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MANDAT DE RECHERCHE 
Au sein de la société québécoise, une vaste réflexion sur la contribution des personnes proches aidantes 
(PPA) a mené en octobre 2020 à l’adoption de la Loi visant à reconnaître et soutenir les personnes proches 
aidantes (loi 56), puis à l’adoption d’une Politique nationale sur les personnes proches aidantes et d’un 
plan d’action gouvernemental comprenant 61 mesures à réaliser sur cinq ans. L’Institut universitaire 
SHERPA (IU SHERPA) du CIUSSS Centre-Ouest-de-l'île-de-Montréal a obtenu le mandat de recherche qui 
découle de la mesure 30 de ce plan d’action. Ce mandat vise à « étudier les réalités et les besoins 
spécifiques des personnes proches aidantes issues des communautés ethnoculturelles et celles de langue 
anglaise en vue de définir des pistes d’action pour mieux les soutenir » (Gouv. du Qc, 2021: 34).  
 
Dans les mois à venir, l’IU SHERPA produira une synthèse critique et contextualisée au Québec de l’état 
des connaissances sur les réalités des personnes appartenant à un groupe ethnoculturel minoritaire1 qui 
prennent soin d’un proche (un fils, une mère, une conjointe, un ami, un voisin, etc.) vivant avec des 
incapacités ou des problèmes de santé variés. Celle-ci prendra en compte leurs attentes, leurs besoins 
ainsi que les barrières et les facteurs facilitant l’accès et l’usage aux ressources et aux services existants. 
Ultimement, des recommandations et des pistes d’action concrètes pour bonifier le plan d’action seront 
proposées. Ensuite, l’IU SHERPA sera également responsable de réaliser en partie la mesure 23 qui 
s’apparente à la mesure 30 et qui a été confiée au Ministère de l’immigration, de la francisation et de 
l’intégration (MIFI)2. 

                                                           
1 Par « personnes appartenant à un groupe ethnoculturel minoritaire », nous entendons des personnes qui font partie d’un 

groupe minoritaire d’un point de vue sociologique et qui partagent, à des degrés variables, des traits communs sur la base entre 
autres de leur origine ethnique, de leur culture, de leur langue et/ou de leur religion. Les personnes appartenant à un groupe 
ethnoculturel minoritaire peuvent être nées au Québec ou être immigrantes. Elles peuvent également être racisées. Elles peuvent 
être francophones, anglophones ou allophones. Elles peuvent avoir comme langue seconde d'usage le français ou l'anglais, ou 
encore, ne maîtriser aucune de ces deux langues. 
2 Cette mesure vise à « outiller les organismes travaillant auprès des personnes immigrantes et autres minorités ethnoculturelles 

aux enjeux de la proche aidance et aux ressources existantes » (Gouv. du Qc 2021). À travers cette partie du mandat, nous 
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PROBLÉMATIQUE DE LA RECHERCHE 
Contexte 
Cette recherche s’inscrit dans un contexte social marqué par de multiples transformations au fil des 
dernières décennies : 1) un fragile équilibre entre les solidarités collectives et les solidarités familiales, en 
ce qui concerne particulièrement les soins aux personnes vieillissantes, mais aussi à celles qui sont 
malades et handicapées, 2) le passage d’une conception de la famille élargie à une conception de la famille 
nucléaire, 3) l’entrée massive des femmes sur le marché du travail, 4) une transformation du rôle de l’État 
et des protections sociales qui est passé d’un modèle favorisant l’institutionnalisation vers un modèle en 
faveur du maintien à domicile, qui place désormais les familles et les PPA comme des partenaires 
incontournables des soins, 5) une reconnaissance accrue des réalités et des revendications des PPA qui 
sont désormais constituées en groupes ayant un pouvoir politique (Deshaies 2020, 2018; Ducharme 2012; 
Lavoie et al. 2005; Roy 1994). 
 
La recherche prend aussi en considération que les réalités de la proche aidance se sont diversifiées au 
Québec : le soutien et les soins peuvent être offerts par la famille, mais aussi des amis, des collègues ou 
des voisins. Les PPA peuvent prendre soin autant de personnes âgées vieillissantes, que d’enfants ou 
d’adultes vivant avec une déficience intellectuelle, de déficience physique, un trouble du spectre de 
l’autisme ou de santé mentale, une dépendance, une maladie terminale, etc. Enfin, les PPA peuvent 
appartenir à des groupes minoritaires sur la base de leur origine ethnoculturelle, de leur religion, de leur 
langue maternelle, mais aussi de leur statut socioéconomique, de leur genre, de leur âge ou de leur 
orientation sexuelle. Nous reconnaissons donc qu’il y a une hétérogénéité grandissante de besoins et 
d’attentes en matière de soutien aux PPA, mais aussi une intersection des enjeux propres aux 
configurations du réseau de la santé et des services sociaux, et dans le cas qui nous concerne pour cette 
recherche, propres au fait d’appartenir à un groupe ethnoculturel minoritaire (Brotman et al. 2020; 
Lavoie, Guberman et Brotman 2010).  
 
Constats 
De manière générale, les recherches qui documentent les réalités des personnes appartenant à un groupe 
ethnoculturel minoritaire qui prennent soin d’un proche sont peu nombreuses. Au Québec, celles-ci ont 
surtout insisté sur les enjeux transnationaux des soins et du deuil (Le Gall et Rachédi 2019; Gherghel et Le 
Gall 2010; Montgomery et al. 2010), les transformations des réseaux et solidarités familiales en contexte 
de migration (Le Gall à paraître, Fortin et Le Gall 2017) et les expériences de soin auprès d’aînés 
immigrants qui sont vieillissants ou en fin de vie (Le Gall et al. 2021; Kadowaki et al. 2020; Lee et al. 2020; 
Ferrer, Brotman et Grenier 2017). Quelques recherches ont documenté les réalités de personnes qui 
prennent soin d’un proche vivant avec d’autres maux, troubles ou incapacités (ex : maladies chroniques 
avancées, personnes DI-TSA-DP, etc.) (Lavoie et al. 2007), particulièrement chez les enfants (Khanlou et 
al. 2017; Ben-Cheikh et Rousseau 2013). Un petit nombre de recherches ont abordé les expériences de 
jeunes adultes proches aidantes appartenant à un groupe ethnoculturel minoritaire (Brotman et al. 2020; 
Silverman et al. 2020) ou des personnes réfugiées qui sont proches aidantes dans leurs premières années 
au Québec (Spahic-Blazevic et Beaulieu 2016).  
 
Il ressort des recherches que ces personnes rencontrent des défis communs à une majorité de personnes 
qui prend soin d’un proche au Québec et qu’elles s’exposent à des risques pour leur santé physique, 
mentale et leur bien-être psychosocial. Toutefois, ces défis prennent une teneur particulière lorsqu’on 
considère d’autres enjeux et besoins associés à leur statut migratoire, leur expérience d’immigration, 

                                                           
documenterons spécifiquement le travail des organismes communautaires oeuvrant auprès des groupes ethnoculturels 
minoritaires et qui offrent des services ou des ressources pour soutenir les personnes proches aidantes. 
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leurs conditions de vie au Québec ainsi que leurs conceptions des obligations familiales, de la maladie, de 
la vieillesse ou du handicap, par exemple. Ces spécificités peuvent engendrer de nouvelles formes de 
vulnérabilité à l’intersection de leurs identités de personnes qui prennent soin d’un proche et qui 
appartiennent à un groupe ethnoculturel minoritaire. Des études font ressortir les éléments suivants : ces 
personnes seraient plus susceptibles d’avoir des besoins non comblés en matière d’informations 
financières et juridiques, de conseils et de formation ainsi qu’en matière d’accès à des groupes de soutien 
(Lee 2020). De plus, plusieurs ne se reconnaîtraient pas comme « proches aidantes » (Kadowaki et al. 
2020; Spahic-Blazevic et Beaulieu 2016). Elles utiliseraient moins les services de santé formels, et ce, pour 
des raisons souvent plus structurelles que culturelles (Le Gall et al. 2021; Lavoie, Guberman et Brotman 
2010). Parmi les facteurs influençant l’accès et l’utilisation des services, notons la méconnaissance des 
services et leur manque de flexibilité, la barrière linguistique, la difficulté à obtenir des services 
d’interprètes qualifiés, la méfiance envers les institutions gouvernementales ainsi que les expériences 
passées de discrimination et de racisme (Kadowaki et al 2020). 
 
Approche de la recherche 
Notre approche de recherche se veut constructiviste et critique. Une attention particulière est accordée 
à situer la notion de proche aidance dans son contexte historique, politique et socioculturel particulier au 
Québec (Lavoie et al. 2005; Ducharme 2012). À ce sujet, nous privilégions plutôt les notions de « prendre 
soin » et « d’accompagnement », qui mettent davantage l’accent sur les dimensions affectives, 
relationnelles et les formes de réciprocités au cœur de ces expériences. De plus, nous cherchons à situer 
ces expériences de soins et d’accompagnement dans les trajectoires de vie (ce qui inclut la migration) et 
les histoires familiales des personnes rencontrées afin de comprendre les raisons et les motivations qui 
mènent les personnes à s’impliquer au chevet d’un proche, puis les contraintes structurelles qui peuvent 
les obliger à le faire. Dans le cadre de cette recherche, les groupes ethnoculturels ne sont pas considérés 
comme des entités homogènes aux identités cohérentes et fixes (Juteau 2015 [1999]). Pour les individus 
qui les composent, le partage et l’adhésion à certaines valeurs et certains référents communs sont 
variables. Par ailleurs, ils sont à appréhender en relation avec d’autres facteurs de différenciation qui sont 
susceptibles de générer des inégalités de genre, d’âge, de statut socioéconomique, etc. (Ferrer et al. 2017; 
Anthias 2011). Dans cette perspective, nous reconnaissons l’existence de rapports de pouvoir inégaux 
entre les groupes ethnoculturels minoritaires et le groupe ethnoculturel majoritaire, notamment dans 
leur capacité à définir, imposer et incarner les normes (Fortin 2013).  
 
Objectifs de la recherche 
L’objectif principal du projet de recherche est de documenter les expériences de personnes appartenant 
à un groupe ethnoculturel minoritaire qui prennent soin d’un proche au quotidien et qui vivent au Québec.  
 
Le projet a comme objectifs spécifiques 1) de comprendre comment ces personnes conçoivent leur rôle 
et comment ce rôle s’inscrit dans leur trajectoire de vie; 2) de documenter les attentes, les besoins et les 
défis rencontrés par ces personnes; 3) de documenter les différentes ressources et services existants en 
proche aidance qui s’adressent spécifiquement à ces personnes et 4) de documenter les facteurs 
facilitants ainsi que les obstacles à l’accès et à l’usage des services existants.  
 
MÉTHODOLOGIE DE RECHERCHE 
D’abord, une recension des écrits scientifiques et des principaux documents clés de la littérature grise 
sera effectuée pour identifier les enjeux et les besoins à considérer afin de comprendre les réalités des 
personnes appartenant à un groupe ethnoculturel minoritaire. Puis, des activités de collecte de données 
sur le terrain seront réalisées. La cueillette des données est composée de trois volets: 
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1) Des entrevues individuelles semi-dirigées auprès de personnes qui prennent soin d’un proche (30-
40) seront effectuées afin de répondre aux objectifs spécifiques 1 et 2, puis partiellement à 3 et 4. Ces 
personnes devront être âgées de 18 ans et plus, résider au Québec et s’identifier comme personnes 
appartenant à un groupe ethnoculturel minoritaire. 
2) Un sondage auprès de représentants d’organismes communautaires oeuvrant auprès des personnes 
appartenant à un groupe ethnoculturel minoritaire sera réalisé afin de répondre partiellement aux 
objectifs 2 et 4 et spécifiquement à l’objectif 3.  
 
3) Des groupes de discussion (1-3) seront organisés afin de creuser certains enjeux, mettre en perspective 
les résultats de la recherche et envisager des phases postérieures au projet de recherche. Ces groupes de 
discussion répondront partiellement aux objectifs spécifiques 2 et 4. 
 
RÉSULTATS ESCOMPTÉS 
Les résultats de la recherche feront l’objet de présentations, de rapports de recherche et d’articles 
scientifiques destinés aux milieux académique, gouvernemental et communautaire ainsi que pour le 
réseau de la santé et des services sociaux. Ils mèneront aussi à la formulation de recommandations et de 
pistes d’action concrètes pour bonifier le plan d’action. Un outil de sensibilisation destiné aux personnes 
appartenant à un groupe ethnoculturel minoritaire qui prennent soin d’un proche sera aussi conçu en 
collaboration avec des organismes communautaires.  
 
GRANDES ÉTAPES DE LA RECHERCHE 
Planification de la recherche        Automne 2022 
Sondage auprès des organismes communautaires    Hiver 2023 
Recrutement et collecte de données pour les entrevues    Hiver à été 2023  
Analyse, rédaction et diffusion des résultats     Aut. à print. 2024 
Dépôt du rapport au MSSS       Mars 2024 
Conception et lancement de l’outil de sensibilisation du MIFI   Été 2024 à print. 2025 
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