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RESUME

Objectif : Cette revue rapide de la littérature vise a déterminer les besoins, les enjeux et les bonnes
pratiques de la proche aidance au masculin et a identifier les différents services de soutien utilisés par les
hommes proches aidants.

Méthode : Les bases de données scientifiques et la littérature grise ont été consultées pour la recherche
de publications depuis 2000. Les documents ont été sélectionnés sur la base de critéres prédéfinis et une
extraction des données a été effectuée a l'aide d'une grille préétablie. Les données ont ensuite été
analysées de maniere descriptive, en tenant compte des différentes sous-populations d’hommes proches
aidants identifiées soit, les hommes en général, les hommes issus des communautés ethnoculturelles, les
hommes s’identifiant comme appartenant a la communauté LGBTQ2A+, les hommes ainés et les hommes
vivant dans les milieux ruraux.

Résultats : D’'une maniére générale, les hommes proches aidants rencontrent de nombreux défis, tant
émotionnels, physiques, sociaux qu'économiques et juridigues. lls font souvent face a des épisodes de
dépression, a de I'épuisement physique et émotionnel, a I'isolement social, aux sentiments de perte en
termes de deuil, d’'intimité et de vie conjugale, a de la discrimination et a des difficultés financieres liées
a leur rdle. Ces défis, qui varient selon les différentes sous-populations d’hommes proches aidants,
requiérent des interventions ciblées et inclusives, un accés a une information adaptée, ainsi que d’un
soutien émotionnel, clinique, juridique et financier. Le soutien familial, communautaire et du systéme de
la santé est important, tout comme |'accés a des services de soutien et a des programmes de formation
adaptés a leurs besoins spécifiques et a leurs réalités.

Conclusion : Cette revue de littérature met en évidence les défis rencontrés par les hommes proches
aidants au Québec et a l'international. Elle souligne le besoin d'une approche flexible et personnalisée
pour répondre a leurs besoins spécifiques, en favorisant des actions concertées et coordonnées. Elle
souligne la nécessité de prendre en considération la grande diversité intrinseque a cette population,
notamment en raison des différences sociales, ethnoculturelles, économiques et d’identités sexuelles et
de genre. Les résultats de cette revue pourraient soutenir le CIUSSS-ODIM dans le développement et
I'implantation des interventions et des programmes de soutien inclusifs et mieux adaptés a la réalité des
hommes proches aidants.



TYPES DE
SOUTIEN BESOINS ENJEUX IMPACTS

BONNES
PRATIQUES

LES HOMMES PROCHE-AIDANTS

Synthése des résultats principaux | Mai 2024

« Clinigues: obstacles dans l'accés a l'information
médicale pertinente et aux soins

+ Santé mentale: expression des émotions et
recherche d'aide difficiles, difficultés d’acces aux
ressources et des services existants

« Cliniques: aide pour naviguer le systeme de santé
et trouver des ressources appropriées

« Santé mentale: soutien émotionnel, familial,
communautaire, accés a l'informations et répit

« Economiques: employeurs flexibles, soutien
financier, services abordables et informations sur
les prestations et ressources utiles

« Familial: soutien de leur famille

« Communautaire : soutien de leur communauté
locale, dont d’organismes

+ Professionnel : soutien des professionnels de la
santé et des services sociaux, dont le soutien
psychologique pour faire face au stress

Pour plus de details, consulter
le rapport complet

Santé physique : acces aux soins difficile :
contraintes de temps, d’argent, etc.

Sociaux : stigmatisation et discrimination,
pouvant entrainer des difficultés
d'acceptation et des pressions sociales
Juridiques : difficultés d'accés a l'information
et aux services juridiques

Juridiques : soutien juridiqgue pour comprendre
leurs droits et les services disponibles.
Implantation: les services doivent étre
flexibles, de proximité, adaptés a la réalité
économique et aux autres particularités

Financier : soutien financier pour couvrir les
colts et pallier les impacts associés a la
proche aidance

Juridique : soutien juridique pour comprendre
leurs droits et accéder aux services juridiques
disponibles

ClUSSS DE L'OUEST-DE-
L'TLE-DE-MONTREAL

% UETMIS-SS



INTRODUCTION

Avec le vieillissement croissant de la population et la place prépondérante des soins a domicile dans le
systeme de santé au Québec, la proche aidance représente un élément clé pour la continuité des soins.
Selon les données de 2018 de I'Institut de la statistique du Québec (ISQ) sur la proche aidance au Québec,
21 % des personnes agées de 15 ans et plus exercaient au moment de I'enquéte un rble de proche aidant.
Cela représente prés d’un million et demi de proches aidants, dont 42,5 % sont des hommes?. Bien que
ces hommes proches aidants (HPA) soient moins nombreux que les femmes, ils représentent néanmoins
une part importante, mais souvent moins visible, des proches aidants de la province.

Malgré la contribution positive de la proche aidance dans la trajectoire de soins et la qualité de vie des
personnes aidées, ce role peut avoir des impacts négatifs sur plusieurs sphéres de la vie des proches
aidants, par exemple pour la santé physique et mentale ainsi que pour la vie professionnelle. Ces impacts
sont plus ou moins importants d’un contexte a I'autre et varient notamment selon le type et la gravité du
probléme de santé de la personne aidée3.

Le profil des personnes proches aidantes est tres diversifié. Il varie selon leur age, leur identité de genre
et leur origine ethnoculturelle, mais aussi selon I'dge et I'état de santé de la personne aidée®. Bien que la
proche aidance soit le plus souvent associée aux femmes, les hommes sont appelés a jouer un réle clé a
titre de proches aidants dans un contexte de vieillissement de la population et des services a domicile
limités. En effet, il est démontré dans la littérature qu'il y a presque autant de femmes que d’hommes
agés de 65 ans et plus qui agissent en tant que proches aidants (20,7 % c. 20,2 %)°. Selon les études
réalisées au Québec, les HPA auraient plus de réticences que les femmes a solliciter de I'aide aupres des
membres de leur famille et de leurs proches, ainsi qu’aupres des services offerts par le réseau
communautaire ou le réseau de la santé®’. Cette réticence des HPA serait associée, entre autres, a
I’existence d’une contradiction entre leur perception de leur identité masculine et la demande d'aide ou
I'utilisation de services?.

De plus, les personnes nées a I'extérieur du Québec représentent 13,7 % de la population québécoise et
prés d’une personne immigrante sur cing (18,5%) est agée de 65 ans et plus®. Ainsi, les proches aidants
issus des communautés ethnoculturelles, qui représentaient 32% des proches aidants a Montréal en
2013, sont appelés a contribuer de plus en plus dans la qualité des soins au Québec. Ces proches aidants

21SQ. 2022. La proche aidance au Québec en 2018 : https://statistique.quebec.ca/fr/document/proche-aidance-quebec-2018

3 American Association of Retired Persons (AARP) & National Alliance for Caregiving (NAC). (2020, May 14). Caregiving

in the U.S. https://www.aarp.org/content/dam/aarp/ppi/2020/05/full-report-caregiving-in-the-united-states.doi.10.26419-2Fppi.00103.001.pdf

4 Gouvernement du Québec. 2021. Politique nationale pour les personnes proches aidantes. https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2021/21-
835-01W.pdf.

5 Girard-Marcil, C. et Reiss, M. 2023. Qui sont les personnes proches aidantes au Québec et quel type de soutien apportent-elles? Une analyse différenciée
selon le sexe et I'age. Observatoire québécois de la proche aidance, Direction des affaires académiques et de I'éthique de la recherche, Centre intégré
universitaire de santé et de services sociaux du Centre-Ouest-de-I'lle-de-Montréal.

6 Davys D, Collins T. Supportive strategies for men who perform a care role: an occupational perspective. International Journal of Therapy & Rehabilitation.
2020;27(5):1-10.

7Sanders S. Experiences of rural male caregivers of older adults with their informal support networks. Journal of Gerontological Social Work. 2007;49(4):97-
115.

8 Sanders S. Experiences of rural male caregivers of older adults with their informal support networks. Journal of Gerontological Social Work. 2007;49(4):97-
115.

%Gouvernement du Québec. 2020. Population immigrée du Québec et des régions Recensement 2016. https://cdn-contenu.quebec.ca/cdn-
contenu/immigration/publications/fr/recherches-statistiques/PUB_Pop_immigree_Quebec_regions_2016.pdf
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https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2021/21-835-01W.pdf

ont généralement de la difficulté a avoir recours aux services existants et a étre adéguatement soutenus
par le réseau de la santé et de services sociaux'®. Il est donc important de considérer certaines spécificités
de la proche aidance chez les hommes et de développer une offre de service en proche aidance mieux
adaptée a leurs besoins et a leur réalité.

Dans le cadre du plan gouvernemental pour les personnes proches aidantes 2021-2026 (PAG-PPA), la
Direction vaccination, dépistage, santé publique, et responsabilité populationnelle (DVDSPRP) du Centre
intégré universitaire de santé et de services sociaux de |'Ouest-de-I'lle-de-Montréal (CIUSSS ODIM) a
élaboré un projet de recherche sur les personnes proches aidantes de genre masculin, incluant celles
issues des communautés ethnoculturelles, afin de soutenir la mise en place d’une offre de services pour
cette population. C'est dans ce contexte que I'Unité des technologies et des modes d’intervention en
santé et services sociaux (UETMIS-SS) a été sollicitée pour réaliser une revue de littérature des meilleures
pratiques pour soutenir la mise en place d’une offre de service optimale en proche aidance chez les
hommes incluant ceux issus des communautés ethnoculturelles. Le présent rapport fait état de ce projet
et des résultats obtenus.

10 ACCESSS. 2023. La proche aidance en contexte de diversité ethnoculturelle au Québec.
https://accesss.net/wp-content/uploads/2023/02/ACCESSS-Rapport-Proche-aidance.pdf
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OBIJECTIFS

Les objectifs de cette revue rapide de la littérature sont de :

1) Déterminer les bonnes pratiques en matiére de la proche aidance et de la promotion de cette
pratique aupres des hommes

2) Déterminer les besoins et les enjeux liés a la proche aidance chez les hommes

3) Déterminer les différents types d’organisation des services de la proche aidance pour les hommes

et lesquels fonctionnent bien

Ces objectifs ont mené a élaborer la question décisionnelle suivante : « Quelles sont les bonnes pratiques
pour soutenir la mise en place d’une offre de service optimale en proche aidance chez les hommes, incluant

ceux issus des communautés ethnoculturelles ? », ainsi que les éléments PICOTS qui lui sont attribués, tels
gue détaillés dans le tableau 1 ci-dessous.

Tableau 1. Eléments PICOTS découlant de la question décisionnelle

et plus

Hommes adultes incluant ceux issus des communautés ethnoculturelles de 18 ans

Proche aidance

Proche aidance chez les femmes

Résultats primaires

Stratégies, modeles

Organisation des services

Besoins, soutien, sécurité

Enjeux: cliniques, organisationnels, légaux, éthiques, sociaux,
économiques, sécuritaires, d'implantation

Qualité de services (satisfaction des proches aidants et des patients,
efficacité)

Bonnes pratiques

Résultats secondaires considérés

Impact sur le bien-étre physique et mental

Facteurs socioéconomiques

Barriéres et facilitateurs

Analyse de sous-groupes, notamment la proche aidance chez les hommes
issus de communautés ethnoculturelles

Tels que rapporté

Services du CIUSSS-ODIM, du Réseau de la santé et des services sociaux et des
services communautaires, etc.
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METHODE

Afin de répondre a la question décisionnelle, une revue de la littérature a été effectuée suivant un plan
de réalisation préétabli et détaillé ci-apres.

Recherche documentaire

Une recherche documentaire a été menée par un professionnel en information scientifique (AM). Cette
recherche visait a identifier les publications traitant des HPA, avec une attention particuliere portée aux
proches aidants issus de communautés ethnoculturelles, une sous-population qui était ciblée
spécifiguement dans la requéte initiale.

La stratégie de recherche a exploré les dimensions du genre masculin (premier concept) dans le contexte
de la proche aidance (deuxiéme concept). Cette stratégie était centrée sur les mots-clés liés au genre
masculin et a la proche aidance, incluant des termes relatifs aux minorités et aux communautés
ethnoculturelles (troisieme concept). La stratégie a été élaborée en combinant vocabulaire libre et
controlé.

A la suite d'une premiére recherche documentaire combinant ces trois concepts et leurs mots-clés, une
deuxieme recherche documentaire élargie, ne limitant pas les résultats aux communautés
ethnoculturelles, a été entreprise afin de compléter les informations sur l'intersection entre le genre
masculin et la proche aidance.

Les bases de données Medline (Ovid), Embase (Ovid), Cinahl (Ebsco), PsycINFO (Ovid), ainsi que la
Cochrane Library (CENTRAL pour les essais contrdlés, et Cochrane Database of Systematic Reviews pour
les revues systématiques) ont été consultées pour la recherche de littérature scientifique publiée dans
des revues a comité de lecture. En complément, une recherche dans la littérature grise a également été
effectuée. Voir I'annexe 4 pour les détails sur la littérature grise consultée.

La recherche a été limitée aux documents publiés depuis I'année 2000, en anglais ou en francais, afin de
garantir la pertinence et l'actualité des données recueillies. Un processus de déduplication a été réalisé
via EndNote pour garantir I'unicité des résultats.

Sélection des études

Initialement, la sélection des documents s'est basée sur les titres et les résumés. Par la suite, une lecture
exhaustive des documents pertinents a été réalisée, retenant uniguement ceux répondant aux critéres
d'inclusion définis au préalable (voir annexe 2). Ces deux phases ont été conduites par une équipe de trois
professionnelles scientifiques (BSA, I1G, MW et HL) et validées par une entente interjuges. Le processus
est illustré dans le diagramme PRISMA (voir annexe 1).
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Criteres d’inclusion et d’exclusion

Les documents repérés, publiés en francais ou en anglais et conformes aux critéres du PICOTS (voir
tableau 1), ont été inclus dans la sélection. Un tableau détaillant les criteres d’inclusion et d’exclusion est
présenté a I'annexe 2. Une liste des documents issus de la littérature scientifique et ayant été retenus
pour I'analyse se trouve a I'annexe 3.

Extraction des données

Les données ont été extraites a l'aide d'une grille spécifiqguement congue a cet effet. Les éléments retenus
portaient sur : 1) les caractéristiques des études; 2) les caractéristiques de la proche aidance; 3) les
services de soutien et; 4) les enjeux relatifs a la proche aidance. L'extraction a été effectuée de maniére
indépendante par une équipe de quatre professionnelles (BSA, 1G, MW et SC). Afin d’assurer une
cohérence dans I'approche tout au long du processus, une validation par entente interjuges était
effectuée lors de discordances et discussions collaboratives en cours d’extraction.

Analyse des données

Sept grandes sphéres thématiques sont ressorties de maniére itérative en cours d’extraction : sphéres
clinigue, mentale, physique, des relations sociales, économiques, juridiques ainsi que d’implantation de
services ou de programmes. De ces sept thématiques, sept tableaux d’analyses ont été développés.

Une analyse descriptive des données de la littérature a été effectuée et plusieurs variables relatives aux
caractéristiques des études et a la proche aidance au masculin ont été identifiées. Les données ont
également été organisées selon le profil de proche aidant identifié soit, hommes non identifiés comme
appartenant aux communautés ethnoculturelles, les hommes issus de communautés ethnoculturelles, les
proches aidants ainés, les proches aidants s’identifiant a la diversité sexuelle ou de genre (LGBTQIA2+) et
ceux habitant en milieu rural. Les besoins en proche aidance, les types de soutien utilisés, les bonnes
pratiques en proche aidance et les enjeux relatifs a cette pratique ont été analysés pour chaque type de
proche aidant identifié et pour chaque grande sphere thématique d’analyse. Les analyses ont été réalisées
par trois professionnelles scientifiques (BSA, SC, HL).
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RESULTATS

Cette section présente les résultats obtenus a partir de la littérature analysée. Afin de répondre aux
besoins spécifiques du demandeur, les résultats relatifs aux besoins, aux types de soutien, aux bonnes
pratiques ainsi qu'aux enjeux sont présentés par profil d’HPA. Les profils n’étant pas mutuellement
exclusifs, ces informations peuvent se répéter d’un profil a un autre.

Résultats de la recherche documentaire

La recherche documentaire a initialement permis d'identifier 2898 documents. Le processus de sélection
des études est illustré par le diagramme de flux PRISMA en annexe 1. Apres I'élimination des doublons
(n=958) et I'examen des titres et des résumés (n=1940), 576 documents pertinents ont été identifiés.
Apres lecture intégrale de ces 576 études, 217 documents répondant a I'ensemble des critéres d’inclusion
du PICOTS (voir tableau 1) ont été inclus dans I'analyse. La liste de ces 217 documents retenus est
disponible a I'annexe 3.

Caractéristiques des publications

Les publications retenues, publiées entre 1999 et 2023 se répartissent comme suit : 65 pour la période
1999-2009, 108 pour la période 2010-2020, 39 pour la période 2021-2023 et 5 dont les dates de
publication n’étaient pas mentionnées. Ces publications proviennent de 39 pays situés sur les 6 continents
avec la répartition géographique suivante : 130 documents provenant de I’Amérique, 35 de I'Asie, 32 de
I"'Europe, 10 de I'Australie, 9 de I'Afrique, et un dont le pays n’est pas mentionné. Certaines publications
sont des collaborations entre plusieurs pays, notamment Etats-Unis d’Amérique et Canada (n=1), Etats-
Unis d’Amérique et Chine (n=1), Etats-Unis d’Amérique et Inde (n=1), I'lslande et la Norvége (n=1) et, dans
le cas d’un article, une collaboration entre plusieurs pays de I'Afrique subsaharienne (n=1). Des
informations plus détaillées sur les pays sont présentées dans le tableau 2 ci-dessous.

Parmi les publications sélectionnées, 208 adoptent la perspective des HPA, deux abordent celle des
personnes aidées, trois traitent de la dyade HPA-personne aidée, et quatre présentent le point de vue des
agences ou des services du réseau de la santé ou communautaires.

14



Tableau 2. Répartition géographique des documents retenus

Amérique
(n=130)

Etats-Unis d’Amérique (n=97)
Canada (n=27)

Mexique (n=2)

Brésil (n=1)

Equateur (n=1)

Porto Rico (n=1)

Pérou (n=1)

Asie
(n=395)

Chine (n=12)
Japon (n=6)
Taiwan (n=6)

Israél (n=2)

Corée du Sud (n=1)
Turquie (n=1)

Thailande (n=1)
Inde (n=1)
Indonésie (n=1)
Pakistan (n=1)
Iran (n=1)
Malaisie (n=1)

Europe
(n=32)

Royaume — Uni (n=12)
Suéde (n=4)

France (n=3)
Allemagne (n=3)
Norvege (n=3)
Espagne (n=2)

Italie (n=1)
Suisse (n=1)
Irlande (n=1)
Pays-Bas (n=1)
Portugal (n=1)

Australie
(n=10)

— Australie (n=8)
- Nouvelle Zélande (n=2)

Afrique
(n=9)

Afrique du Sud (n=3)

Cameroun (n=1)

Nigeria (n=1)

Ghana (n=1)

Tanzanie (n=1)

Kenya (n=1)

Pays d’Afrique subsaharienne (n=1)

Non determiné
(n=1)

ND
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Caractéristiques des proches aidants masculins dans la littérature repérée

Les résultats de I'analyse des caractéristiques des HPA rapportées dans la littérature selon le nombre de
publications qui les mentionne sont présentés dans le tableau 3. Ces résultats montrent des profils variés
des HPA avec une forte représentation de la catégorie « HPA en général », c’est-a-dire ceux qui ne sont
pas associés dans la littérature comme faisant partie d’'une sous-population spécifique (n=143). La
catégorie « HPA issus des communautés ethnoculturelles » est également bien représentée (n=79). Quant
aux autres sous-populations, les « HPA ainés » (n=39), les « HPA s’identifiant a la diversité sexuelle et de
genre » (LGBTQIA2+) (n=16), ainsi que les « HPA vivant dans des milieux ruraux » (n=6) sont moins
fréequemment rapportés dans la littérature. Il convient de souligner que, tout comme pour les autres
caractéristiques analysées, ces profils ne sont pas exclusifs les uns des autres.

Concernant le lien avec la personne aidée, les conjoints sont les plus fréguemment rapportés (n=139),
suivis des fils (n=52), et des péres (n=20). Les amis sont les moins rapportés (n=2), tandis que dans certains
cas, la relation reste non définie (n=39).

Quant aux problemes de santé des personnes aidées, la maladie d'Alzheimer ou de démence est la plus
fréequemment mentionnée (n=58), suivie des cancers (incluant le cancer du sein, de la prostate,
gynécologique ou de I'cesophage) (n=41), des déficiences physiques ou cognitives (n=20) et des maladies
cardiovasculaires incluant le diabéte et I'hypertension (n=15). Par ailleurs, plusieurs autres problémes de
santé incluant la sclérose en plaques, les maladies pulmonaires, les maladies chroniques en général, les
troubles mentaux ou alimentaires et la Covid-19 ont été rapportés (n=34). Les problémes de santé liés au
VIH/SIDA (n=11), au vieillissement (n=10), et les maladies en phase terminale (n=5) ont également été
évoqués. Enfin, dans certains cas, les problemes de santé n’ont pas été précisés (n= 45).
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Tableau 3. Caractéristiques des hommes proches aidants selon le nombre de publications

Caractéristiques Nombre de
publications (n)*
Age 15*%* 3 92 ans
Types de proches Hommes en général 143
aidants Hommes issus des communautés ethnoculturelles 79
Hommes ainés 39
Hommes LGBTQIA2+ 16
Hommes vivant dans les milieux ruraux 6
Lien avec la personne Epoux/conjoint 139
aidée Fils 52
Pere 20
Membre de la famille en général 14
Amis 2
ND 39
Probléemes de santé de Maladie d'Alzheimer ou démence 58
la personne aidée Cancer 41
Déficience physique ou cognitive 20

Maladie cardiovasculaire (incluant diabéte, hypertension) 15

VIH/SIDA 11
Problemes de santé liés au vieillissement 10
Maladie en phase terminale/soins palliatifs 5

Autres 34
ND 45

*Les catégories ne sont pas mutuellement exclusives, car une publication pouvait inclure plusieurs caractéristiques
(ex. un HPA ainé, LGBTQIA2+ vivant en milieu rural ou des HPA qui sont a la fois époux, conjoint ou fils).
**Publication retenue parce qu’elle portait sur les proches aidants de 15 a 65 ans.
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HOMMES PROCHES AIDANTS

* o @ o 0 0

Impacts

Difficultés a exprimer les émotions

Dépressions, deuils, stress

Négligence de soi

Isolement social, stigmatisation et discrimination
Epuisement physique

Douleurs musculosquelettiques, maladies
cardiovasculaires, problemes de santé
chroniques

+ Problemes de poids et de nutrition
» Modifications des dynamigues familiales,

* o o @

conjugales, professionnelles (ex. tensions et
conflits, impact sur la sexualité)

Perte d’'intimité, de liberté et de repéres

Codts accrus

Perte de revenus et impact négatif sur la carriére
Difficultés d’épargne (ex. pour la retraite)

Types de soutien

Familial : aide d'autres membres de la famille
Clinigue : physique et psychologique
Communautaire : incluant les amis et les

organismes de la communauté

Institutionnel : systéme de santé, agences privées
Social : réseaux élargis de connexions sociales

Besoins

Assistance pour s’orienter dans le systéme de
santé, trouver les ressources appropriées
Acces a l'information utile

Formations et ressources éducatives
Implication dans les décisions cliniques

Soutien adapté, tant psychologique, émotionnel,
communautaire, familial, juridique que financier
Flexibilité des employeurs (ex. politiques de
travail faverables, conciliation travail / vie
personnelle)

Soutien pour les taches quotidiennes (ex. taches
domestiques, transport, soins médicaux)

Répit et évasion

Reconnaissance et appréciation de leur role par
les professionnels, les proches et la société
Aide a 'adaptation a leur nouveau réle

Lois et politiques flexibles et équitables
Utilisation d’'un vocabulaire plus adapté a
'identité masculine

Intervenants sensibles a leur réalité

Services de proximité, abordables, flexibles et
sensibles, adaptés a leurs particularités

Plus de travaux de recherche sur la justice
sociale et I'équité

Enjeux

Difficulté d’accés aux informations pertinentes

(ex. cliniques, médicales, maladies et soins requis,
services et ressources disponibles, juridiques)

Difficulté d’acces aux soins et services (ex.

complexité administrative, critéres restrictifs
d’accés aux ressources juridiques, absence ou
limite des services disponibles, colts élevés)

Manque de formation clinique sur les soins a

prodiguer

Difficultés & exprimer les émotions

e Résistance a obtenir ou accepter de l'aide
extérieure

¢ Sentiment de ne pas étre compris par les
professionnels de la santé

e Stigmatisation, discrimination, isolement et
pressions sociales

» Barrieres culturelles, institutionnelles,
linguistiques et juridiques

¢ Fardeau financier, précarité économique,
barrieres a 'emploi

Bonnes pratiques

Reconnaissance du réle et valorisation des
avantages de la proche aidance

+ Déconstruction des stéréotypes de genre
« Reconnaissance de l'importances des documents

[

légaux et de planification successorale
Interventions et soutien en ligne, multimodaux,
individuels, familiaux ou en groupe

Implication active des hommes proches aidants
dans le processus de traitement

Coordination efficace des soins entre les
professionnels de la santé

« Soins et interventions adaptés a leurs besoins
spécifiques

* Programmes d’information, de formation et
d’éducation pour les hommes proches aidants
et les professionnels de la santé

* Programmes et services d'aide psychosociale
et de soutien personnalisés

« Communication ouverte sur les problémes de
vie sexuelle

« Soutien financier des organismes d’aide aux
hommes proches aidants

s Couvertures d’assurances adéquates



LES HOMMES PROCHES AIDANTS EN GENERAL

Cette section du rapport présente les résultats des articles portant sur les « hommes en général ». Il s'agit
des articles qui n'ont pas spécifié le type d'hommes (par exemple, ainés, issu de communautés
ethnoculturelles, s’identifiant a la diversité LGBTQIA2+, ou habitant en milieu rural). Les résultats
concernant les hommes issus des communautés ethnoculturelles, ceux s’identifiant comme appartenant
a la communauté LGBTQIA2+, les HPA ainés ou ceux habitant en milieu rural seront présentés dans les
sections suivantes.

1.1 Impacts pour les HPA en général

Santé mentale

Les hommes proches aidants éprouvent des émotions difficiles et intenses. Les études soulignent la
tristesse, les dépressions, la frustration, I'anxiété, la détresse, le stress, la colére, la peur, la culpabilité, et
la fatigue émotionnelle'?, bien que les hommes aient des degrés d’anxiété et de détresse inférieurs aux
femmes proches aidantes!?. Les sentiments de perte, d'isolement social, de perte de liberté, de repéres,
d’intimité conjugale et sexuelle ainsi que de deuil sont également vécus et associés a la proche aidance
masculine®3. Selon la littérature, les proches aidants masculins ont aussi une difficulté générale a exprimer
leurs sentiments, émotions ou détresse'#. Cette difficulté, plus grande que chez les femmes, pourrait
expliquer que leurs probléemes de santé mentale sont souvent sous-rapportés®>. Certains HPA font
I'expérience de discrimination et de stigmatisation en raison de stéréotypes de genre et d'attentes
sociales, ce qui peut également affecter directement leur bien-étre émotionnel'®. Les HPA ont
effectivement tendance a négliger leurs propres besoins au profit de ceux de la personne aidée, ce qui
peut avoir des conséquences néfastes tant sur leur santé physique que sur leur bien-étre psychologique®’.
Il est intéressant de noter que le placement des personnes aidées en résidence de soins peut étre associé
a des niveaux de stress ou de dépression plus faibles chez 'HPA. De maniére générale, le fardeau de la
proche aidance au masculin est globalement vécu comme une expérience stressante en raison des
attentes élevées, des responsabilités multiples, de I'épuisement émotionnel, la nécessité de jongler avec
plusieurs responsabilités en méme temps ainsi que I'adaptation nécessaire a de nouveaux roles*®. Enfin,
les HPA peuvent également ressentir des émotions positives liées a la proche aidance comme la joie, la

110,11, 16, 17, 25, 26, 27, 31, 32, 35, 39, 41, 43, 52, 57, 59, 60, 61, 66, 68, 70, 72, 77, 78, 79, 80, 81, 82, 83, 84, 86, 87, 89, 91, 93, 94, 97, 99, 102, 107,
108, 111, 112, 117, 120, 122, 123, 124, 125, 128, 130, 131, 133, 136, 137, 147, 150, 152, 153, 159, 164, 168, 174, 176, 179, 181, 194, 195, 200, 202, 203,
205.

1289,

138 11,16, 23, 27, 29, 31, 32, 34, 35, 39, 39, 43, 52, 57, 60, 63, 66, 68, 72, 76, 77, 78, 80, 81, 82, 91, 93, 97, 99, 104, 108, 112, 114, 120, 121, 123, 124, 130,
131, 140, 143, 149, 159, 162, 164, 165, 168, 171, 175, 176, 182, 194, 200.

113,14, 16, 15, 17, 21, 23, 25, 27, 30, 31, 39, 52, 58, 60, 63, 66, 67, 69, 73, 78, 81, 83, 87, 89, 91, 94, 104, 107, 111, 114, 117, 121, 123, 131, 133, 145, 147,
149, 152, 153, 155, 162, 168, 172, 173, 200, 202, 204, 207.

1514,

165,29, 34, 77, 78, 79, 81, 84, 87, 91, 115, 122, 175, 200.

1716, 23,29, 41, 43, 82, 117, 124, 149, 153, 156.

1813,

191,7,8,10, 11, 13, 14, 16, 23, 25, 26, 27, 29, 30, 31, 32, 33, 34, 35, 39, 39, 40, 43, 52, 55, 57, 61, 63, 66, 73, 81, 81, 86, 93, 94, 104, 107, 108, 111, 114,
117,120, 120, 121, 123, 124, 131, 137, 147, 150, 153, 154, 156, 159, 162, 166, 168, 172, 173, 175, 181, 182, 184, 189, 190, 195, 200, 202, 203, 204, 207.
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fierté, la gratitude, la satisfaction, la compassion et le dévouement??. Selon une étude, les fils proches
aidants ressentiraient plus de gratitude que les conjoints proches aidants??.

Santé physique

La proche aidance chez les hommes?? engendre des enjeux de santé physique importants. L'épuisement
physique est mentionné comme étant une préoccupation prédominante découlant de la surcharge de
travail et du manque de repos adéquat?. La littérature mentionne également I'impact des charges
physiques?®, ainsi que les risques accrus de maladies cardiovasculaires et d'autres troubles physiques
associés au stress de I'aidance?. Les HPA peuvent également étre confrontés a des problémes de santé
chroniques, tels que le diabéte et I'hypertension?®. Enfin, une étude mentionne des liens entre la proche
aidance et les problémes de poids ou de nutrition?’.

Sociaux

Les relations familiales subissent des changements substantiels dans le contexte de la proche aidance
chez les hommes. Ces changements influencent la dynamique familiale, entrainent une redéfinition des
roles, et parfois, font émerger des conflits familiaux?®. Les répercussions sur la vie privée, caractérisées
par la présence réguliére de personnes externes, comme des aides a domicile, et des changements au
niveau de l'environnement a la maison, sont des facteurs supplémentaires qui influencent la vie sociale
des proches aidants?®. L'impact de la proche aidance sur la relation conjugale est également mentionné
dans la littérature, qui souligne un éloignement entre les partenaires, un mangue de connexion
émotionnelle et la création de tensions. Ceci est souvent jumelé avec la pression sociale associée aux
attentes entourant le mariage®°. Certaines études rapportent aussi des difficultés des pertes dans le cadre
des relations conjugales, incluant la perte d'intimité et de vie sexuelle3!. Les implications cliniques sur la
relation de couple et sur la vie sexuelle constituent une complexité supplémentaire. Par exemple, certains
traitements médicaux sont susceptibles d'affecter la dynamique intime du couple®?, tel que les difficultés
communes qui sont rencontrées dans la vie sexuelle lors de cancer du sein, de chimiothérapie et de
mastectomie®3. L'isolement social lié a la proche aidance, en général, ressort comme un défi majeur. Ceci
affecte le réseau social de I'HPA et ses relations, malgré le besoin accru de maintenir des connexions et
de recevoir de I'aide3*. La proche aidance peut également étre liée a une augmentation des tensions et
de conflits au travail>. Dans le contexte du travail, les études mentionnent également de la discrimination
en raison du rble de HPA3®.

225,35, 60, 99, 153, 159.

ng7,

220, 39, 57, 62, 63, 74, 107, 123, 124, 125, 131, 133, 149, 175, 181, 188, 191, 203, 209.
2320, 39, 39, 63, 107, 123, 124, 125, 131, 149, 175, 181, 203.

21,8, 25,39, 63,123, 164, 207.

2511, 94, 202, 203.

2107, 128, 164.

2755,

87,35, 41, 61,94, 102, 111, 112, 121, 125, 181.

243,123,

307,11, 35, 39, 43, 52, 63, 70, 87,97, 112, 121, 131, 168.

3116, 43, 81, 165.

323,41, 43,52, 63, 90, 93, 97, 112, 123, 143.
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347,13, 25, 29, 30, 31, 39, 60, 63, 97, 107, 112, 114, 123, 130, 151, 156, 159, 175.
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Economiques

La littérature souléve de nombreux enjeux économiques pour les proches aidants masculins en général,
soulevant différents colts, dont ceux associés aux médicaments, aux équipements spécialisés, aux soins
a domicile ou en institution, a I'adaptation du domicile, etc.?’ La perte de revenus est un enjeu
considérable, en raison d’absences fréquentes, d’une réduction des heures de travail pour s'occuper de
la personne aidée ou de la perte de I'emploi®,

Cela peut mener a un impact négatif sur la carriere, la performance, les promotions ou I'avancement
professionnel®®°. L'impact de la proche aidance sur la vie professionnelle est important, pouvant
engendrer le déclin de certaines occasions favorables, allant méme jusqu’a l'incapacité de se rendre au
travail.*! La littérature souléve également les difficultés d'épargne et insécurité financiére. Par exemple,
cela peut étre I'épargne pour la retraite ou la planification d'épargne a long terme, devenue difficile ou
impossible en raison de la situation de proche aidance®?.

1.2 Besoins des HPA en général

Santé mentale

Plusieurs études mettent en lumiéere plusieurs besoins des HPA en matiere de soutien émotionnel et de
prévention en santé mentale. Ces besoins sont liés au soutien psychologique adapté, a I'accés a
I'information, au soutien familial et communautaire, aux espaces pour s'exprimer et aux conseils pour
gérer ou prévenir |'épuisement et les conséquences émotionnelles®®. Certaines études indiquent
également I'importance d'inclure des services de soutien spirituels et religieux**, ainsi que des services en
milieu de travail ou de 'employeur®. Le besoin de répit et d'évasion pour les HPA est aussi soulevé, afin
de pouvoir se reposer et d’échapper temporairement a leurs responsabilités de proches aidants®. Les
HPA mentionnent également le besoin de s'adapter a leurs nouveaux réles, notamment le fait de jongler
avec différentes responsabilités tout en préservant leur masculinité ou d’effectuer les taches
traditionnellement associées aux femmes et aux cliniciens®’. La nécessité d'accéder a des services d'aide
rémunérés*® de services d'aides pour les tdches ménageres® est également rapportée. Enfin, les études
soulevent aussi un besoin de reconnaissance et d'appréciation de I'implication et du réle de ces hommes,
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tant de la part de la famille que des professionnels de la santé®, méme apres le décés de la personne
aidée>!.

Cliniques

Les proches aidants expriment souvent le besoin d'assistance pour naviguer dans le systeme de santé,
trouver des ressources appropriées, et s'orienter lors des visites médicales ou des soins a domicile>?. Les
enjeux cliniques soulignent I'importance de développer des stratégies d'intervention visant a renforcer les
compétences cliniques des proches aidants, a faciliter leur accés aux services de santé, et a répondre a
leurs besoins spécifiques en matiére d'information et de soutien médical. Par exemple, il est essentiel de
fournir des services de formation et des ressources éducatives actualisées sur les soins médicaux, les
diagnostics, la gestion de la maladie (et de ses différents stades), que ce soit pour les soins a domicile, les
soins de jour a I'hdpital ou en cliniques spécialisées®. De plus, il est important que ces services et
ressources soient adaptés aux particularités des HPA>*. Il est également nécessaire de reconnaitre leurs
réles en tant que proches aidants, leur contribution dans le processus de soin, ainsi que de les inclure dans
les prises de décision sur les soins cliniques®>.

Economiques

Pour pallier les enjeux économiques des proches aidants masculins en général, la littérature souleve le
besoin d’information sur les prestations sociales disponibles ainsi que sur les occasions favorables
d’emploi®®. Des besoins sont aussi soulevés quant a la conciliation entre le travail et les obligations et
responsabilités de la proche aidance®’. Ainsi, ils auraient besoin d’employeurs flexibles et compréhensifs
envers la réalité de la proche aidance pour favoriser leur maintien d’emploi *8. Cela peut prendre la forme,
par exemple, d’horaires flexibles, de possibilité de télétravail, de congés payés, de politiques de travail
plus favorables et attentives a la réalité des proches aidants ou de retraites anticipées. Afin de surmonter
les colts et les pertes de revenus,”? il est nécessaire d’offrir un soutien financier aux HPA®. Les ressources
et services financierement accessibles, telle que I'aide gratuite, subventionnée ou a prix abordable (repas,
ménage, transport, services infirmiers, technologies de communication, etc.), sont ainsi importants pour
eux®!,

Juridiques

Les proches aidants masculins ont besoin de soutien juridique pour comprendre les informations et pour
faire valoir leurs droits®?. Afin de s'adapter a la diversité des besoins et des priorités de ces derniers, les
politiques et les lois en faveur des proches aidants masculins doivent étre flexibles et étre éclairées par
les perspectives des intervenants en santé et services sociaux qui sont directement impliqués sur le
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terrain®. Les politiques visant a protéger I'enfant et a garantir la dignité des soins doivent prendre en
compte de maniere équitable le role des péres proches aidants dans le processus des soins palliatifs
pédiatriques®. Enfin, il est important de continuer les recherches pour promouvoir la justice sociale et
une plus grande équité pour les proches aidants masculins afin de mieux comprendre leur réalité et de
mieux répondre a leurs besoins spécifiques®.

Implantation de services ou de programmes

Les HPA en général ont besoin de plus de flexibilité concernant les services ou les programmes offerts,
notamment au niveau de la durée ou du moment . Ces derniers ont également besoin de services de
proximité et de moyens de transport simples et faciles®’. Un autre besoin soulevé par plusieurs auteurs
est celui d’utiliser un vocabulaire ou un angle qui est adapté a l'identité masculine. Par exemple, utiliser
un discours axé sur les solutions et sur de I'information pratique®®. Cela sera moins dissuasif qu’un discours
les invitant a venir chercher de I'aide, communiquer, partager leurs émotions ou obtenir du soutien. De
la méme maniere, utiliser des identifiants qu’ils acceptent comme « conjoint » plutot que « proche aidant
» serait plus avantageux pour rejoindre cette population®. Les HPA ont également besoin de services
abordables ou simplement d’une information claire indiquant que le service est financierement
abordable, ainsi que des intervenants conscients de leur réalité économique’®. Ils ont aussi besoin de
services adaptés a leurs particularités.”?

1.3 Types de soutien aux HPA en général

Santé mentale

Selon les données de la littérature, les HPA bénéficient de différents types de soutien pour les aider dans

leurs responsabilités. Ce soutien peut étre catégorisé de la maniere suivante :

e Soutien familial qui inclut I'aide informelle de la part d’une conjointe ou épouse, d’un enfant ou d'un
autre membre de la famille’?.

e Soutien communautaire, quant a lui, inclut le soutien informel provenant des amis, de la communauté
spirituelle ou religieuse, culturelle, ainsi que des pairs’3. Ce type de soutien peut aussi inclure les
infirmiéres communautaires’®.

e Soutien du systeme de la santé qui comprend le soutien formel du systeme de santé par le biais des
professionnels de la santé, des thérapeutes et des travailleurs sociaux’>. Ce type de soutien peut aussi
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impliquer les professionnels et les agences du privé’® ainsi que les travailleurs et conjoints
rémunérés’’.

Clinique

Les professionnels de la santé doivent fournir un soutien clinique continu aux proches aidants, en les
guidant dans la prestation des soins et en leur offrant un soutien, non seulement au niveau de la santé
physique, mais également au niveau de la santé mentale’®. Enfin, il est important de souligner le soutien
de la famille”® et celui des professionnels de la santé, tels que des infirmiéeres, des médecins ou autres
dans la prestation des soins®°.

Social

Le soutien social est discuté relativement au développement de réseaux élargis, qui non seulement
fournissent de l'aide concréte, mais contribuent également a maintenir des connexions sociales
essentielles®!. La reconnaissance et |'appréciation des proches aidants pour leurs efforts sont
fondamentales pour renforcer leur bien-étre psychosocial et atténuer la stigmatisation sociale liée a leur
role®?. En somme, la mise en ceuvre de ces interventions sociales est essentielle pour créer un
environnement de soutien adéquat et holistique pour les proches aidants.

1.4 Enjeux pour les HPA en général

Santé mentale
Les principaux enjeux liés a la proche aidance au masculin au niveau de la santé mentale incluent :

Barrieres a| e La difficulté et la réticence des HPA a exprimer leurs sentiments et leurs
I'expression et a la émotions, qui contribuent a la sous-estimation de leur charge émotionnelle®3.
recherche d'aide Cette réticence peut étre liée a leur peur de montrer leur vulnérabilité

émotionnelle®*; de s’exprimer dans les groupes de discussion® ou de parler
de leur vie privée®®.

e La minimisation de la détresse émotionnelle par les hommes®’.

e La difficulté et la réticence a demander de I'aide et du soutien, souvent liées
a la crainte de déranger ou a la perception de la demande comme un signe de
faiblesse®®.

e Ladifficulté a accepter de I'aide®°.

75 68.

776.

7830, 83, 195.

79 7.

807,52, 125.

8115, 16, 23, 25, 31, 41, 43, 52, 60, 70, 82, 84, 90, 93, 95, 97, 102, 107, 109, 109, 111, 112, 114, 121, 123, 125, 128, 129, 130, 131, 136, 137, 145, 147, 149,
151, 154, 155, 156, 159, 173, 175, 202, 203, 205, 207.
8225, 39, 52,97, 148, 149, 151.

825 41,52, 57, 68,79, 117, 137, 154, 159, 167.

84 52.

8 31.

8 68.

8793,

831, 45,76, 137, 154, 167.

8977.

24



Limitations des | ¢ La disponibilité et l'accessibilité limitées des ressources®, notamment le
ressources et des mangue de services de soutien et d'accompagnement lors de la transition vers
services existants les résidences de soins®; 'absence d’informations en général®? et sur les

problémes liés a la vie sexuelle en particulier®; I'insuffisance des services de
soutien®*; ou le roulement du personnel dans les services de soutien®.

e L'inadéquation ou l'insuffisance des services de soutien existants®®.

e L|’absence des services d’aide psychosociale®’

Problémes e Le sentiment de ne pas étre compris par les prestataires de services d'aide
d'interaction avec formels®® et les difficultés d'interaction avec ces services®.

les services formels | ®  La sous-utilisation des services de répit disponibles'® et la réticence a utiliser
les réseaux communautaires et ceux du systéme de santé0!,

L'invisibilité et la non-détection du fardeau subjectif de la proche aidance'®?.

et utilisation des

services de soutien

Cliniques

Les HPA sont confrontés a divers enjeux cliniques qui impactent leur réle et leur bien-étre. Parmi ces défis,
on retrouve la disponibilité et I'accés limités a I'information médicale pertinente relative, entre autres, aux
soins post-hospitalisation, aux maladies, aux traitements, et aux effets secondaires potentiels'©3. L'accés
aux soins cliniques est également entravé par divers facteurs, tels que la complexité des démarches
administratives, les conflits d'horaire avec les heures de travail, la stigmatisation et la discrimination
rencontrées lors des visites médicales, le manque de diversité ethnoculturelle dans les équipes de soin,
les délais dans I'accés aux soins et le manque de confiance chez le médecin de famille et la peur de la
contamination®®. Par ailleurs, le manque de formation clinique appropriée constitue un autre obstacle
important pour exécuter certaines taches médicales, mettre en avant les autosoins possibles, ou
comprendre les informations relatives a I'administration des médicaments et aux effets secondaires'®.

Sociaux

La stigmatisation liée au réle de proche aidant, et basée sur des normes de genre et des stéréotypes,
entraine des défis d'acceptation et des pressions sociales, contribuant a la stigmatisation sociale®. La
stigmatisation liée a la maladie, quant a elle, peut entrainer un isolement social et des difficultés a accéder
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aux services appropriés, ajoutant une couche supplémentaire de complexité aux défis sociaux rencontrés
par les proches aidants!®’. Tous ces aspects soulignent I'importance de mettre en place des stratégies
d'intervention ciblées pour atténuer ces enjeux sociaux.

Economique

Le fardeau financier peut donc étre important pour les HDA qui sont déja en situation de précarité
économiquel®® et peut occasionner un stress considérable!®®. De plus, la proche aidance masculine est
liee a certaines barriéres a I'emploi tel que la difficulté a trouver un emploi en raison de |'obligation de
s'occuper d'un proche!. La difficulté d’accés aux ressources qui sont inaccessibles financiérement
constitue un autre enjeu. !

Juridiques

Les HPA en général vivent des enjeux d’acces a I'information juridique leur permettant de connaitre leurs
droits et les services disponibles®?. La littérature indique que les critéres restrictifs d'accés aux services
juridiques pour les proches aidants constituent un obstacle a leur efficacité et a leur utilisation*3. Les HPA
en situation de minorité font aussi face a des difficultés de protection légale particulieres, par exemple en
raison de |'absence de protections légales pour les couples LGBTQIA2+, ce qui peut limiter les droits de
visite dans les hopitaux, la prise de décisions médicales pour le partenaire, etc.!'* De plus, la stigmatisation
peut avoir un impact direct sur I'accés aux services (par exemple, ne pas faire de demande de service afin
de ne pas dévoiler 'orientation sexuelle des conjoints)®.

Implantation de services ou de programmes

Différents enjeux d’'implantation sont également soulevés dans la littérature. Pour les HPA en général,
certains sont liés aux manques de connaissances ou d’accés aux services qui leur sont offerts*!®. Certaines
personnes aidées ont également une résistance a accepter 'aide extérieure'!’. Par exemple, ils peuvent
avoir une difficulté a considérer ou accepter linstitutionnalisation, manquer de confiance dans les
ressources ou dans le systeme de la santé, ou encore avoir connu de mauvaises expériences dans le passé.
Par exemple, certains hommes peuvent craindre le jugement des autres s'ils demandent de I'aide, ou
encore s'ils s’identifient comme « proches aidants »**8. L’isolement social, commun pour les proches
aidants, peut aussi mener a une réduction des contacts avec des ressources extérieures, ainsi qu’avec
I'obtention d'information ou de soutien'?,
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1.5 Bonnes pratiques envers les HPA en général

Santé mentale
Les bonnes pratiques en santé mentale pour les HPA, relevées dans la littérature, comprennent la mise
en place de :

A) SERVICES D'AIDE PSYCHOSOCIALE

Approches

Psychoéducatives'?®

Adaptées aux différentes phases de la maladie de la personne aidée!?!.

Evoluant selon les besoins et les phases de la proche aidance!?

Incluant 'accompagnement au moment des placements de leurs conjoints dans les résidences de
soinst?3

Offrant du soutien durant la phase de fin de vie et aprés le décés de la personne aidée
Incluant les dimensions psychosociales pour |'évaluation et la prise en charge psychosociales des
proches aidants?®, ce qui pourrait faciliter la déconstruction des attentes sociales chez les
professionnels de la santé!?®.

Incluant I'aide dans les aspects instrumentaux ou pratiques
les tdches ménageres'?® ou des services de nettoyage!®.
Associées aux autres services tels que les services de répit pouvant améliorer les taux de
participation*3°

124

127 3u moyen des services d’aide pour

Interventions flexibles tant en termes d'horaire que de contenu®3! :

Individuelles!3?, familiales*3 ou en groupe®*.

A distance : en ligne,3° par vidéos, appels téléphoniques ou livres
répondrait mieux aux besoins des hommes'3’
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Soutien sexuel

e Communications ouvertes avec les professionnels de santé et entre les conjoints sur les problemes
dans la vie sexuelle!38,

e Sensibilisation aux possibles impacts sur la vie de couple et la vie sexuelle. Par exemple 3°les
impacts de la chimiothérapie, de certains cancers (ex. du sein ou gynécologiques) ou de la
mastectomie®?,

Soutien religieux

e Soutien religieux et spirituel,'*! ou étre référé a un leader religieux4?

B) PROGRAMMES D'EDUCATION ET DE FORMATION

Pour les proches aidants

e Utilisation de supports variés tels que les vidéos ou les brochures43.

7 . d f . \ d . ~| 144 d 7 I . d b . \ d . .| 145. | . f .

e Intégration de formations a domicile***, des évaluations des besoins a domicile'*; les informations
et les références sur/vers l'ensemble de services disponibles et adaptés a leurs besoins et
I'implication des services de soins a domicile dans le suivi a domicile du couple et du proche
aidant?,

e Offre de ressources sur les aspects pratiques utiles aux HPA (et les inclure dans les programmes de
formation)4’.

Pour les professionnels de |a santé :

e Sensibilisation des professionnels de la santé a la différence de genre et a la prise en compte des
besoins précis des proches aidants masculins4®
o Intégration des éléments sur la vie intime et sexuelle!® et les ressources relatives aux

aspects pratiques de la proche aidance®°.

138 93.

13916, 63, 78, 93.
140 63.

14163, 150, 184.
142184.

143 85.

144115.

145137.

146149,

147 81

14877,

149143,

150 81.

28



C) SERVICES DE SOUTIEN PERSONNALISE

Communication ouverte et information ciblée

Mise a disposition de trousses d'informations completes, incluant les informations sur les ressources

151 >

communautaires disponibles! a I'hépital ou lors des visites a domicile!>?.

Groupes de soutien et programmes de mentorat adaptés

e Organisation de groupes de soutien soigneusement congus, tenant compte de leur composition, de
leur localisation géographique, du confort des salles, de leur format et de la fréquence des
rencontres, afin de répondre aux préférences des hommes'®3. Toutefois, la préférence des
interventions individuelles par les hommes est relevée dans la littérature!>*.

e Utilisation de petits groupes de discussion pour faciliter les échanges et offrir du temps pour
I'apprentissage des compétences de gestion de la détresse et les activités d'autosoins, de jeux de
role ou des mises en situation®>.

e Mise en place de programmes de mentorat pour un soutien plus personnalisé®°®,

Adaptations terminologiques

e Utilisation d'une terminologie adaptée pour améliorer I'engagement et les taux de participation
des hommes. Cela inclut la considération de leur préférence pour le terme :
o « Conjoint/partenaire » plutdt que « proche aidant »*>’.
o « Sessions de travail » ou « séminaires » pour désigner les séances de groupe de soutien158.

Cliniques
Les bonnes pratiques cliniques tirées de la littérature>® offrent un cadre pour soutenir les HPA dans leur
réle. Ces pratiques incluent la mise en ceuvre d'interventions en ligne et multimodales pour offrir des
informations concretes et en continu sur les traitements, ainsi que sur les différentes phases de la maladie.
L'implication active des proches aidants dans le processus de traitement, a travers des programmes de
formation spécifiques et des groupes de soutien adaptés, est également préconisée. Par ailleurs, une
formation continue et de I'éducation sont essentielles pour renforcer les compétences des HPA et faciliter
leur engagement dans les soins. De plus, une coordination efficace des soins entre les professionnels de
la santé et une offre de services adaptée a leurs besoins spécifiques contribuent a optimiser leur soutien
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et leur bien-étre. Ces pratiques visent a fournir un soutien holistique et individualisé aux HPA, en
reconnaissant leur réle dans le processus de soins et en répondant a leurs besoins cliniques de maniere
proactive et efficace.

Sociales

La mise en place de programmes sociaux et de groupes de soutien spécifiquement dédiés aux HPA offre
un espace propice pour partager des expériences, recevoir du soutien émotionnel, et créer des
connexions avec d'autres personnes confrontées a des défis similairest®®. L'éducation et l'information sur
la maladie, les soins, le role de proche aidant, ainsi que la déconstruction des stéréotypes de genre, sont
rapportés dans la littérature. Ces initiatives pourraient permettre aux proches aidants d'accéder a des
ressources éducatives, de mieux comprendre les défis auxquels ils font face, et de briser les barriéres liées
aux normes de genre'®?,

Economiques
La littérature analysée souléve I'importance de couvertures d’assurances adéquates?®? et du soutien
financier des organismes d’aide a la proche aidance®®3,

Juridiques

Il est aussi essentiel de reconnaitre I'importance des documents légaux et de la planification successorale,
tels que les tutelles, curatelles, testaments, procurations et directives médicales anticipées, afin de
garantir la protection des droits et des volontés des personnes impliquées!®4.

Implantation de services ou de programmes

Il est important de prendre en considération la santé mentale du HPA'®>. De plus, il est important de
reconnaitre la courbe d'apprentissage normale associée au réle et aux responsabilités du HPA®®, tout en
valorisant son travailt®’.
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HOMMES PROCHES AIDANTS

Impacts

Difficultés a exprimer les émotions

Dépressions, deuils, stress

Négligence de soi

Isolement social, stigmatisation et honte liée ala

proche aidance

Epuisement physique

* Douleurs musculosquelettiques, problemes de
santé chroniques

+ Modifications des dynamigues familiales et
conjugales (ex. tensions et conflits, impact sur la
sexualité)

¢ Perte d’intimité, de liberté et de repéres

s Co0lts accrus

¢ Perte de revenus et impact négatif sur la carriére

Types de soutien

Familial : aide d’autres membres de la famille
Clinique : physique et psychologique
Communautaire : incluant les amis et les
organismes de la communauté

Institutionnel : systéme de santé

Social : réseaux élargis de connexions sociales

Besoins

Acces a l'information utile

Formations et ressources éducatives
Implication dans les décisions cliniques
Soutien adapté, tant psychologigue,
communautaire, familial, juridique que
financier

Soutien religieux et communautaire, adapté a
la culture

Aide a l'adaptation a leur nouveau role
Flexibilité et compréhension des employeurs
(ex. conciliation travail / vie personnelle)
Soutien pour les tadches quotidiennes (ex.
taches domestiques, transport, soins
médicaux)

Répit et évasion

Reconnaissance et appréciation de leur rale
Lois et politiques flexibles

Intervenants sensibles a leur réalité
Services de proximité, abordables, flexibles
et sensibles, adaptés a leurs particularités
Couvertures d'assurances adéquates

Plus de travaux de recherche sur la justice
sociale et l’équité

Enjeux

Difficulté d’accés aux informations pertinentes
(ex. cliniques, médicales, maladies et soins requis,
services et ressources disponibles, juridiques)
Difficulté d’acceés aux soins et services (ex.
complexité administratives, critéres restrictifs
d’accés, manque de diversité ethnoculturelle)
Manque de formation clinique sur les soins a
prodiguer

Difficultés a exprimer les émotions

Résistance a obtenir ou accepter de 'aide

» Gestion de la perte de contréle pouvant
mener a la violence et la consommation de
substances

+ Stigmatisation, discrimination, isolement
et pressions sociales

« Difficultés avec les professionnels (ex. pas
des hommes, manque de formation ou de
sensibilité au milieu)

« Difficultés relatives a la culture, langue,
religion

Bonnes pratiques

* Reconnaissance du role et valorisation des
avantages de la proche aidance

* Déconstruction des stéréotypes de genre

¢ Implication active des hommes proches aidants
dans le processus de traitement

« Coordination efficace des soins entre les
professionnels de la santé

* Favoriser le lien de confiance avec les
intervenants impliqués

* Prendre en considération la santé mentale

+ Programmes, services et soutien adaptés aux
réalités culturelles, aux besoins spécifiques

s Programmes d’'information, de formation et
d'éducation pour les hommes proches aidants
et les professionnels de la santé

s Ressources en ligne ou multimodales

¢ Interventions psychoéducatives, religieuses,
collaboratives, flexibles, individuelles ou de
groupe

s Services de répit et soins de jour a domicile



LES HOMMES PROCHES AIDANTS ISSUS DE
COMMUNAUTES ETHNOCULTURELLES

2.1 Impacts pour les HPA issus de communautés ethnoculturelles

Santé mentale

Les études analysées mettent en évidence l'impact de la proche aidance sur la santé mentale des HPA
issus de communautés ethnoculturelles. Ainsi, selon la littérature repérée, ces HPA vivent la dépression,
des niveaux élevés de stress ainsi qu’a des difficultés a exprimer leurs sentiments'®®. Le sentiment de
perte de liberté, de perte de repéres et de perte d'intimité conjugale et sexuelle est aussi associé a la
proche aidance chez ces hommes'®. Par ailleurs, les études décrivent I'impact psychologique et
émotionnel intense incluant la tristesse, la frustration, I'anxiété, la détresse, la colere, la peur, la
culpabilité, et la fatigue émotionnelle!’?, ainsi que les sentiments de perte, d'isolement social et de deuil.
Certains HPA issus des communautés ethnoculturelles vivent un faible niveau de stress'’!. D’autres ont
de la difficulté a exprimer leurs émotions et sont plus vulnérables aux émotions négatives'’2. Par exemple,
les fils japonais ont tendance a moins exprimer leurs émotions que leurs homologues américains®’3. Par
ailleurs, plusieurs études rapportent une faible prévalence de problémes de santé mentale!’* et de
dépression?’® chez les HPA des communautés ethnoculturelles comparés aux femmes des mémes
communautés. Il est a noter que des résultats contradictoires sont documentés par les études qui
comparent les hommes et les femmes. En effet, certaines études rapportent de faibles scores de fardeau
de la proche aidance chez ces hommes'’®, une autre des scores plus élevés’’” alors que d’autres ne
trouvent aucune différence entre les hommes et les femmes?’®. Or, le fardeau de la proche aidance au
masculin est généralement vécu comme une expérience stressante en raison des attentes élevées, des
responsabilités multiples, de [|'épuisement émotionnel, la nécessité de jongler avec plusieurs
responsabilités en méme temps ainsi que I"adaptation nécessaire a de nouveaux réles'’. Par ailleurs, ce
fardeau serait plus élevé chez les HPA des communautés ethnoculturelles, mais aucune association
directe n'a été établie'®. Alors que de faibles scores de fardeau chez ces HPA'8! et ceux de culture
chinoise en particulier’®? ont été rapportés. La négligence de soi est également associée a la proche
aidance au masculin chez les communautés ethnoculturelles. Les HPA de ces communautés ont
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effectivement tendance a négliger leurs propres besoins au profit de ceux de la personne aidée. Cela peut
avoir des conséquences néfastes tant sur leur santé physique que sur leur bien-étre
psychologique®®. Enfin, les proches aidants peuvent également ressentir des émotions positives comme
les sentiments de satisfaction, la tranquillité d’esprit de savoir que la personne aidée est en sécurité, ou
méme un sentiment de bénédiction divine!®*,

Santé physique

La proche aidance chez les HPA issus d’une communauté ethnoculturelle'®® engendre des enjeux de santé
physique importants. La littérature consultée souligne que ['épuisement physique constitue une
préoccupation prédominante découlant de la surcharge de travail et du manque de repos adéquat®®®. La
littérature mentionne également I'impact des charges physiques sur la santé des HPA issus d’une diversité
ethnoculturelle®’ et les associe aux problémes de santé comme les douleurs musculosquelettiques et les
maux de dos. Les risques accrus de maladies cardiovasculaires et d'autres troubles physiques associés au
stress de la proche aidance sont aussi soulevés chez ces HPA®, |Is peuvent également étre confrontés a
des problémes de santé chroniques, tels que le diabéte et I'hypertension®.

Sociaux

Les relations familiales subissent des changements substantiels dans le contexte de la proche aidance
chez les hommes issus d’une communauté ethnoculturelle. Ces changements influencent la dynamique
familiale, entrainent une redéfinition des réles, et parfois, font émerger les conflits familiaux'®°. Les
répercussions sur la vie privée de ces HPA, des facteurs comme la présence réguliere de personnes
externes, comme des aides a domicile, et les changements au niveau de |'environnement a la maison
influencent également leur vie sociale'®!. L'impact de la proche aidance sur la relation conjugale des HPA
issus d’une communauté ethnoculturelle est également mentionné dans la littérature qui souligne un
éloignement entre les partenaires, un manque de connexion émotionnelle et la création de tensions,
souvent jumelé avec la pression sociale associée aux attentes entourant le mariage!®?. Les implications
cliniques sur la relation de couple et la vie sexuelle constituent une complexité supplémentaire. Par
exemple, certains traitements médicaux sont susceptibles d'affecter la dynamique intime du couple®®3,
Certaines études rapportent que les HPA issus de cette communauté font parfois 'expérience de la
discrimination et de la stigmatisation en raison de stéréotypes de genre et d'attentes sociales, ce qui peut
affecter leur bien-étre émotionnel®®*. Le risque de stigmatisation peut étre plus élevé dans la
communauté ethnoculturelle du fait par exemple du sentiment de honte lié a la stigmatisation par
association'®>. Par exemple, certains hommes peuvent craindre le jugement des autres s'ils demandent
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de l'aide, ou encore s'ils s’identifient comme « proches aidants »%°. Le risque d'auto-isolement est élevé
chez les HPA de la communauté ethnoculturelle!®’. L'impact d'isolement social li¢ a la proche aidance, en
général, ressort comme un autre défi majeur pour ces hommes'%8. Ceci affecte le réseau social du proche
aidant et ses relations malgré le besoin accru de maintenir des connexions et de recevoir de l'aide. Cet
isolement social peut se caractériser par la réduction de contacts avec les ressources extérieures, avec
I'information ou avec le soutien®®,

Economiques

La littérature souléve de nombreux enjeux économiques pour les HPA issus de la communauté
ethnoculturelle, dont les colts associés aux soins, tels que les médicaments, les équipements spécialisés,
les soins a domicile (ou en institution) et I'adaptation du domicile. 2%° La perte de revenus est un enjeu
considérable, en raison d’absences fréquentes, d’une réduction des heures de travail pour s'occuper de
la personne aidée ou de la perte de I'emploi?l. En effet, |'impact négatif sur la vie professionnelle des
HPA de cette communauté?®? en matiére de performance ou d’avancement professionnel est également

rapporté?%.
2.2 Besoins des HPA issus de communautés ethnoculturelles

Santé mentale

La littérature repérée met en lumiere plusieurs besoins des HPA issus de la communauté ethnoculturelle
en matiére de soutien émotionnel et de prévention en santé mentale. Ces besoins sont liés au soutien
psychologique adapté, a I'accés aux informations, au soutien familial et communautaire, ainsi qu'a des
espaces pour s'exprimer et a des conseils pour gérer ou prévenir I'épuisement et les conséquences
émotionnelles?%4. Certains soulignent également le besoin en soutien religieux et communautaire?® et
I'impact de I'ethnicité sur la perception des besoins?%. Le besoin de répit et d'évasion pour ces hommes
est aussi soulevé, afin de pouvoir se reposer et d’échapper temporairement a leurs responsabilités de
proches aidants??’. Les HPA de la communauté ethnoculturelle mentionnent également le besoin de
s'adapter a leurs nouveaux rbles, notamment le fait de jongler avec différentes responsabilités tout en
préservant leur masculinité ou d’effectuer les taches traditionnellement associées aux femmes et aux
cliniciens?®. Enfin, les études soulévent également le besoin de reconnaissance de leur réle d'HPA et de
leur contribution dans le processus de soin, ainsi que le besoin de les inclure dans les prises de décision
sur les soins cliniques?®°,
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Cliniques

La littérature rapporte que les HPA issus de la communauté ethnoculturelle ont besoin des services de
formation et des ressources éducatives actualisées sur les soins médicaux, les diagnostics, la gestion de la
maladie (et des différents stades de celle-ci), que ce soit pour les soins a domicile, les soins de jours a
I’hopital ou en cliniques spécialisées?t,

Economiques

Pour pallier les enjeux économiques des HPA appartenant a une communauté ethnoculturelle, la
littérature souléve les besoins relatifs a la conciliation entre le travail et les obligations et responsabilités
de la proche aidance?!. Ainsi, ils auraient besoin d’employeurs flexibles et compréhensifs envers la réalité
de la proche aidance pour favoriser le maintien d’emploi?*?. Les HAP de la communauté ethnoculturelle
ont également besoin d’un soutien financier afin de surmonter les codts et les pertes de revenus associés
a la proche aidance?!3. Ainsi, les ressources et les services plus accessibles financierement?'* tels que de
I'aide gratuite, subventionnée ou abordable (repas, ménage, transport, infirmiéres, technologies de
communications, etc.) sont importants pour eux?'®. Par ailleurs, la nécessité des couvertures d’assurances
adéquates pour cette population d'HPA a été rapportée dans la littérature?®.

Juridiques
Les HPA issus de la communauté ethnoculturelle ont besoin que les politiques et des lois en leur faveur
soient plus flexibles, afin de s'adapter a la diversité de leurs besoins et a leurs priorités®!’. Ils ont
également besoin de soutien juridique pour comprendre les informations et pour faire valoir leurs
droits?®8.

Implantation de services ou de programmes

Selon la littérature analysée, les HPA de la communauté ethnoculturelle ont besoin et ont besoin de plus
de flexibilité concernant les services ou les programmes offerts, notamment au niveau de la durée ou du
moment?®°. lls ont besoin de services de proximité et de moyens de transport simples et faciles??°. Ils ont
également besoin de services abordables ou simplement d’une information claire indiquant que le service
est financierement abordable, ainsi que des intervenants conscients de leur réalité économique??. Les
HPA de la communauté ethnoculturelle ont aussi besoin de services et de ressources adaptés a leurs
particularités, ou sous-groupes.?%? 2?3 Enfin, il est important de continuer les recherches pour promouvoir
la justice sociale et une plus grande équité pour les proches aidants masculins afin de mieux comprendre
leur réalité et de mieux répondre a leurs besoins spécifiques??4.
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2.3 Types de soutien aux HPA issus de communautés ethnoculturelles

Santé mentale

Selon les données de la littérature, les HPA issus de la communauté ethnoculturelle bénéficient de
différents types de soutien pour les aider dans leurs responsabilités. Ce soutien peut étre catégorisé de la
maniére suivante :

e Soutien familial qui inclut l'aide informelle de la part d’une conjointe ou épouse, d’un enfant ou
d'un autre membre de la famille??®. Le soutien des enfants est moins sollicité chez les hommes
américains contrairement aux hommes japonais?2°.

e Soutien communautaire, quant a lui, inclut le soutien informel provenant des amis, de la
communauté spirituelle ou religieuse, culturelle ou ethnoculturelle, ainsi que des pairs??’. Le
soutien communautaire rémunéré est également rapporté?28,

e Soutien du systeme de la santé qui comprend le soutien formel du systéme de santé par des
professionnels de la santé, des thérapeutes et des travailleurs sociaux??°. Les services de soins de
jour sont également rapportés?3°.

Clinique

Les professionnels de la santé doivent fournir un soutien clinique continu aux HPA de la communauté
ethnoculturelle, en les guidant dans la prestation des soins et en leur offrant un soutien, non seulement
au niveau de leur santé physique, mais également au niveau de leur santé mentale?3l. Enfin, il est
important de souligner le soutien des professionnels de la santé, tel que celui des infirmieres, des
médecins ou autre dans la prestation des soins?32.

Sociaux

Le besoin de soutien social est rapporté en matiere de développement de réseaux élargis, qui non
seulement fournissent de l'aide concréte aux hommes issus de la diversité ethnoculturelle?33, mais
contribuent également a maintenir des connexions sociales essentielles. La reconnaissance et
I'appréciation des HPA issus de la diversité ethnoculturelle?®* pour leurs efforts sont fondamentales pour
renforcer leur bien-étre psychosocial et atténuer la stigmatisation sociale liée a leur réle. En somme, la
mise en ceuvre de ces bonnes pratiques sociales est essentielle pour créer un environnement de soutien
adéquat et holistique pour les proches aidants.
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2.4 Enjeux pour les HPA issus de communautés ethnoculturelles

Santé mentale
Les principaux enjeux liés a la proche aidance chez les HPA issus de la communauté ethnoculturelle, en
matiere de santé mentale, mis en évidence dans la littérature incluent :

e Ladifficulté et |a réticence a exprimer les sentiments et les émotions?®°.

e Laréticence a demander de I'aide et du soutien?3°,

e La disponibilité et I'accessibilité limitées des ressources disponibles notamment en matiere
d'acces aux services de soins a domicile, d'information au début de la proche aidance et d'acceés
limité en raison de la distance géographique®”’.

e Lirrégularité de la participation aux groupes de discussion?38.

e Les barriéres culturelles et institutionnelles a I'utilisation des services et a la demande d'aide?®.

e Le manque de connaissance ou de formation des professionnels de la santé en proche aidance
dans cette communauté?*°,

e La gestion de la perte de contréle pouvant conduire a la violence conjugale, 'alcoolisme et les
abus de psychotropes?4*.

e Laréticence a héberger la personne aidée en résidence de soins?*2.

Cliniques

Les HPA issus de la communauté ethnoculturelle sont confrontés a divers enjeux cliniques qui impactent
leur role et leur bien-étre. Parmi ces défis, on retrouve la disponibilité et I'acces limités a l'information
médicale pertinente relative, entre autres, aux soins post-hospitalisation, aux maladies, aux traitements,
et aux effets secondaires potentiels?*3. L'accés aux soins cliniques est également entravé par divers
facteurs, tels que la complexité des démarches administratives, les conflits d'horaire avec les heures de
travail, la stigmatisation et la discrimination rencontrées lors des visites médicales, le manque de diversité
ethnoculturelle dans les équipes de soin, les délais dans I'acces aux soins et le manque de confiance chez
le médecin de famille et la peur de la contamination %4, Par ailleurs, le manque de formation clinique
appropriée constitue un autre obstacle important pour exécuter certaines taches médicales ou mettre en
avant les autosoins possibles, ou comprendre a les informations relatives a |'administration des
médicaments et aux effets secondaires 24°.

Sociaux
La stigmatisation liée au réle de proche aidant chez les hommes issus de la diversité ethnoculturelle?4®,
basée sur des normes de genre et des stéréotypes, contribue a la stigmatisation sociale. La stigmatisation
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lige a la maladie, quant a elle, peut entrainer un isolement social et des difficultés a accéder aux services
appropriés, ajoutant une couche supplémentaire de complexité aux défis sociaux rencontrés par les HPA
de la communauté ethnoculturelle?*’.

Economiques

Le fardeau financier peut étre particulierement difficile pour les HDA issus de la communauté
ethnoculturelle déja en situation de précarité économique?*® et peut occasionner un stress
considérable?®,

Juridiques

Les HPA appartenant a la communauté ethnoculturelle vivent des enjeux d’accés a I'information juridique
qui leur permettrait de connaitre leurs droits et les services disponibles?>°. Pour les hommes appartenant
a cette communauté, certains enjeux sont liés aux manques de connaissances ou d’acces aux services qui
leur sont offerts?>!.

Implantation de services ou de programmes

Différents enjeux d’implantation sont également soulevés dans la littérature. Certains de ces enjeux
concernent les professionnels du milieu, notamment lorsqu'ils ne sont pas sensibilisés a la diversité et aux
minorités, s'ils ne bénéficient pas d'une formation adéquate, ou s'ils travaillent en silos et ne collaborent
pas entre eux.?>? Certaines personnes aidées ont également une résistance a accepter I'aide extérieure?>3.
Par exemple, ils peuvent avoir une difficulté a considérer ou accepter I'institutionnalisation, manquer de
confiance dans les ressources ou dans le systéeme, ou encore avoir connu de mauvaises expériences dans
le passé. Enfin, la littérature souligne I'enjeu des difficultés relatives a la langue, la culture ou la religion
chez les hommes issus des communautés ethnoculturelles quand, par exemple, les services ne tiennent
pas compte de ces spécificités qui leur sont propres®*,

2.5 Bonnes pratiques envers les HPA issus de communautés ethnoculturelles

Santé mentale
Les bonnes pratiques en santé mentale pour les HPA issus de la communauté ethnoculturelle, relevées
dans la littérature, comprennent la mise en place :

1. Des interventions et programmes adaptés aux réalités culturelles incluant des services de

sensibilisation spécifiques des professionnels de la santé?>>, des programmes d’information et de

256

formation aux réalités culturelles>®, ainsi que des approches sans jugement et adaptées

culturellement 2>/,
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2. Des interventions ou programmes de soutien en ligne?°®.

Des services de soins du jour, de soins a domicile et les services de répit?>°.

4. Des interventions pour discuter des défis des fils qui s'occupent de leur mere (géne, inhibition,
respect de I'intimité)?°.

5. Des stratégies faire la promotion de soins psychothérapeutiques et de I'inclusion de la famille
élargie?®?,

6. D’une collaboration entre les professionnels de la santé et les services communautaires, tout en
incluant les leaders religieux et spirituels.?62.

7. Des services d’aide religieux?®3.

Des interventions psychoéducatives?®?,

9. Des interventions spécifiques pour aborder le bien-étre sexuel des conjoints et les problémes qui
y sont associés?®>.

10. Des groupes de discussion flexibles?%®.

w

®

Cliniques

Les bonnes pratiques cliniques tirées de la littérature®’ offrent un cadre pour soutenir les HPA dans leur
role. Ces pratiques incluent la mise en ceuvre d'interventions en ligne et multimodales pour offrir des
informations concretes et en continu sur les traitements, ainsi que sur les différentes phases de la
maladie. L'implication active de ces HPA dans le processus de traitement, a travers des programmes de
formation spécifiques et des groupes de soutien adaptés, est également préconisée. Par ailleurs, une
formation continue et de I"éducation sont essentielles pour renforcer les compétences de ces HPA et
faciliter leur engagement dans les soins. De plus, une coordination efficace des soins entre les
professionnels de la santé et une offre de services adaptée a leurs besoins spécifiques contribuent a
optimiser leur soutien et leur bien-étre. Ces pratiques visent a fournir un soutien holistique et individualisé
aux HPA issus de la communauté ethnoculturelle, en reconnaissant leur role dans le processus de soins
et en répondant a leurs besoins cliniques de maniere proactive et efficace.
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Sociales

La mise en place de programmes sociaux et de groupes de soutien spécifiqguement dédiés aux HPA de la
communauté ethnoculturelle?®® offre un espace propice pour partager des expériences, recevoir du
soutien émotionnel, et créer des connexions avec d'autres personnes confrontées a des défis similaires.
L'éducation et l'information sur la maladie, les soins, le role de proche aidant, ainsi que la déconstruction
des stéréotypes de genre, sont rapportés dans la littérature. Ces initiatives pourraient permettre aux
proches aidants hommes issus de la diversité ethnoculturelle?®® d'accéder a des ressources éducatives,
de mieux comprendre les défis auxquels ils font face, et de briser les barrieres liées aux normes de genre.
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Implantation de services ou de programmes

Il est important de prendre en considération la santé mentale?’% HPA de la communauté ethnoculturelle.
L'importance de valoriser les beaux cotés et les avantages de la proche aidance, sans par ailleurs en
minimiser les difficultés, est également mentionnée?’!. Enfin, batir une relation de confiance avec les
intervenants impliqués est essentiel?’2,

270164.
271101.
272.126.
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HOMMES PROCHES AIDANTS

Impacts

Difficultés a exprimer les émotions
Dépressions, deuils, stress

Isolement social, stigmatisation et
discrimination (ex. stéréotypes de genre ou
homophobie)

Epuisement émotionnel et physique

Impact sur la sexualité

Douleurs musculosquelettiques

Perte d’intimité, de liberté et de repéres

Couts accrus

Perte de revenus et impact négatif sur la carriere
Difficultés d’épargne (ex. pour la retraite)
Endettement

Types de soutien

Familial : aide d’autres membres de la famille
Clinique : physique et psychologique
Communautaire : incluant les amis et les
organismes de la communauté

Institutionnel : systéme de la santé, professionnels
Social : réseaux élargis de connexions sociales
Financier : pallier les colits et pertes de revenus

LGBTQIA2+

Besoins

Accés a linformation utile

Formations et ressources éducatives
Implication dans les décisions cliniques
Soutien adapté, tant psychologique,
émotionnel, communautaire, familial

Aide a 'adaptation a leur nouveau role
Flexibilité des employeurs (ex. politiques de
travail favorables, conciliation travail / vie
personnelle)

Egalité économique

Répit et évasion

Reconnaissance et appréciation de leur réle
par les professionnels et les proches

Lois et politiques flexibles

Services de proximité, abordables, flexibles
et sensibles, adaptés a leurs particularités

Enjeux

Difficulté d’acces aux informations pertinentes (ex.

cliniques, médicales, maladies et soins requis,
services et ressources disponibles, juridiques)
Difficulté d’accés aux soins et services (ex.
complexité administrative, absence ou limite des
services disponibles)

Manque de sensibilisation et d’éducation des
équipes a la diversité LGBTQIA2+

Manque de formation clinique sur les soins a
prodiguer

s Inégalités économiques
+« Manque de formations des professionnels de

la santé

« Difficultés a exprimer les émotions
+ Résistance a obtenir ou accepter de l'aide

extérieure

+ Isolement, stigmatisation et discrimination,

notamment des professionnels de la santé

+ Difficultés de protection légale (ex. absence

de droits, iniquité des droits de visite dans les
hépitaux ou de prise de décisions médicales)

Bonnes pratiques

Interventions et soutien en ligne ou multimodaux
Implication active des hommes proches aidants
dans le processus de traitement

Programmes et services de soutien
personnalisés, tel que pour les personnes
séropositives

Reconnaissance de 'importance des documents
légaux et de planification successorale

* Programmes d'information, de formation et
d’éducation pour les hommes proches aidants
et les professionnels de la santé

* Programmes et services d’aide psychosociale
(ex. groupes de soutien dédiés)

+ Coordination efficace des soins entre les
professionnels de la santé



LES HOMMES PROCHES AIDANTS S'IDENTIFIANT
A LA DIVERSITE SEXUELLE OU DE GENRE

3.1 Impacts pour les HPA s’identifiant a la diversité LGBTQIA2+

Santé mentale

La littérature analysée met en évidence l'impact de la proche aidance sur la santé mentale globale des
proches aidants LGBTQIA2+. Ainsi, selon la littérature repérée, les HPA LGBTQIA2+ peuvent ressentir de
la dépression, des niveaux de stress élevés ainsi que des difficultés a exprimer leurs sentiments?’3. De
maniére générale, le fardeau des HPA LGBTQIA2+ est vécu comme une expérience stressante en raison
des attentes élevées, des responsabilités multiples, de I’'épuisement émotionnel, la nécessité de jongler
avec plusieurs responsabilités en méme temps ainsi que I"adaptation nécessaire a de nouveaux réles?’4,
Par ailleurs, les études décrivent I'impact psychologique et émotionnel intense incluant la tristesse, la
frustration, I'anxiété, la détresse, la colére, la peur, la culpabilité, et la fatigue émotionnelle?’>. Les
sentiments de perte, d'isolement social, de perte de liberté, de repeéres, d’intimité conjugale et sexuelle
ainsi que le deuil est également associé a la proche aidance masculine?’6. Une étude rapporte également
la perte de la relation conjugale et de vie sexuelle?’’. Enfin, certains proches aidants LGBTQIA2+ font
I'expérience de discrimination et de stigmatisation en raison de stéréotypes de genre, des attentes
sociales ou de I'homophobie, 'homophobie, affectant leur bien-étre émotionnel?’.

Santé physique

Les HPA LGBTQIA2+27° subissent des impacts importants au niveau de leur santé physique. Les études
soulignent I'épuisement physique comme une préoccupation prédominante découlant de la surcharge de
travail et du manque de repos adéquat?®®. La littérature mentionne également I'impact des charges
physiques?®! tels que les douleurs musculosquelettiques et les maux de dos.

Sociaux

L'isolement social lié a la proche aidance ressort également comme un défi majeur pour les HPA
LGBTQIA2+. Ceci affecte le réseau social du proche aidant et ses relations, malgré le besoin accru de
maintenir des connexions et de recevoir de I'aide?®. Les répercussions sur la vie privée, caractérisées par
la présence réguliere de personnes externes, comme des aides a domicile, et des changements au niveau
de I'environnement a la maison, sont des facteurs supplémentaires qui influencent la vie sociale de ces
proches aidants?®3.
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Economiques

La littérature souleve de nombreux enjeux économiques pour les HPA, dont les colts associés aux soins,
tels que les médicaments, les équipements spécialisés, les soins a domicile ou en institution, I'adaptation
du domicile, etc.?84 La perte de revenus est un enjeu considérable, en raison d’absences fréquentes, d'une
réduction des heures de travail pour s'occuper de la personne aidée ou de la perte de I'emploi?®. Cela
peut mener a un impact négatif sur la carriere, la performance, les promotions ou l'avancement
professionnel?®®. Enfin, la littérature souléve également les difficultés d'épargne et de l'insécurité
financiére, notamment pour la retraire ou la planification d'épargne a long terme, devenue difficile, voire
impossible, en raison de la situation?®’, ainsi que I'endettement pour couvrir les colts associés aux soins
ou pour pallier la perte de revenus?é,

3.2 Besoins des HPA s’identifiant a la diversité LGBTQIA2+

Santé mentale

La littérature repérée met en lumiere plusieurs besoins des HPA LGBTQIA2+ en matiere de soutien
émotionnel et de prévention en santé mentale. Ces besoins sont liés au soutien psychologique adapté, de
I'acces a l'information, d'un soutien familial et communautaire, d'espaces pour s'exprimer et de conseils
pour gérer ou prévenir |'épuisement et les conséquences émotionnelles?®®. De plus, le besoin de répit et
d'évasion est aussi soulevé afin de pouvoir se reposer et d’échapper temporairement a leurs
responsabilités de proches aidants 2%°. Les HPA LGBTQIA2+ mentionnent également le besoin de s'adapter
a leurs nouveaux réles, notamment le fait de jongler avec différentes responsabilités tout en préservant
leur masculinité ou d’effectuer les taches traditionnellement associées aux femmes et aux cliniciens??!.
Enfin, les études soulevent aussi un besoin de reconnaissance et d'appréciation de I'implication et du rble
de ces hommes, tant de la part de la famille que des professionnels de la santé 2°2, méme apreés le déces
de la personne aidée?®.

Cliniques

Il est essentiel de fournir aux HPA LGBTQIA2+des services de formation et des ressources éducatives
actualisées sur les soins médicaux, les diagnostics, la gestion de la maladie et de différents stades de celle-
ci, que ce soit pour les soins a domicile, les soins de jours a I’hdpital ou en cliniques spécialisées?*. De
plus, il est important que ces services et ressources soient adaptés aux HPA LGBTQIA2+2°°. || est également
nécessaire de reconnaitre leurs réles et leur contribution, en tant que proche aidant, dans le processus
de soin, ainsi que de les inclure dans les prises de décision sur les soins cliniques?®.
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Economiques

Pour pallier les enjeux économiques des HPA LGBTQIA2+, la littérature souleve les besoins relatifs a la
conciliation travail et vie personnelle telle que les obligations et responsabilités de la proche aidance??’.
Le besoin d’employeurs flexibles et compréhensifs envers la réalité de la proche aidance est
particulierement important®®. La littérature note également la nécessité d’'une égalité économique
effective pour les conjoints de méme sexe?®.

Juridiques
Afin de s'adapter a la diversité des besoins et des priorités de ces derniers, les politiques et les lois en
faveur des HPA LGBTQIA2+ doivent étre flexibles3%.

3.3 Types de soutien aux HPA s’identifiant a la diversité LGBTQIA2+

Santé mentale
Selon les données de la littérature, les HPA LGBTQIA2+ bénéficient de différents types de soutien pour les
aider dans leurs responsabilités. Ce soutien peut étre catégorisé de la maniére suivante :
e Soutien familial qui inclut I'aide informelle de la part d’une conjointe ou épouse, d’un enfant ou
d'un autre membre de la famille3%%,
e Soutien communautaire, quant a lui, inclut le soutien informel provenant des amis, de la
communauté spirituelle ou religieuse, culturelle ou ethnoculturelle, ainsi que des pairs3°2.
e Soutien du systeme de la santé qui comprend le soutien formel du systéeme de santé par les
professionnels de la santé, les thérapeutes et les travailleurs sociaux3®. L'une d’entre elles inclut
les travailleurs et conjoints rémunérés34,

Clinique

Les professionnels de la santé doivent fournir un soutien clinique continu aux HPA, en les guidant dans la
prestation des soins et en leur offrant un soutien, non seulement au niveau de la santé physique, mais
également au niveau de la santé mentale3%. Enfin, il est important de souligner le soutien des
professionnels de la santé, tels que des infirmiéres, des médecins ou autre dans la prestation des soins3°®.

Social
Le besoin de soutien social est soutenu par le développement de réseaux élargis, qui non seulement
fournissent de l'aide concréte aux HPA LGBTQIA2+3%7 mais contribuent également a maintenir des
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connexions sociales essentielles. Il est aussi important de prendre en considération le soutien social dont
dispose le proche aidant3%8,

Economique
Un besoin soulevé avec accent dans la littérature est celui de soutien financier pour les proches aidants,
afin de surmonter les colts et les pertes de revenus inévitables dans la situation3%.

3.4 Enjeux pour les HPA s’identifiant a la diversité LGBTQIA2+

Santé mentale

Les principaux enjeux liés aux HPA LGBTQIA2+ au niveau de la santé mentale incluent :
e Laréticence a exprimer leurs sentiments et leurs émotions3%0.

e L’accessibilité limitée a des ressources disponibles3!?,

e Laréticence a demander de I'aide et du soutien3!?,

e Ladiscrimination par les professionnels de la santé3%3.

e L|’absence d'éducation ou formation des professionnels de la santé3'4,

Cliniques

Les HPA LGBTQIA2+ sont confrontés a divers enjeux cliniques qui impactent leur réle et leur bien-étre.
Parmi ces défis, on retrouve la disponibilité et I'acces limités a I'information médicale pertinente relative,
entre autres, aux soins post-hospitalisation, aux maladies, aux traitements, et aux effets secondaires
potentiels3!. L'acces aux soins cliniques est également entravé par divers facteurs, tels que la complexité
des démarches administratives, les conflits d'horaire avec les heures de travail, la stigmatisation et la
discrimination rencontrées lors des visites médicales, le manque de sensibilisation et d’éducation des
équipes de soin a la diversité LGBTQIA2+, les retards dans I'acces aux soins et le manque de confiance du
médecin de famille et la peur de la contamination 6. Par ailleurs, le manque de formation clinique
appropriée constitue un obstacle important pour exécuter certaines taches médicales ou mettre en avant
les autosoins possibles, ou comprendre ce qui a trait a I'administration des médicaments et aux effets
secondaires3'’,

Sociaux

La stigmatisation liée au réle de HPA LGBTQIA2+3™8, basée sur des normes de genre et des stéréotypes,
entraine des défis d'acceptation et des pressions sociales, contribuant a la stigmatisation sociale. Enfin, la
stigmatisation liée a la maladie peut entrainer un isolement social et des difficultés a accéder aux services
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appropriés chez les LGBTQIA2+31°, ajoutant une couche supplémentaire de complexité aux défis sociaux
rencontrés par les HPA.

Economiques
La littérature souléve des enjeux d’inégalités économiques pour les HPA LGBTQIA2+3%,

Juridiques

Les HPA LGBTQIA2+ vivent des enjeux d’acces a I'information juridique leur permettant de connaftre leurs
droits et les services disponibles. Ils ont également besoin de soutien juridique pour comprendre ces
informations et pour faire valoir leurs droits3?!. Les HPA d’un conjoint de méme sexe font face a des défis
juridiques spécifiques. lls ont besoin de renseignements précis sur leurs droits3?? et font face a des
difficultés de protection légale, par exemple dans les contextes d’absence de protections légales pour les
couples LGBTQIA2+, qui peut limiter les droits de visite dans les hdpitaux ou la prise de décisions médicales
pour le partenaire.3”® Les enjeux de stigmatisation peuvent directement entraver leur accés aux
services?*. Certains évitent notamment de demander des services afin de ne pas divulguer leur
orientation sexuelle ou celle de leur conjoint®?. Les difficultés ou I'absence de protection légale pour les
couples de méme sexe peuvent par exemple restreindre leurs droits de visite a I'hopital ou la capacité de
prendre des décisions médicales en cas d'inaptitude de leur partenaire3?°.

3.5 Bonnes pratiques envers les HPA s’identifiant a la diversité LGBTQIA2+

Santé mentale

Les bonnes pratiques en santé mentale pour les HPA LGBTQA?2+, relevées dans la littérature, comprennent

la mise en place :

e D’interventions et de programmes dynamiques qui évoluent selon les besoins et les phases de la
proche aidance3?’, incluant la phase de fin de vie et aprés le décés de la personne aidée3?8.

e De programmes d’éducation et formation pour les professionnels de la santé, incluant les
informations pratique sur la proche aidance3%°.

e De programmes d'éducation et de formation des proches aidants a domicile33°.

e D’interventions incluant les dimensions psychosociales pour I'évaluation et la prise en charge
psychosociales des proches aidants331,
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Cliniques

Les bonnes pratiques cliniques tirées de la littérature®3? offrent un cadre pour soutenir les HPA dans leur
réle. Ces pratiques incluent la mise en ceuvre d'interventions en ligne et multimodales pour offrir des
informations concretes et en continu sur les traitements, ainsi que sur les différentes phases de la
maladie. L'implication active des proches aidants dans le processus de traitement, a travers des
programmes de formation spécifiques et des groupes de soutien adaptés, est également préconisée. Par
ailleurs, une formation continue et de I'éducation sont essentielles pour renforcer les compétences des
HPA et faciliter leur engagement dans les soins. De plus, une coordination efficace des soins entre les
professionnels de la santé et une offre de services adaptée a leurs besoins spécifiques contribuent a
optimiser leur soutien et leur bien-étre. Ces pratiques visent a fournir un soutien holistique et individualisé
aux HPA, en reconnaissant leur role dans le processus de soins et en répondant a leurs besoins cliniques
de maniére proactive et efficace.

Sociales

La mise en place de programmes sociaux et de groupes de soutien spécifiqguement dédiés aux HPA
LGBTQIA2+333 offre un espace propice pour partager des expériences, recevoir du soutien émotionnel, et
créer des connexions avec d'autres personnes confrontées a des défis. L'éducation et I'information sur la
maladie, les soins, le role de proche aidant, ainsi que la déconstruction des stéréotypes de genre, sont
rapportés dans la littérature. Notamment, ces initiatives pourraient permettre aux HPA LGBTQIA2+334
d'accéder a des ressources éducatives, de mieux comprendre les défis auxquels ils font face, et de briser
les barrieres liées aux normes de genre.

Juridiques

Il est aussi essentiel de reconnaitre I'importance des documents légaux et de la planification successorale,
telle que les tutelles, curatelles, testaments, procurations et directives médicales anticipées, afin de
garantir la protection des droits et des volontés des HPA LGBTQIA2+3%,

Implantation de services ou de programmes

Le développement de services, ainsi que des services spécifiques comme pour les séropositives, serait
une bonne pratique, permettant d'orienter les initiatives vers des solutions ciblées pour mieux soutenir
la santé physique des HPA33®,
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HOMMES PROCHES AIDANTS

Impacts

Difficultés a exprimer les émotions

Dépressions, deuils, stress

Isolement social, stigmatisation et discrimination

Epuisement émotionnel et physique

Douleurs musculosquelettiques et maux de dos

(charges physiques)

« Maladies cardiovasculaires, problémes de santé
chroniques

¢ Modifications des dynamiques familiales et

conjugales (ex. tensions et conflits)

Perte d’intimité, de liberté et de repéres

Codts accrus

Perte de revenus et impact négatif sur la carriére

Difficultés d’épargne (ex. pour la retraite)

Négligence de soi

Types de soutien

+ Familial : aide d’autres membres de la famille
Clinigue : physigue et psychologique

+« Communautaire : incluant les amis et les
organismes de la communauté

Institutionnel : systéme de santé, agences privées
Social : réseaux élargis de connexions sociales
Juridique : informations juridiques et
reconnaissance de leurs droits

.

Alnés

Besoins

Assistance pour s’orienter dans le systéme de
santé, trouver les ressources appropriées
Acces a l'information utile

Formations et ressources éducatives
Implication dans les décisions cliniques
Soutien adapté, tant psychologique,
émotionnel, communautaire, familial, que
financier

Aide a 'adaptation & leur nouveau role
Flexibilité des employeurs (ex. politiques de
travail favorables, conciliation travail / vie
personnelle)

Soutien pour les taches ménagéres

Répit et évasion

Reconnaissance et appréciation de leur réle
par les professionnels et les proches

Lois et politiques flexibles

Utilisation d’un vocabulaire plus adapté a
Uidentité masculine

Services abordables, flexibles et adaptés a
leurs particularités

Enjeux

Difficulté d’acceés aux informations pertinentes (ex.

cliniques, médicales, maladies et soins requis, services

et ressources disponibles, juridiques)

Difficulté d'accés aux soins et services (ex. complexité

administrative, absence ou limite des services

disponibles)

+« Manque de formation clinique sur les soins a prodiguer

+« Manque de sensibilisation et d'éducation des équipes
de soin

+ Manque de soutien et d’accompagnement lors de la

transition vers les résidences de soins

¢ Grand roulement du personnel dans les
services de soutien

¢ Difficultés a exprimer les émotions

» Résistance a obtenir ou accepter de l'aide
extérieure

* Stigmatisation, discrimination et pressions
sociales

» Barrieres culturelles, institutionnelles,
linguistiques

» Inégalités économiques

Bonnes pratiques

+ Déconstruction des stéréotypes de genre

« Interventions et soutien en ligne ou multimodaux

« |Implication active des hommes proches aidants
dans le processus de traitement

+ Coordination efficace des soins entre les
professionnels de la santé

¢ Soins et interventions adaptés a leurs besoins
spécifiques

¢ Programmes d’'information, de formation et
d’eéducation pour les hommes proches aidants

¢ Changement de la terminologie d'usage

* Programmes et services d’aide psychosociale
individuelle et en groupe



LES HOMMES PROCHES AIDANTS AINES

4.1 Impacts pour les HPA ainés

Santé mentale

Les études analysées mettent en évidence l'impact de la proche aidance sur la santé mentale globale des
HPA afnés. Ainsi selon la littérature repérée, les HPA vivent de la dépression, présentent des niveaux de
stress élevés et ils ont de la difficulté a exprimer leurs sentiments33’ et émotions338. Certains sont méme
plus vulnérables aux émotions négatives®3. Les sentiments de perte, d'isolement social, de perte de
liberté, de reperes, d'intimité conjugale et sexuelle ainsi que le deuil est également vécu et associé a la
proche aidance chez les hommes34°. Par ailleurs, les études décrivent I'impact psychologique et
émotionnel intense incluant la tristesse, la frustration, l'anxiété, la détresse, la colere, la peur, la
culpabilité, et la fatigue émotionnelle3!. De maniére générale, le fardeau de la proche aidance au
masculin est vécu comme une expérience stressante en raison des attentes élevées, des responsabilités
multiples, de I'épuisement émotionnel, de la nécessité de jongler avec plusieurs responsabilités en méme
temps ainsi que de I'adaptation nécessaire a de nouveaux réles*?. Par ailleurs, d’autres études rapportent
que certains HPA ainés font |'expérience de la discrimination et de la stigmatisation, notamment en raison
de stéréotypes de genre et d'attentes sociales, ce qui peut affecter leur bien-étre émotionnel®*3. La
littérature met aussi en évidence |'état de négligence de soi associé spécifiquement a la proche aidance
au masculin chez les ainés. Ils ont effectivement tendance a négliger leurs propres besoins au profit de
ceux de la personne aidée, ce qui peut avoir des conséquences néfastes sur leur santé et leur bien-étre3+4,
Un autre impact de la proche aidance est celui des perceptions sociales. Par exemple, certains hommes
peuvent craindre le jugement des autres s'ils demandent de I'aide, ou encore s'ils s’identifient comme
« proches aidants »3#°. Ceci étant dit, les HPA ainés semblent éprouver moins de fardeaux liés a la proche
aidance que les femmes3*® et seraient également moins susceptibles de souffrir de dépression que ces
derniéres 3%, Ils expriment moins souvent leurs sentiments négatifs3*8, ce qui pourrait expliquer cet écart.
Enfin, il est a souligner que la proche aidance peut également mener a ressentir des émotions positives
comme la satisfaction et la fierté3*° chez les HPA ainés.
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Santé physique

La proche aidance engendre des enjeux de santé physique importants chez les HPA ainés3°. La littérature
consultée souligne que I'épuisement physique constitue une préoccupation prédominante découlant de
la surcharge de travail et du manque de repos adéquat®>!. La littérature mentionne également I'impact
des charges physiques sur la santé des HPA ainés®? et les associe aux problémes de santé comme les
douleurs musculosquelettiques et les maux de dos. Les risques accrus de maladies cardiovasculaires et
d'autres troubles physiques associés au stress de la proche aidance sont aussi rapportés chez les ainés3>3,

Sociaux

Les relations interpersonnelles des HPA ainés subissent des changements substantiels dans le contexte
de la proche aidance. Ces changements influencent la dynamique familiale, entrainent une redéfinition
des roles, et parfois, font émerger les conflits familiaux3>4. Les répercussions sur la vie privée des HPA
ainés des facteurs comme la présence réguliere de personnes externes, comme des aides a domicile, et
les changements au niveau de I'environnement a la maison influencent également leur vie sociale3>.
L'impact de la proche aidance sur la relation conjugale des HPA ainés est également mentionné dans la
littérature qui souligne un éloignement entre les partenaires, un manque de connexion émotionnelle et
la création de tensions, souvent jumelé avec la pression sociale associée aux attentes entourant le
mariage3>®. Les implications cliniques sur la relation de couple et sur la vie sexuelle constituent une
complexité supplémentaire. Par exemple, certains traitements médicaux sont susceptibles d'affecter la
dynamique intime du couple3*’. L'isolement social li¢ a la proche aidance chez les HPA ainés ressort
comme un autre défi majeur. Ceci affecte le réseau social du proche aidant et ses relations, malgré le
besoin accru de maintenir des connexions et de recevoir de l'aide3>®. Cet isolement social peut se
caractériser par la réduction de contacts avec les ressources extérieures3>°,

Economiques

La littérature souleve de nombreux impacts économiques pour les HPA ainés, dont les colts associés aux
soins, tels que les médicaments, les équipements spécialisés, les soins a domicile ou en institution et
I'adaptation du domicile.3®® La perte de revenus est un enjeu considérable, en raison d’absences
fréquentes, d’une réduction des heures de travail pour s'occuper de la personne aidée ou de la perte de
I'emploi®t. L'impact négatif sur la carriere est également rapporté®®?. Enfin, la littérature mentionne
également les difficultés d'épargne et I'insécurité financiere notamment pour la retraite ou la planification
d'épargne a long terme33.
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4.2 Besoins des HPA ainés

Santé mentale

La littérature repérée met en lumiére plusieurs besoins des HPA ainés en matiére de soutien émotionnel
et de prévention en santé mentale. Ces besoins sont liés au soutien psychologique adapté, a 'acces a
l'information, au soutien familial et communautaire, aux espaces pour s'exprimer et aux conseils pour
gérer ou prévenir I'épuisement et les conséquences émotionnelles®®*. Une des études rapporte
également la nécessité de soutien, tant au niveau communautaire que national®®®. De plus, le besoin de
répit et d'évasion est aussi soulevé afin de pouvoir se reposer et d’échapper temporairement a leurs
responsabilités de proches aidants®®®. Certains HPA ainés mettent en évidence le besoin d'aide a
I"'adaptation a leurs nouveaux roles, notamment le fait de jongler avec différentes responsabilités tout en
préservant leur masculinité ou d’effectuer les taches traditionnellement associées aux femmes et aux
cliniciens®®’. D’autres ont également besoin de services d'aide pour les tdches ménageéres3®®. Enfin,
quelques études insistent sur le besoin de reconnaissance et d'appréciation de I'implication et du réle des
HPA alnés, tant de la part de la famille que des professionnels de la santé3®°.

Cliniques

La littérature souligne I'importance des services de formation sur les soins médicaux et des ressources
éducatives actualisées, couvrant les diagnostics et la gestion de la maladie a domicile ou en milieu
hospitalier3’?. Ces ressources sont essentielles pour les soins de jour, qu'ils soient dispensés a I'hépital ou
dans des cliniques spécialisées. Il est aussi important que ces services et ressources soient adaptés aux
HPA ainés3’!. Enfin, il est nécessaire de reconnaitre leurs roles en tant que proche aidant ainsi que leur
contribution dans le processus de soin, et de les inclure dans les prises de décision sur les soins cliniques
de la personne aidée3’?.

Economiques

Pour pallier les enjeux économiques des HPA ainés, la littérature souléve le besoin d’informations sur les
prestations sociales disponibles ainsi que sur les opportunités d’emploi’3. Des besoins sont également
soulevés quant a la conciliation travail et vie personnelle compte tenu des obligations et responsabilités
de la proche aidance®’*. Le besoin d’avoir des employeurs flexibles et compréhensifs face a la réalité de
la proche aidance pour favoriser le maintien d’emploi est particulierement important. Cela peut se
manifester a travers diverses mesures telles que des horaires flexibles, la possibilité de télétravailler,
I'octroi de congés payés, I'adoption de politiques de travail favorables, ou encore des options de retraite
anticipée ou avantageuse3’>. Un besoin soulevé avec insistance dans la littérature est celui de soutien
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financier pour les HPA ainés, afin de surmonter les colts et les pertes de revenus inévitables3’. De la
méme maniere, les HPA ainés ont besoin de ressources et de services plus accessibles financierement.
Par exemple, de 'aide gratuite, subventionnée ou abordable est souhaitable (repas, ménage, transport,
infirmieres, technologies de communications, etc.)®’’. Enfin, il est important de comprendre que certains
HPA ainés ne demandent pas d’aide simplement par appréhension des colits32,

Juridiques
Afin de s'adapter a la diversité des besoins et des priorités de ces derniers, les politiques et les lois en
faveur des HPA ainés doivent étre flexibles3’°.

Implantation de services ou de programmes

Les HPA ainés ont besoin de plus de flexibilité concernant les services ou les programmes offerts,
notamment au niveau de la durée ou du moment 38, Par exemple, du temps de répit durant la fin de
semaine qui permet d’assister a des matchs sportifs avec des amis serait beaucoup plus pertinent qu’un
temps de méme durée en semaine3®. Un autre besoin soulevé est celui d’utiliser un vocabulaire ou un
angle qui est adapté a l'identité masculine3®. Les hommes ont également besoin de services abordables
ou simplement d’obtenir une information claire a I'effet que le service est financiéerement abordable, ainsi
que des intervenants sensibles a leur réalité économique3®. Enfin, les HPA ainés ont également besoin de
services qui soient adaptés a leurs particularités spécifiques®*.

4.3 Types de soutien aux HPA ainés

Santé mentale
Selon les données de la littérature, les HPA ainés bénéficient de différents types de soutien pour les aider
dans leurs responsabilités. Ce soutien peut étre catégorisé de la maniére suivante :

e Soutien familial qui inclut l'aide informelle de la part d’une conjointe ou épouse, d’un enfant ou
d'un autre membre de la famille32>,

e Soutien communautaire, quant a lui, inclut le soutien informel provenant des amis, de la
communauté spirituelle ou religieuse, culturelle ou ethnoculturelle, ainsi que des pairs3®. Ce
soutien peut également inclure celui des infirmiéres communautaires®’ et parfois méme le
soutien rémunéré3s8,
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e Soutien du systeme de la santé qui comprend le soutien formel du systéeme de santé provenant
de professionnels de la santé, de thérapeutes et de travailleurs sociaux3®. Ce soutien peut

également provenir de professionnels et d'agences du secteur privé3°°,

Cliniques

Les professionnels de la santé doivent fournir un soutien clinique continu aux HPA ainés, en les guidant
dans la prestation des soins et en leur offrant un soutien, non seulement pour leur santé physique, mais
également au niveau de leur santé mentale®°!.

Social

Le besoin de soutien social est abordé par le développement de réseaux élargis, qui offrent non seulement
une aide concrete aux ainés, mais contribuent également a préserver des connexions sociales
essentielles®®2. La reconnaissance et |'appréciation des ainés3®3 pour leurs efforts sont fondamentales
pour renforcer leur bien-étre psychosocial et atténuer la stigmatisation sociale liée a leur role. Il est
important de souligner le soutien de la famille3* ainsi que des professionnels de la santé, tels que des
infirmieres, des médecins ou autres professionnels de la prestation des soins®*>. En somme, la mise en
ceuvre de ces interventions sociales est essentielle pour créer un environnement de soutien adéquat et
holistique pour les proches aidants.

Juridique
Les HPA ainés ont également besoin de soutien juridique pour comprendre les informations juridiques et
pour faire reconnaitre leurs droits3°°.

4.4 Enjeux pour les HPA ainés

Santé mentale

Les principaux enjeux liés aux HPA ainés au niveau de la santé mentale incluent :

e Ladifficulté et la réticence a exprimer les sentiments et les émotions que certains auteurs associent a
la peur de parler de leur vie privée dans les groupes de discussion®?’.

e Ladifficulté et la réticence a demander de I'aide et le soutien qui peuvent étre liés a leur perception
de la demande comme un signe de faiblesse3%,

e Ladifficulté 3 accepter de I'aide3°.

e Laréticence a recourir au réseau de soutien communautaire et au réseau de la santé%,
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e La disponibilité et I'accessibilité limitées des ressources, incluant l'insuffisance des services de
soutien?®?, le manque de service de soutien et d’accompagnement lors de la transition vers les
résidences de soins*%?, ainsi que I'insuffisance des services de soutien3.

e L’absence de services d’aide psychosociale*®*,
e Le grand roulement du personnel dans les services de soutien®.
Cliniques
Les HPA ainés sont confrontés a divers enjeux cliniques qui impactent leur réle et leur bien-étre. Parmi ces
défis, on retrouve la disponibilité et I'accés limités a l'information médicale pertinente relative, entre
autres, aux soins post-hospitalisation, aux maladies, aux traitements, et aux effets secondaires
potentiels*%®. Par ailleurs, le manque de formation clinique appropriée constitue un obstacle important
pour exécuter certaines taches médicales, mettre en avant les autosoins possibles, ou comprendre ce qui
a trait a 'administration des médicaments et aux effets secondaires*®’. Enfin, I'accés aux soins cliniques
est également entravé par divers facteurs, tels que la complexité des démarches administratives, les
conflits d'horaire avec les heures de travail, la stigmatisation et la discrimination rencontrées lors des
visites médicales, le manque de sensibilisation et d’éducation des équipes de soin a leur réalité, les retards
dans l'acceés aux soins, le manque de confiance envers le médecin de famille, ou encore la peur de la
contamination?©8,

Sociaux
La stigmatisation liée au role de proche aidant chez les ainés*®®, basée sur des normes de genre et des
stéréotypes, entraine des défis d'acceptation et des pressions sociales et contribue a la stigmatisation
sociale.

Economiques

La littérature souleve des enjeux d’inégalités économiques pour les HPA ainés s’identifiant comme
LGBTQIA2+%19. L'importance de I'égalité économique, y compris en ce qui concerne les pensions et les
prestations accordées au conjoint survivant, est également soulevée®!!,

Juridiques
Les HPA afnés vivent des enjeux d’acces a l'information juridique, notamment au niveau de la
connaissance de leurs droits et des services juridiques disponibles**?.
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Implantation de services ou de programmes

Différents enjeux d’'implantation sont aussi soulevés dans la littérature. Pour les HPA ainés, certains sont
liés au manque de connaissances ou d’acceés aux services qui leur sont offerts*!3. La littérature mentionne
les difficultés relatives a la langue, la culture ou la religion, particulierement lorsque les services offerts ne
tiennent pas compte de ces spécificités culturelles qui leur sont propres*4. Enfin, certains HPA ont
également une résistance a accepter 'aide extérieure et a envisager 'institutionnalisation de la personne
aidée*'>. Ils manquent de confiance dans les ressources ou dans le systéme, ou encore, ont eu de
mauvaises expériences antérieures*.

4.5 Bonnes pratiques envers les HPA ainés

Santé mentale

Les bonnes pratiques en santé mentale pour les HPA ainés, relevées dans la littérature, comprennent la
mise en place de services, de programmes et d’'un changement terminologique d’usage.

Consultez le tableau ci-dessous pour plus de détails :

Services

Services de soutien en ligne*!’.

Services ou programmes d’aide psychosociale orientés vers les interventions individuelles ou en
groupe. Toutefois, certains auteurs soulignent la préférence des interventions individuelles par les
hommes*8,

Services d’aide pour les tdches ménageéres ou des services de nettoyage**°.

Services de répit#%°,

Programmes

Programmes d’éducation et formation pour des professionnels de la santé :

e Sensibilisation des professionnels de la santé a la différence de genre et a la prise en compte des
besoins spécifiques des proches aidants ainés*??.

e Intégration des éléments sur la vie intime et sexuelle
pratiques de la proche aidance*?3.
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Programmes ou interventions évoluant selon les besoins et les phases de la proche aidance. Ces
interventions incluent lI'accompagnement au moment des placements de leurs conjoints dans les
résidences de soins*?4,

Programmes de soutien des proches aidants visant a pallier les potentiels enjeux relatifs a la vie
sexuelle?.

Programmes et services incluant les dimensions psychosociales pour I'évaluation et la prise en charge
psychosociales des proches aidants*®.

Changement de pratiques

Utilisation d'une terminologie adaptée pour améliorer I'engagement et les taux de participation des
hommes. Cela inclut la considération de leur préférence pour le terme :

e « Conjoint/partenaire » plutdt que « proche aidant »*%’.
e « Sessions de travail » ou « séminaires » pour désigner les séances de groupe de soutien*??,

Cliniques

Les bonnes pratiques cliniques tirées de la littérature®*? offrent un cadre pour soutenir les HPA dans leur
role. Ces pratiques incluent la mise en ceuvre d'interventions en ligne et multimodales pour offrir des
informations concréetes et en continu sur les traitements, ainsi que sur les différentes phases de la
maladie. L'implication active des HPA ainés dans le processus de traitement, a travers des programmes
de formation spécifiques et des groupes de soutien adaptés, est également préconisée. De plus, une
formation continue et de I"’éducation sont essentielles pour renforcer les compétences de ces HPA et
faciliter leur engagement dans les soins. Par ailleurs, une coordination efficace des soins entre les
professionnels de la santé et une offre de services adaptée aux besoins spécifiques des proches aidants
contribuent a optimiser leur soutien et leur bien-étre. Il est également important de ne pas prioriser les
besoins physiques au détriment des besoins psychologiques*3°. Enfin, ces pratiques visent a fournir un
soutien holistique et individualisé aux HPA ainés, en reconnaissant leur réle dans le processus de soins et
en répondant a leurs besoins cliniques de maniére proactive et efficace.

429

Sociales

La mise en place de programmes sociaux et de groupes de soutien spécifiquement dédiés aux HPA ainés*3!
offre un espace propice pour partager des expériences, recevoir du soutien émotionnel, et créer des
connexions avec d'autres personnes confrontées a des défis. L'éducation et l'information sur la maladie,
les soins, le role de proche aidant, ainsi que la déconstruction des stéréotypes de genre, sont rapportés
dans la littérature. Ces initiatives pourraient notamment permettre aux HPA ainés*3? d'accéder a des
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ressources éducatives, de mieux comprendre les défis auxquels ils font face, et de briser les barrieres liées
aux normes de genre.
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HOMMES PROCHES AIDANTS

Impacts

Difficultés a exprimer les émotions
Dépressions, stress et émotions difficiles
Isolement social

Epuisement émotionnel et physique
Douleurs musculosquelettiques
Modifications des dynamiques familiales et
sociales (ex. relations fragilisées et conflits)
+ Colts accrus

Types de soutien

+ Familial : aide d’autres membres de la famille

« Clinique : soutien des professionnels du systéme

de santé, a la fois physique et psychologique
« Communautaire : incluant les amis et les
organismes de la communauté

Régions rurales

Besoins

Acceés a l'information utile

Formations et ressources éducatives
Soutien adapté, tant psychologique,
émotionnel, communautaire, familial, juridique
gue social que financier

Aide pour s’adapter aux nouveaux roles et
responsabilités

Répit et évasion

Lois et politiques flexibles et équitables
Services de proximité, abordables, flexibles
et sensibles, adaptés a leurs particularités
Plus de travaux de recherche sur la justice
sociale et I'équité

Enjeux

« Difficulté d’acces aux informations pertinentes
(ex. cliniques, médicales, maladies et soins requis,

services et ressources disponibles, juridiques)

« Difficulté d’accés aux soins et services (ex,
complexité administrative, critéres restrictifs
d’acceés aux ressources juridiques, absence ou
limite des services disponibles)

« Manque de formation clinique sur les soins a
prodiguer

« Difficulté a demander de l'aide

+ Inégalités économiques

Bonnes pratiques

* Déconstruction des stéréotypes de genre

* |Interventions et soutien en ligne ou multimodaux

» Informations continues sur les différentes
phases de la maladie

¢ Implication active des hommes proches aidants

dans le processus de traitement

« Coordination efficace des soins entre les
professionnels de la santé

« Programmes d’information, de formation et
d’éducation pour les hommes proches aidants

+ Groupes de soutien dédiés



LES HOMMES PROCHES AIDANTS
HABITANT EN MILIEU RURAL

5.1 Impacts pour les HPA en milieu rural

Santé mentale

Selon la littérature repérée, les HPA habitant en milieu rural éprouvent la dépression, des niveaux élevés
de stress ainsi que des difficultés a exprimer leurs sentiments*33. Par ailleurs, les études décrivent I'impact
psychologique et émotionnel intense incluant la tristesse, la frustration, I'anxiété, la détresse, la colére, la
peur, la culpabilité, et la fatigue émotionnelle*3*. La littérature mentionne le fardeau général de la proche
aidance vécue par les HPA des milieux ruraux comme une expérience stressante due aux attentes élevées,
aux responsabilités multiples, a I'épuisement émotionnel, ainsi qu’a la nécessité de jongler avec plusieurs
responsabilités et de s'adapter a de nouveaux roles*>,

Santé physique
Les HPA en milieu rural subissent des impacts importants au niveau de leur santé physique. Les études
soulignent les douleurs musculosquelettiques et les maux de dos associés a des charges physiques*3.

Sociaux

Les relations interpersonnelles subissent des changements substantiels dans le contexte de la proche
aidance chez les hommes vivant dans en milieu rural. Ces changements influencent la dynamique
familiale, entrainent une redéfinition des roles, et parfois, font émerger les conflits familiaux®*”.
L'isolement social ressort également comme un défi majeur. Ceci affecte le réseau social de I'HPA et ses
relations, malgré le besoin accru de maintenir des connexions et de recevoir de I'aide*3®.

Economiques

La littérature souleve de nombreux impacts économiques chez les HPA vivant en milieu rural. Ces impacts
sont associés, entre autres, aux soins, tels que les médicaments, les équipements spécialisés, les soins a
domicile ou en institution, I'adaptation du domicile, etc.*3?

5.2 Besoins des HPA en milieu rural

Santé mentale

Plusieurs études mettent en lumiére différents besoins concernant le soutien émotionnel et la prévention
en santé mentale. Ces besoins sont liés au soutien psychologique adapté, de I'acces a l'information, d'un
soutien familial et communautaire, d'espaces pour s'exprimer et de conseils pour gérer ou prévenir
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I'épuisement et les conséquences émotionnelles*4?. Le besoin de répit et d'évasion pour les HPA en milieu
rural est aussi soulevé afin de pouvoir se reposer et d’échapper temporairement a leurs responsabilités
de HPA*! Les HPA mentionnent également le besoin de s'adapter a leurs nouveaux réles, notamment le
fait de jongler avec différentes responsabilités tout en préservant leur masculinité ou d’effectuer les
taches traditionnellement associées aux femmes et aux cliniciens**2.

Cliniques

Tout d’abord, il est essentiel de fournir des services de formation et des ressources éducatives actualisées
sur les soins médicaux, les diagnostics, la gestion de la maladie (et de ses différents stades), que ce soit
pour les soins a domicile, les soins de jours a I’hopital ou en cliniques spécialisées*43.

Juridiques

Les HPA en milieu rural ont également besoin de soutien juridique pour comprendre ces informations et
pour faire valoir leurs droits**. Afin de s'adapter a la diversité des besoins et des priorités de ces derniers,
les politiques et les lois en faveur des HPA en général doivent étre flexibles*°. Enfin, il est important de
continuer les recherches pour promouvoir la justice sociale et une plus grande équité pour ces HPA afin
de mieux comprendre leur réalité et de mieux répondre a leurs besoins spécifiques?®.

Sociaux

Le besoin de soutien social est abordé par le développement de réseaux étendus, qui fournissent non
seulement une aide concréte aux hommes vivant en milieu rural,**’ mais contribuent également au
maintien de connexions sociales essentielles.

Economiques

Afin de surmonter les co(ts et les pertes de revenus, le soutien financier pour les HPA est nécessaire®8,
Il est également important pour les HPA que les ressources et les services (ex. repas, ménage, transport,
infirmiéres, technologies de communications) soient plus accessibles financierement. Cela peut étre
réalisé par le biais d’aide gratuite, subventionnée ou plus abordable®*°.

Implantation de services ou de programmes
La littérature souleve l'importance que les services et les ressources soient adaptés aux besoins
spécifiques de cette population®°,

44017, 167, 213.
441 17.
44281, 122.
44317, 196.
444 17.
445127.

446 127.
4717, 167.
44817, 33.
44917, 33.
450 17.
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5.3 Types de soutien aux HPA en milieu rural

Selon les données de la littérature, les HPA vivant dans les milieux ruraux bénéficient de différents types
de soutien pour les aider dans leurs responsabilités. Ce soutien peut étre catégorisé de la maniere
suivante.
e Le soutien familial quiinclut I'aide informelle de la part d’une conjointe ou épouse, d’un enfant ou
d'un autre membre de la famille*>!,
e Le soutien communautaire, quant a lui, inclut le soutien informel provenant des amis, de la
communauté spirituelle ou religieuse, culturelle ou ethnoculturelle, ainsi que des pairs*2.
e Le soutien des professionnels de la santé, qui fournissent un soutien clinique continu aux HPA, en
les guidant dans la prestation des soins et en leur offrant un soutien, non seulement au niveau de
la santé physique, mais également au niveau de la santé mentale®3.

5.4 Enjeux pour les HPA en milieu rural

Santé mentale

Les principaux enjeux liés a la proche aidance dans les milieux ruraux au niveau de la santé mentale
incluent I’accessibilité limitée a des ressources disponibles dans les milieux ruraux**, ainsi que la difficulté
a demander de I'aide®.

Cliniques

Les HPA vivants en milieu rural sont confrontés a divers enjeux cliniques qui impactent leur role et leur
bien-étre. Parmi ces défis, on retrouve la disponibilité et I'accés limité a l'information médicale pertinente
relative, entre autres, aux soins post-hospitalisation, aux maladies, aux traitements, et aux effets
secondaires potentiels**®. L'accés aux soins cliniques est également entravé par divers facteurs, tels que
la complexité des démarches administratives, les conflits d'horaire avec les heures de travail, la
stigmatisation et la discrimination rencontrées lors des visites médicales, le manque de diversité
ethnoculturelle dans les équipes de soin, les retards dans I'acces aux soins et le manque de confiance du
médecin de famille et la peur de la contamination /. Par ailleurs, le manque de formation clinique
appropriée constitue un obstacle important pour exécuter certaines taches médicales ou mettre en avant
les autosoins possibles, ou comprendre ce qui a trait a I'administration des médicaments et aux effets
secondaires*8,

Economiques
La littérature souléve des enjeux d’inégalités économiques, entre les HPA et les autres, selon les régions,
ou en fonction de situations de minorité*>°.

45117,33,127, 167, 213.
42127, 167.
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Juridiques
Les HPA habitant en milieu rural vivent des enjeux d’acces aux informations juridiques qui leur
permettraient de connaitre leurs droits et les services qui sont offerts#0,

Implantation de services ou de programmes
L'enjeu d'implantation soulevé dans la littérature dans le contexte des HPA habitant en milieu rural est
celui du manqgue de connaissances ou d’acces aux services offerts*!.

5.5 Bonnes pratiques envers les HPA en milieu rural

Cliniques

Les bonnes pratiques cliniques tirées de la littérature®®? offrent un cadre pour soutenir les HPA dans leur
réle. Ces pratiques incluent la mise en ceuvre d'interventions en ligne et multimodales pour offrir des
informations concréetes et en continu sur les traitements, ainsi que sur les différentes phases de la maladie.
L'implication active des HPA dans le processus de traitement, a travers des programmes de formation
spécifiques et des groupes de soutien adaptés, est également préconisée. Par ailleurs, une formation
continue et de I'éducation sont essentielles pour renforcer les compétences des HPA et faciliter leur
engagement dans les soins. De plus, une coordination efficace des soins entre les professionnels de la
santé et une offre de services adaptée a leurs besoins spécifiques contribuent a optimiser leur soutien et
leur bien-étre. Ces pratiques visent a fournir un soutien holistique et individualisé aux HPA, en
reconnaissant leur réle dans le processus de soins et en répondant a leurs besoins cliniques de maniére
proactive et efficace.

Sociales

La mise en place de programmes sociaux et de groupes de soutien spécifiquement dédiés aux HPA vivant
dans un milieu rural*? offre un espace propice pour partager des expériences, recevoir du soutien
émotionnel, et créer des connexions avec d'autres personnes confrontées a ces mémes défis. L'éducation
et l'information sur la maladie, les soins, le réle de proche aidant, ainsi que la déconstruction des
stéréotypes de genre, sont rapportés dans la littérature®®*. Notamment, ces initiatives pourraient
permettre aux personnes vivant dans un milieu rural*®> d'accéder a des ressources éducatives, de mieux
comprendre les défis auxquels ils font face, et de briser les barrieres liées aux normes de genre.
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DISCUSSION

D’une maniere générale, les données de la littérature repérée révelent I'étendue de la recherche et de
I'attention portée aux HPA dans diverses régions du monde. Nos résultats soulignent la diversité des
profils des HPA, allant de leurs caractéristiques identitaires a la nature de leurs relations avec les
personnes aidées, en passant par les problemes de santé spécifiques de ces derniéres. En effet, la proche
aidance au masculin est pratiquée par plusieurs groupes démographiques d’"HPA. Bien que notre mandat
visait initialement deux populations, soit les HPA en général et ceux issus de communautés
ethnoculturelles, notre analyse a permis de révéler trois autres sous-populations d’intérét : les HPA
LGBTQIA2+, les HPA ainés, ainsi que les HPA vivant en milieu rural. Ces résultats font écho aux
connaissances actuelles sur la proche aidance au Québec, qui implique des populations issues de
différentes origines ethnoculturelles et de différentes orientations sexuelles, identités et expressions de
genre®®. Par ailleurs, les HPA entretiennent aussi des relations variées avec la personne aidée, étant
principalement des conjoints, fils, peres, amis ou membres de la famille au sens large. Quant a la diversité
des problémes de santé des personnes aidées, les données de la littérature soulignent les maladies
neurodégénératives, les cancers, les déficiences physiques ou cognitives, les maladies cardiovasculaires,
les problemes liés au vieillissement et le VIH/SIDA. Cette grande diversité de profils met en évidence la
variabilité des défis auxquels les HPA sont confrontés dans leurs réles et la nécessité d’en tenir compte
pour la mise en place de services adaptés a leur réalité et a leurs besoins spécifiques.

Les résultats de cette revue rapide mettent en lumiére plusieurs éléments clés nécessitant une attention
particuliere de la part des professionnels de la santé, des décideurs politiques et des organisations
communautaires.

La proche aidance a des impacts considérables chez les hommes, particulierement au niveau de la santé
mentale et physique, des relations familiales, conjugales et sociales, ainsi que sur le statut professionnel,
économique et financier. Ces différents impacts mettent en lumiere l'importance d'avoir une approche
holistique afin de favoriser une prise en charge globale du bien-étre des proches aidants.

En tant qu’HPA, plusieurs besoins relatifs a ce role nécessitent d’étre pris en compte, notamment : le
besoin d'étre reconnu et apprécié pour son réle par la famille et le systeme de santé, d'avoir un soutien
émotionnel de la part de son entourage et du systeme de santé, un soutien pour les taches domestiques
et celles de la vie quotidienne, un soutien pour les soins cliniques, des services de répit, ainsi que des
conseils financiers et juridiques qui sont particuliers a sa situation. Les HPA ont besoin de formations sur
les soins afin de pouvoir mieux prendre en charge leurs proches, d'aide pour s'adapter a leur nouveau
réle, et de services de proximité, flexibles et adaptés a leur réalité. Tout cela souligne l'importance de
mettre en place des programmes spécifiguement congus pour répondre a leurs besoins.

Les HPA issus des communautés ethnoculturelles ont des besoins spécifiques en raison des barrieres
culturelles et linguistiques. Cela requiert une approche attentive a la diversité culturelle. Les HPA ainés,
qguant a eux, ont des défis particuliers liés a leur dge comme un risque accru de douleur physique et
semblent nécessiter un soutien plus important pour naviguer dans le systeme de santé. Finalement, les

466 Gouvernement du Québec. 2021. Politique nationale pour les personnes proches aidantes. En
ligne : https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2021/21-835-01W.pdf.
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HPA LGBTQI2A+ font face a des défis uniques, exacerbés par la stigmatisation, la discrimination et une
reconnaissance plus difficile de leurs droits, nécessitant des services spécifiques et une sensibilisation
accrue.

Nos résultats mettent également en lumiere les principaux défis auxquels sont confrontés les HPA,
nécessitant des interventions a la fois politiques et sociales pour garantir un meilleur acceés aux ressources
et une répartition plus équitable de celles-ci. Ces défis incluent l'isolement social, la difficulté et la
réticence a exprimer les émotions ou a demander de I'aide, la stigmatisation et la discrimination sociale,
ainsi que d'importants défis économiques et des difficultés d'acces a I'information, aux soins et aux
services. Les enjeux spécifiques aux HPA issus des communautés ethnoculturelles incluent les barriéres
culturelles et linguistiques, ainsi que la précarité économique.

Les types de soutien familial, communautaire, financier, juridique et du réseau de la santé, rapportés pour
I'ensemble d’"HPA fournissent des pistes concretes pour mettre en place ou améliorer les services de
soutien en intégrant une approche personnalisée, flexible et en utilisant une communication mieux
adaptée aux hommes. En effet, nos résultats réveélent une série de bonnes pratiques, ciblant toutes les
sphéres de la vie d’'un HPA. Ces bonnes pratiques fournissent des pistes de solutions pour développer ou
améliorer les services ou programmes de soutien répondant spécifiqguement aux besoins et aux défis des
HPA, notamment en intégrant une approche personnalisée et en développant des programmes éducatifs
et de soutien. Certaines d’entre elles concordent avec I'orientation ministérielle vers les soins a domicile,
la télémédecine, les autosoins, ainsi que |'utilisation des outils technologiques, dont la réussite repose en
partie sur I'engagement et les compétences du proche aidant. Il s’agit notamment des services ou des
interventions en ligne, de la coordination efficace des soins, des programmes de formation et d’éducation,
ainsi que des services de soutien personnalisé ou de groupe et de I'aide psychosociale. De facon plus
spécifique, la mise en place de services ou interventions adaptés aux réalités culturelles, la construction
de relations de confiance avec les intervenants, et I'implication active des HPA dans les soins sont
rapportées pour les HPA issus des communautés ethnoculturelles. Quant aux HPA LGBTQIA2+, le
développement des services de soutien spécifiques et dynamiques, ainsi que des programmes de soutien
en groupe sont proposés. Ainsi, de maniere transversale, I'ensemble des résultats suggere que la
collaboration entre les différents acteurs impliqués dans la prise en charge des HPA est essentielle pour
développer des solutions intégrées et centrées sur la personne, visant a améliorer la qualité de vie et le
bien-étre de ces hommes ainsi que la qualité de leur contribution dans les soins.

Cette réponse rapide comprend des limites dont certaines ont été rencontrées au niveau de la littérature,
notamment le fait que par manque de temps et face au nombre important de publications repérées dans
les bases de données, nous ne sommes pas certains de I'exhaustivité des recherches dans la littérature
grise. |l est possible que certaines régions géographiques soient sous-représentées du fait de la langue de
publication. De plus, compte tenu du fait que les données ne sont pas mutuellement exclusives, il est
envisageable qu’il y ait des zones grises au niveau de la représentativité des groupes de population
d’hommes proche aidants. Par exemple, le groupe « hommes en général » peut inclure les autres sous-
groupes, et inversement. Aussi, compte tenu de I’échéancier, de I'étendue de la demande et du nombre
important de données recensées, nous avons priorisé une analyse descriptive plutdt que les analyses
comparatives ou croisées. Pour les mémes raisons, I'analyse des programmes ou services existants n’a
pas été réalisée, car nous avons priorisé les éléments pouvant guider le développement ou I'optimisation
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de programmes ou services de soutien adaptés aux besoins spécifiques des HPA. Toutefois, nous
disposons d’une base de données substantielle sur le sujet, ce qui pourra permettre de réaliser de
nouvelles analyses ou d'approfondir certains points précis si demandés.

Enfin, ce rapport comporte plusieurs forces, notamment la portée internationale des données de la
littérature recensée qui nous a permis d’avoir un portrait global de la proche aidance au masculin, qui
pourra servir de base pour d'autres projets du CIUSSS-ODIM. L'approche systématique dans la collecte et
I'analyse des données ainsi que la collaboration entre plusieurs conseillers scientifiques afin de garantir la
qualité des résultats font partie de nos forces également. De plus, les données utilisées refletent une
diversité de perspectives d’acteurs impliqués dans la proche aidance au masculin, a savoir les HPA eux-
mémes, les personnes aidées, ainsi que les agences ou services du réseau de la santé ou communautaires.
Bien que la demande initiale se limitait aux hommes en général et a ceux issus des communautés
ethnoculturelles, d'autres sous-populations masculines ont été identifiées, ce qui illustre le caractére
inclusif de ce rapport. Enfin, I'approche privilégiée pour structurer les données favorise le développement
et 'implantation efficaces des stratégies et des actions uniques pour chaque groupe de population d’"HPA.

CONCLUSION

Cette revue rapide de littérature sur la proche aidance au masculin met en lumiére les nombreux défis,
autant au Québec gu’a linternational, soulignant la nécessité d'une approche globale, flexible et
personnalisée pour mieux répondre aux besoins spécifiques des hommes proches aidants. Elle reléve
I'importance de privilégier les actions concertées et bien coordonnées pour reconnaitre et considérer de
maniere efficace les besoins de ces hommes. Elle souligne la nécessité de prendre en considération la
grande diversité intrinseque a cette population, notamment en raison des différences sociales,
ethnoculturelles, économiques et d’identités sexuelles et de genre. Enfin, les résultats présentés dans ce
rapport pourraient soutenir le CIUSSS-ODIM dans le développement et I'implantation des interventions,
services et programmes de soutien inclusifs et mieux adaptés a la réalité des hommes proches aidants.
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ANNEXE 2 — Criteres d’inclusion et d’exclusion

e Homme adulte e  Proches aidants non masculins
e Hommes issus des communautés e Proches aidants en général
ethnoculturelles e Adolescents et enfants (moins de 18 ans)

e Proches aidants formels (employés)

e  Proche aidance e Intervention en lien avec I'éducation ou la
prise en charge d’un enfant

e Intervention en lien avec la gestion des
adolescents

e Intervention en lien avec
I’'accompagnement religieux

e Femmes adultes proches aidantes

e Impacts socioéconomiques, impact sur e  Description socioéconomique de la
le bien-étre physique, impact sur le population (revenus, emploi, niveau
bien-étre mental, besoins, soutien, d’études, etc.)
enjeux

e Qualité des services ou programmes,
qualité des interventions, efficacité des
services ou programmes, efficacité des
interventions, satisfaction des proches
aidants et des patients.

e Tout genre de devis d’études e Les lettres et les articles de presse
secondaires : rapport HTA, revue de e Publication dont les PDF sont
littérature, revues systématiques et indisponibles

méta-analyses

e FEtudes cliniques randomisées, non
randomisées ; études de cohorte études
de cas, séries de cas, etc.

e Guide de pratique

e Thése de doctorat

Francais ou anglais Publication dans une langue autre que le frangais et
I'anglais
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Washington State Health Care Authority - Health Technology Reviews

World Health Organization Regional Office for Europe - Health Evidence Network
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https://www.england.nhs.uk/
https://www.nice.org.uk/
https://www.nps.org.au/radar
https://www.mun.ca/nlcahr/chrsp/completed-chrsp-projects/
https://www.journalslibrary.nihr.ac.uk/programmes/
https://obrieniph.ucalgary.ca/groups/health-technology-assessment-unit/projects
https://ontariocaregiver.ca/fr/
https://procheaidance.quebec/
https://www.iqwig.de/en/projects/projects-results
https://www.saxinstitute.org.au/category/publications/evidence-check-library/
https://www.io.nihr.ac.uk/
https://www.ti.ubc.ca/therapeutics-letter/
https://acfp.ca/tools-for-practice/
http://chspr.ubc.ca/publications/
https://www.hca.wa.gov/about-hca/programs-and-initiatives/health-technology-assessment/health-technology-reviews
https://www.who.int/europe/groups/health-evidence-network-(hen)

