bZnZvole de Charlevoix

. Association de I'action volontaire Appalaches

. Association des aidants naturels de la EN¥te

. Association des aidants(es) naturels du Bassin de MaskinongZ "Mains tendres"
. As®ciation des aidants(es) naturels(les) du-Rahelieu

. Association des personnes proches aidantes Drummond

. Association des personnes proches aidantes de BZdaNinolet-Yamaska
. Association des proches aidants Arthabg&iedble

. Assoation des proches aidants de la Capitadeionale

. Association lavalloise des personnes aidantes

. Association quZbZcoise des personnes aphasiques

. Association des personnes aidantes de la VallZe de la Bastican
. Carrefour des proches aidamte QuZbec

. Centre action gZnZrations des a’nZs de la ddiEeLievre

. Centre d'action bZnZvole Acces

. Centre d'action bZnZvole association solidaritZ d'Argenteuil
. Centre d'action bZnZvole Beatehemin

. Centre d'action bZnZval®ncert'Action

. Centre d'action bZnZvole de la MRC de BZcancour

. Centre d'action BZnZvole de Montcalm

. Centre d'action bZnZvole de Valleyfield

. Centre d'action bZnZvole des Seigneuries

. Centre d'action bZnZvole du Grand Chateauguay

. Centre d'action bZnZvole du Lac

. Centre d'action bZnZvole RZgion TZmis

. Centre d'aide aux proches aidants des Basques

. Centre d'entraide aux a’nZs

. Centre d'entraide bZnZvole deABhable

. Centre de bZnZvolat de$yacinthe

. Caatre de soutien entr'aidants
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36.
37.
38.

39.
40.

41.
42.
43.
44.
45.
46.
47.
48.
49.
50.
51.
52.
53.

Centre des femmes du i Pays
Centre des femmes du TZmiscouata
Coop SORE, SolidaritZ, RZpit, Entraide pour les Proches Aidants des'Bay$aut

Corporation de dZveloppement de la communautZ d'expressi@isandg MZgantic
Groupe des Aidants du S@lest

Inter-association des personnes handicapZes du Saguenay
L'Ancrage de I'lstaux-Coudes

L'APPUI Lanaudiere

L'APPUI Laurentides pour les proches aidants d'a’nZs
La Maison fcho d@€oeur

Le Maillon inc.

Le RZseau des aidants naturels d'Autray

Les aidants naturels du HaGt-Laurent

Les cercles de fermisres du QuZbec

Les proches aidants de Shawinigan

LienPartage

LumiVie

Maison des familles de La MatapZdia

54. Maison soutien aux aidants

55. Nouvel Essor

56. PallrAide

57. Parrainage civique de Vaudre@bulanges

58. Proches Aidants des Chenaux

59. Regroupement des aidantes et aidants naturels (RAAM) servicedu RZseau d'Amis de
Sherbrooke

60. Regroupement des aidantes et aidants naturels de MontrZal
61. Regroupement des aidants naturels de la Mauricie Inc.

62. Regroupement des aidants naturels du comtZ de I'Assomption
63. Regroupement des organismes maftiens d'aidants naturels

64.
65.
66.
67.
68.
69.
70.
71.
72.
73.
74.

Regroupement des personnes aidantes de Lotbiniere
Regroupement des proches aidants de Bellechasse

RZseau des Proches Aidants Les Moulins

SociZtZ Alzheimer Chaudisfgpalaches

SociZtZ Alzheimer de GranelyrZgion Inc.

SociZtZ Alzheimer de I'Estrie

SociZtZ Alzheimer de Lanaudiere

SociZtZ Alzheimer des Laurentides

Table de concertation des a’nZs de la MRC de MemphrZmagog
Telfcoute

Voix et solidaritZ des aidants naturels d&/#dlZede-la-Gatineau
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