Au-dela de la reconnaissance:
Les aidants et les droits

de la personne au Canada
— Note de politique

Octobre 2016

Introduction

Le Canada est fier d’étre un pays qui protége les droits et les libertés des person-
nes tels qu’ils sont inscrits dans la Charte canadienne des droits et libertés
(Gouvernement du Canada, 1982). Cet aspect fondamental de la constitution
canadienne démontre le fonctionnement du gouvernement dans le cadre d’une
société libre et démocratique qui veille a protéger le droit de chacun «a la vie, a
la liberté et a la sécurité de la personne» et «a la méme protection et au méme
bénéfice de la loi, indépendamment de toute discrimination ».

La Loi canadienne sur les droits de la personne (1985, section 2) stipule que:

le droit de tous les individus, dans la mesure compatible avec leurs devoirs et
obligations au sein de la société, a 'égalité des chances d’épanouissementet d la
prise de mesures visant a la satisfaction de leurs besoins, indépendamment des
considérations fondées sur la race, l'origine nationale ou ethnique, la couleur, la
religion, I’dge, le sexe, l'orientation sexuelle, I’état matrimonial, la situation de
famille, la déficience ou l’état de personne graciée.

Ces droits et libertés sont en accord avec la Déclaration universelle des droits de
I’homme (1948) ainsi qu’avec d’autres conventions des Nations Unies, comme la
Convention relative aux droits des personnes handicapées (2006) que le Canada
a ratifié en 2010%. Lapproche fondée sur les droits de la personne est un outil effi-
cace, bien que sous-utilisée, dans le cadre des politiques en faveur des aidants.
La présente note de politique offre un apercu de la situation des aidants dans une
perspective des droits de la personne qui se fonde sur une revue de la documenta-
tion spécialisée et de la littérature grise produites au Canada et a I’étranger, ainsi

tj;‘tr:j’e‘g:upxrgf::fggfa“;fs‘j;fess"““es que sur des entretiens menés aupres d’experts sur cette question au Québec, en
générales et spécifiques aux aidants. Ontario, en Alberta et en Colombie-Britannique.
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Profil des aidants au Canada

Qui sont les AIDANTS ?

Chaque jour, plus de 8 millions de Canadiens (28 % de la population) assument
des responsabilités d’aidants aupres de leurs conjoints, parents, enfants adultes,
grands-parents, autres membres de la famille, amis ou voisins. Les aidants sont
des personnes qui prennent soin des membres de leur famille et de leurs amis qui
ont des problemes de santé physique, mentale ou cognitifs. Méme si les aidants
sont en général plus susceptibles de fournir des soins au cours de leurs meilleures
années professionnelles en termes de rémunération - entre 45 et 64 ans (44 %)
-, ils peuvent assumer ces responsabilités tout au long de leur vie. En effet, 15%
des aidants ont entre 15 et 24 ans, tandis que ceux ayant plus de 65 ans (12%)
tendent a fournir plus d’heures de soins que les autres groupes d’age (Sinha, 2013).
Les femmes assurent en moyenne plus d’heures de soins que les hommes, mais
l’on note une réduction progressive du fossé entre les hommes et les femmes:
un récent sondage réalisé a I’échelle nationale reléve que 54 % des aidants sont
des femmes et 46 % des hommes (Sinha, 2013), comparativement a une étude de
2012 du Conseil canadien de la santé, qui montrait que pres de 60 % des aidants
étaient des femmes.

Quelle est leur CONTRIBUTION ?

On suppose couramment que lorsque des services a domicile sont offerts, la famille
est moins susceptible de fournir des soins. Mais la réalité est tout autre (Penning,
2002; Penning et Keating, 2000). Le systéme de soins de santé ne pourrait fonc-
tionner sans les innombrables heures fournies par les membres de la famille et
les amis. Par exemple, les aidants fournissent en moyenne 70 a 75% des soins,
c’est-a-dire environ 19 heures de soins par semaine (entre 15 et 24 heures, selon
la province ou le territoire étudié) aux ainés qui recoivent par ailleurs des services
publics de soins a domicile. Autrement dit, l'apport des aidants représente plus
du triple des 4 a 7 heures offertes par les services formels (Conseil canadien de la
santé, 2012).

Quelles sont leurs RESPONSABILITES ?

Le type de soutien le plus fréquent est le transport. Les aidants s’occupent égale-
ment de la préparation des repas, du nettoyage, de l’entretien de la maison et de la
coordination des rendez-vous, agissent pour le compte du bénéficiaire des soins,
gerent les finances, voient aux traitements médicaux et a la gestion du comporte-
ment, apportent un soutien psychologique dans les cas de pensées suicidaires, de
deuil et de perte, et veillent aux soins personnels comme le bain, ’alimentation et
la toilette (Sinha, 2013; Guberman et Maheu, 1993).
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Les aidants assument également de multiples roles: 60% des aidants ont un
emploi, 28 % ont des enfants de moins de 18 ans vivant a la maison et 27 % pren-
nent soin de plus d’une personne (Sinha, 2013). Parmi les jeunes aidants, 47 % sont
aux études et 45% ont un emploi (Bleakney, 2014).

Quelles en sont les CONSEQUENCES ?

Ce que ces données statistiques ne révélent pas est le fort prix a payer par les
aidants pour assumer leurs responsabilités. En effet, les trop nombreuses consé-
quences négatives vécues par les aidants ont une incidence sur leur santé, leurs
relations familiales et sociales, leur emploi et leur sécurité financiére.

+ 51% des aidants familiaux disent avoir réduit le temps consacré aux activités
sociales et aux loisirs; 46 % passent moins de temps avec leurs amis; 54 % ont
moins de temps pour relaxer et prendre soin d’eux-mémes (Sinha, 2013).

+ 15% des aidants en emploi ont réduit leurs heures de travail. Ce pourcentage
monte a 25% chez les personnes assurant 15 heures et plus de soins (Sinha,
2013).

+ 10% des aidants en emploi déclinent un nouvel emploi ou une promotion en
raison de leurs responsabilités d’aidants et 40 % recherchent des emplois moins
exigeants (Sinha, 2013).

+ 14% disent perdre des avantages sociaux associés a leur emploi (prestations
d’assurance maladie complémentaires, assurances dentaire, vie, médicaments,
retraite) (Sinha, 2013).

* 34% des parents et 10% des enfants adultes qui procurent des soins signa-
lent que leurs responsabilités d’aidants les empéchent de conserver un emploi
(Turcotte, 2013).

+ 7% des jeunes aidants disent s’absenter de I’école en raison de leurs responsa-
bilités d’aidants (Bleakney, 2014).

+ 28% des parents, 20% des conjoints et 7% des enfants adultes disent avoir
des difficultés financiéres en raison de leurs responsabilités d’aidants (Turcotte,
2013).

« Les aidants qui prennent soin d’un proche qui vit chez lui et qui a des besoins
de soins élevés engagent annuellement des dépenses liées aux soins d’environ
75998 et jusqu’a4000S$ en transport (Duncan et al. 2013).

« La perte de revenu annuel associé aux perturbations en emploi causées par les
soins a fournir a un proche agé est estimée a 336,8 millions de dollars chez les
aidants en emploi (Fast et al., 2013).
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Les droits de la personne et les aidants:
aller au-dela de la reconnaissance

@ En comparant la réalité des aidants aux documents relatifs aux droits de la
personne, on se rend rapidement compte que les droits des aidants, tels que défi-
nis, par exemple, dans les articles suivants de la Déclaration universelle des droits
de ’homme (Nations-Unies, 1948) ne sont pas respectés:

« Ledroit a la non-discrimination au motif de [’état matrimonial et familial relative-
ment au «droit au travail, au libre choix de son travail, a des conditions équitables
et satisfaisantes de travail et a la protection contre le chémage » (Article 23.1);

+ «Ledroit au repos et aux loisirs et notamment a une limitation raisonnable de la
durée du travail et a des congés payés périodiques » (Article 24);

« «Ledroit a un niveau de vie suffisant pour assurer sa santé, son bien-étre et ceux
de sa famille » (Article 25.1);

+ Le «droit a ’éducation» (Article 26.1) dans le cas des jeunes aidants.

En outre, plusieurs auteurs, dont West (2004, 1],
affirment qu'«une personne a un droit ... de fournir
des soins a un proche sans risque d'appauvrissement
ou de dépendance»

Ensemble, ces articles référent a plusieurs situations dans lesquelles on porte
atteinte aux droits des aidants. Bref, les aidants voient leurs droits humains les
plus fondamentaux bafoués. S’inspirant de Clements (2013, 423), qui a écrit sur
la protection de la législation non discriminatoire a l’endroit des personnes ayant
des incapacités, nous faisons valoir cet argument au sujet des aidants: «dans
les conventions relatives aux droits de ’homme, il y a l'obligation inhérente des
Etats... d’agir pour éviter que les droits [protégés] ne soient compromis ». En effet,
Clements (2013, 400) conceptualise la protection de ces droits comme étant «des
obligations positives» qui visent a protéger «les droits socioéconomiques plus
souples plutét que les droits politiques et civils plus contraignants». Ces obliga-
tions positives incluent, selon les aidants, le droit de décider librement et sciem-
ment de fournir ou non des soins et de déterminer eux-mémes, dans des limites
raisonnables, les conditions et la quantité de soins a apporter, en particulier si
cette responsabilité porte atteinte a leur droit de travailler ou d’étudier, de se
reposer et d’avoir des loisirs, de jouir d’«un niveau de vie suffisant pour assurer sa
santé, son bien-étre », et de participer a la vie sociale et culturelle de sa commu-
nauté - tous des droits fondamentaux inscrits dans la Déclaration universelle des
droits de ’homme (Nations-Unies, 1948).
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On observe au Canada des développements progressifs prometteurs en matiere de
reconnaissance des aidants comme étant des « titulaires de droits ». Par exemple,
la Coalition canadienne des aidantes et aidants naturels a proposé une stratégie
nationale en faveur des aidants fondée sur le respect, le choix et 'autodétermina-
tion (CCC-CCAN, 2013). En 2011, le Manitoba a été la premiere province a adopter la
Loi sur la reconnaissance de I’apport des aidants naturels (2011) en vue de mieux
faire connaitre et de reconnaitre les aidants familiaux manitobains. La Commission
des droits de la personne a publié dernierement un guide pratique sur la conci-
liation du travail et des obligations d’aidants des employés aidants (Commission
canadienne des droits de la personne, 2014; Osborne-Brown et Daye, 2013).

Au niveau international, le Royaume-Uni et 'Australie sont probablement les pays
les plus avancés en ce qui concerne 'approche axée sur les droits et les aidants. Le
Royaume-Uni dispose de lois qui reconnaissent les aidants comme des titulaires
de droits: Carers (Recognition and Services) Act, adoptée en 1995; Carers and
Disabled Children Act, en 2000; et Carers (Equal Opportunities) Act, en 2004. Le
gouvernement australien a adopté en 2010 la loi Carer Recognition Act, ce qui a
conduit a l’élaboration d’une stratégie nationale relative aux aidants en 2011. De
plus, la Commission australienne des droits de la personne (2013,3) a publié un
rapport intitulé Investing in Care: Recognizing and valuing those who care, dans
'intention d’étayer les réformes politiques dans une perspective des droits de
la personne qui reconnait «'apport social et économique significatif» des soins
apportés par les aidants?.

Avantages d'une approche
axée sur les droits de la personne

@ Sans égard au fait que les gouvernements et les fournisseurs de services soient
juridiguement tenus de protéger les droits des aidants, il existe de nombreux
avantages a favoriser une approche axée sur les droits de la personne dans ’éla-
boration d’une politique en faveur des aidants.

Le Canada détient déja plusieurs des éléments clés permettant d’adhérer a une
approche axée sur les droits de la personne, qui serait complémentaire aux
approches sociales, économiques et commerciales existantes. Une telle appro-
che viserait a:

+ Encourager les Canadiens a réfléchir a leurs attentes en matiére de prestation
des soins et a en discuter avec les membres de leur famille et leurs amis en vue
de les préparer a assumer leur role d’aidant;

+ Déclencher un changement social et économique a I’égard des aidants;

2 Pour une liste des ressources, consulter 'annexe A.
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« Uniformiser les approches visant a évaluer les situations que vivent les aidants et
mettre en ceuvre des programmes et des politiques se fondant sur un ensemble
cohérent de valeurs et de principes;

+ Promouvoir I'égalité des genres afin que les hommes et les femmes soient soute-
nus dans la prise en charge de leurs responsabilités d’aidants;

« Valoriser les contributions économiques et sociales des aidants;

« Cibler les structures sociales, économiques et politiques qui portent atteinte aux
droits des aidants.

Recommandations

La législation canadienne devrait étre renforcée en vue
de reconnaitre les responsabilités des aidants et de
définir notre obligation sociétale a soutenir les aidants.

1. Les juridictions provinciales et territoriales devraient envisager de recourir a
une législation semblable a celle du Manitoba pour promouvoir la reconnais-
sance des aidants et définir les obligations sociétales envers les aidants.

2. La législation et les politiques a I’égard des aidants devraient viser la mise en
ceuvre et le renforcement des recommandations de la Commission canadienne
des droits de la personne sur la conciliation des responsabilités professionnel-
les et personnelles des aidants.

3. Il faudrait étendre la protection du «statut familial » et accommoder raisonna-
blement les aidants en tenant compte de leur risque d’appauvrissement et de
maladie.

Les reglementations sur les soins a domicile et
communautaires devraient cerner explicitement les
obligations de services aupres des aidants.

1. Il faudrait s’inspirer des lois britanniques a I'’égard des aidants® (1995, 2000,
2004) afin d’établir les droits des aidants tels que:
a. Le droit de décider d’étre un aidant;

b. Le droit a ce que ['on tienne compte de son opinion lors de ['élaboration et de la
mise en ceuvre du plan de soins;

3 Voir Clements, 2011, Carers and Their Rights:
The Laws Related to Carers, Carers UK. Les phrases
entre guillemets sont tirées directement de la
législation et des reglements cités dans ce
document (notre traduction).
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Conclusion

®

Quels sont les
DROITS des aidants ?

Les aidants devraient
avoir le droit de:

« Décider librement du
nombre d’heures et du
type de soins a apporter;

« Bénéficier de conditions
justes et favorables,
comme un acces régulier
a du répit et la protection
contre la maladie, le
chémage et la pauvreté;

o Voir leurs besoins en
matiére de travail,
d’éducation, de loisirs
et de santé évalués et
pris en compte dans
le plan de soins.

¢. Ledroitde demander une évaluation de sa situation d’aidant, en particulier dans
le cas de ceux qui « prennent en charge ou qui envisagent de prendre en charge
une partie considérable des soins sur une base réguliére », ou lorsque «la capacité
d’assumer le réle d’aidant est, présentement ou dans un futur prévisible, compro-
mise ou menacée en raison de I'absence d’un soutien approprié »;

d. Dans les situations ou les aidants risquent d’avoir de graves problemes de santé,
les autorités locales ont le devoir de protéger leur santé afin de «s’assurer que les
aidants ne sont pas exposés a un risque déraisonnable pour leur santé ».

2. Il conviendrait de cerner les mécanismes de responsabilisation existants ou
en élaborer de nouveaux afin de surveiller, enquéter et résoudre les situations
dans lesquelles les conditions vont a ’encontre des droits des aidants.

Les mesures visant a protéger la sécurité financiére des aidants et
a réduire les dépenses qu'ils engagent, tels que les crédits d'impot
remboursables, les programmes a codt faible ou nul, les avantages
sociaux et les prestations de compassion, devraient étre examinées.

L’argument soutenu dans cette note de politique consiste a favoriser I'approche
axée sur les droits de la personne dans le cadre d’une politique en faveur des
aidants et de la prestation des services. Méme si leur contribution est dans une
certaine mesure reconnue et respectée, les aidants ne recoivent pas un soutien qui
répond a leurs besoins ou qui protege leurs droits. Il existe déja des programmes
et des politiques qui voient a leurs besoins ou a leurs probléemes immédiats, mais
ils ne s’attaquent pas aux obstacles structurels qui portent atteinte a leurs droits.

Dans le contexte d’'une population vieillissante, ou 'on vit plus longtemps avec des
problémes de santé chroniques, ou les personnes ayant des troubles développe-
mentaux vivent atteignent un age avancé et ou l'on bénéficie des avancées phar-
maceutiques et technologiques, le fardeau des soins et du soutien repose sur les
aidants familiaux et les amis, qui doivent en assumer les exigences croissantes. En
affirmant que les aidants ont le droit d’assumer leur réle sans risque d’appauvris-
sement, d’isolement ou de maladie, il devient possible d’entamer une discussion
sur les meilleurs moyens de garantir ces droits, en combinant des changements
législatifs et reglementaires, des mesures financiéres, des avantages sociaux et
des services de soins a domicile et communautaires.
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Annexe A : Approche axée sur les droits de la personne
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