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Elisabeth Robinot, de I'Université du Québec a Montréal, et Adam Saifer, de la University of British Columbia
(Okanagan Campus), sont les codirecteurs du PhiLab. A titre de codirecteurs, ils veillent 3 la réalisation et 2 la
coordination des activités de recherche et de valorisation des connaissances inscrites dans les programmes de
recherche menés en partenariat et soutenus financierement par le CRSH et les partenaires du projet. Elisabeth
Robinot est aussi la cofondatrice de I'Observatoire de la Philanthropie, une cellule d'études et de veille
stratégique en philanthropie qui associe des chercheur-e's de I'ESG UQAM, de I'UQTR et d'autres universités
internationales.




Elisabeth Robinot, from the Université du Québec a Montréal, and Adam Saifer, from the University of British
Columbia (Okanagan Campus), are the co-directors of PhiLab. As co-directors, they oversee the implementation
and coordination of research and knowledge dissemination activities included in the research programs led in
partnership with and financially supported by the SSHRC and the project’s partners. Elisabeth Robinot is also
co-founder of the Observatoire de la Philanthropie, a philanthropy research and strategic monitoring unit that
brings together researchers from ESG UQAM, UQTR and other international universities.
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De bailleur de fonds a catalyseur d’'innovation :
Le repositionnement de la Fondation de la FMSQ
face a la crise de la proche aidance au Québec

Par Joél Paré-Julien, Directeur général de la
Fondation de la FMSQ

Joél Paré-Julien est passionné par les enjeux
internationaux, environnementaux et de santé. ll détient
un baccalauréat en science politique de I'Université de
Montréal ainsi qu'une maitrise de la London School
of Economics and Political Science (LSE). Apres avoir
travaillé pour deux programmes des Nations Unies en
Colombie et a Montréal, il s'implique en philanthropie
depuis 2012. En 2022, il fait le saut a temps plein dans
ce milieu et occupe aujourd’hui le poste de directeur
général de la Fondation de la FMSQ.

Introduction

Au Québec, 21,1 % de la population dgée de 15 ans et
plus agit aujourd’hui comme personne proche aidante
(Observatoire québécois de la proche aidance). Ces
personnes constituent des piliers essentiels de notre
société et du réseau de la santé. Derriére ce chiffre
se cachent des trajectoires de vie multiples, mais une
réalité commune demeure trop souvent invisible :
celles et ceux qui soutiennent un proche vivant avec
une incapacité temporaire ou permanente le font
souvent au détriment de leur propre santé.

Les données sont sans équivoque. Les responsabilités
liées a la proche aidance ont des répercussions

‘I\ Wi
importantes sur la santé physique, psychologique,
financiére et sociale. Selon I'Institut de la statistique
du Québec, 64 % des personnes proches aidantes
réduisent le temps consacré aux activités sociales, aux
loisirs ou a la détente, 49 % diminuent le temps passé
avec leur conjoint et 44 % avec leurs amis (Institut de
la statistique du Québec, 2015).

Sur le plan financier, les conséquences économiques
sont tout aussi tangibles. Parmi les personnes proches
aidantes offrant 20 heures et plus de soutien par
semaine, seulement 33 % occupent un emploi a temps
plein, et prés de 29 % vivent avec un revenu familial
inférieur a 35 000 $, ce qui accentue leur vulnérabilité
socioéconomique (Enquéte statistique sur la proche
aidance au Québec, 2022).

Méme si le Québec se distingue a I'échelle canadienne
en matiére de reconnaissance et de soutien aux
personnes proches aidantes, la Fondation de Ia
Fédération des médecins spécialistes du Québec
(FMSQ) a posé un constat clair : les besoins des
personnes proches aidantes augmentent plus
rapidement que les ressources disponibles pour les
soutenir.

Dans ce contexte, continuer a agir uniquement en tant
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que bailleur de fonds revenait a répondre a l'urgence
de maniére temporaire, sans développer des solutions
pérennes susceptibles d'atténuer la crise.

La crise comme point de bascule

Cette crise de la proche aidance a ainsi agi a la fois
comme un point de bascule et comme un levier de
transformation. Elle a mis en lumiére les limites d'une
approche philanthropique centrée principalement
sur le financement de projets ponctuels et a renforcé
la volonté de la Fondation de contribuer a des
transformations durables dans les pratiques du réseau
de la santé.

66

Depuis sa création en 2012, la
Fondation de la FMSQ appuie des
organismes partout au Québec
offrant des services et du soutien
aux personnes proches aidantes,

notamment par le répit. Ces
services demeurent essentiels.
Toutefois, I'ampleur des besoins

des organismes nous a rapidement
fait réaliser que notre contribution,
bien que significative, demeurait
une solution temporaire pour pallier
le sous-financement chronique du
milieu. Elle ne permettait pas, a elle
seule, de générer des changements
durables.

- Joél Paré-Julien, directeur général de la Fondation de la

FMSQ.

Depuis sa création, la Fondation a soutenu plus de
190 organismes a travers le Québec, appuyant plus
de 500 projets pour un total de plus de 13 millions
de dollars en soutien financier. Cette mobilisation a
permis de répondre a des besoins urgents, tout en
révélant les limites d’'une intervention qui, sans vision
structurante, peinait a transformer les pratiques sur le
long terme.

Cest en 2022, a l'occasion du 10° anniversaire
de la Fondation de la FMSQ, qgu'un changement
d'orientation a commencé 3 prendre forme. Plut6t
que de souligner cet anniversaire par un regard
rétrospectif, la Fondation a choisi de se tourner
résolument vers l'avenir en allant a la rencontre du
terrain.

Pour alimenter cette réflexion collective, la Fondation
a organisé quatre ateliers d'innovation sociale en co-
création avec Mangrove, une entreprise d'économie
sociale. Tenus dans différentes régions du Québec, ces
ateliers ont réuni des organismes communautaires,
des professionnels de la santé, des personnes
proches aidantes, des personnes aidées ainsi que des
partenaires représentant I'ensemble de I'écosystéme
de la proche aidance. Les participants ont été invités
a partager leurs constats, leurs défis et leurs pistes de
solution.

A la suite de cet exercice, un cinquiéme événement
d'envergure a été organisé a Montréal, réunissant
plus d’'une centaine d’acteurs de la proche aidance. Ce
forum a mobilisé des parties prenantes de haut niveau,
dont la ministre déléguée aux Ainés de I'époque, Mme
Sonia Bélanger, aujourd’hui ministre de la Santé.

Cette démarche a permis de prendre le pouls des
besoins réels tout en confirmant une intuition forte
qui animait la Fondation depuis plusieurs années :
pour générer un impact structurant et durable dans la
vie des personnes proches aidantes, il était nécessaire
de faire évoluer en profondeur la maniére de les
soutenir.

A Iissue de ce processus, huit besoins prioritaires ont
étéidentifiés : lareconnaissance, la sécurité financieére,
le soutien psychologique, la formation, le répit, I'accés
al'information, le soutien en main-d’oeuvre spécialisée
et I'aide a la mobilité.
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Afin de traduire cette réflexion en actions concreétes,
la Fondation a fait évoluer sa gouvernance. Soucieuse
d’ancrer ses décisions dans les réalités du terrain, elle
a accueilli au sein de son conseil d’administration
deux nouvelles membres: Mélanie Perroux, ancienne
directrice de Proche aidance Québec et aujourd’hui
conseillere scientifique a I'Institut national de santé
publique du Québec, ainsi que Mélanie Labbé,
engagée de longue date en philanthropie.

Parallélement, la Fondation s'est fait accompagner
par Episode, une firme spécialisée afin de structurer
et de transformer les apprentissages issus du terrain
en orientations stratégiques claires, cohérentes et
directement alignées avec les besoins exprimés par
les acteurs du milieu. Ce processus a permis de faire
émerger un positionnement ancré dans les réalités du
terrain.

Une philanthropie catalyseur d'innovation

A partir de cette démarche, la Fondation de la FMSQ a
réaffirmé savolonté de contribueraune transformation
systémique du réseau de la santé. Au coeur de cette
nouvelle vision se trouve la reconnaissance pleine
et entiére des personnes proches aidantes comme
partenaires essentielles de I'équipe de soins.

Pour la Fondation, cette reconnaissance s’amorce
par l'auto-reconnaissance. Encore aujourd’hui,
plus du tiers des personnes proches aidantes ne se
reconnaissent pas comme telles (Enquéte statistique
surla proche aidance au Québec, 2022). Cette absence
de reconnaissance constitue un frein majeur a l'accés
aux ressources et aux services de soutien. Elle doit
donc étre suivie d’'une reconnaissance sociale et
institutionnelle, condition essentielle a une inclusion
réelle et durable des personnes proches aidantes au
sein du réseau de la santé.

Source : Fondation de la FMSQ

Rejoignant les travaux récents en philanthropie
stratégique, qui mettent de l'avant un réle renouvelé
des fondations comme acteurs de développement
plutét que comme simples bailleurs de fonds (Giloth,
2019), la Fondation a dévoilé a 'automne 2025 une
nouvelle orientation marquant le passage d'une
philanthropie principalement axée sur le financement
a une philanthropie fondée sur la co-construction et
I'innovation.

La Fondation soutient désormais des projets
structurants, modélisables et durables, développés en
étroite collaboration avec les organismes du terrain
et les professionnels de la santé. Ces initiatives
s'inscrivent dans une logique ou la reconnaissance
et l'auto-reconnaissance des personnes proches
aidantes constituent des leviers centraux d’action.

66

Lobjectif n’était pas uniquement
de répondre a des besoins
immédiats, mais de soutenir des
initiatives structurantes, capables
d'étre modélisées et déployées a
plus grande échelle, d’influencer
durablement les pratiques et de
renforcer les liens entre les acteurs
duréseau de la santé. Cette réflexion
s’estamorcée sansaugmentationdes
ressources financiéres disponibles.
Nous devions faire mieux avec le
méme budget, en misant sur des
leviers plus impactants

- Joél Paré-Julien, directeur général de la Fondation de la

FMSQ.
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Dans cette perspective, la Fondation souhaite
devenir un acteur clé de I'amélioration de l'accés
aux soins et aux services de soutien offerts
aux personnes proches aidantes au Québec.
S'inscrivant dans le role croissant des fondations
philanthropiques comme acteurs d'influence dans les
transformations sociales (Lefebvre, Fontan & Elson,
2017), la Fondation affirme sa volonté d'influencer
positivement les politiques publiques et les pratiques
en santé a toutes les étapes du continuum de soins.

Cette approche se traduit par un appui accru a des
projets novateurs qui renforcent la relation entre les
médecins spécialistes, les patients et les personnes
proches aidantes, ainsi que par la mobilisation de
'expertise médicale afin de générer un impact
structurant sur le réseau de la santé et d’'en améliorer
durablement I'accessibilité. S’appuyant sur ses

partenaires de terrain, la Fondation de la FMSQ offre
également a ses membres des formations accréditées
visant a sensibiliser les médecins spécialistes du
Québec aux réalités, aux besoins et aux enjeux
propres aux personnes proches aidantes, et a favoriser
leur meilleure intégration au parcours de soins des
patients.

VN

Source : Fondation de la FMSQ
Des projets qui transforment les pratiques

Cette nouvelle approche se matérialise dans plusieurs
initiatives phares et refléte une évolution du réle de la
Fondation, désormais partenaire des organismes dans
le déploiement, la mise en valeur et le rayonnement
des projets qu'ils portent.

La plateforme Agir pour bien vieillir, développée
en partenariat avec la Fondation AGES, illustre
concréetement cette approche. Ce projet illustre
la volonté de la Fondation de la FMSQ de soutenir
des projets privilégiant une approche sociétale

de maintien de l'autonomie plutét qu’une logique
strictement médicale axée sur la gestion de la perte
d’autonomie, en cohérence avec les recommandations
de la Commissaire a la santé et au bien-étre.

Source : Fondation de la FMSQ

Dans un contexte ou la proportion de personnes
ainées au Québec continuera de croitre au cours des
prochaines décennies, Agir pour bien vieillir est une
plateforme web visant a redonner du pouvoir d’agir
aux ainés et a leurs proches. En offrant un accés a
une information fiable, accessible et adaptée aux
réalités du vieillissement, la plateforme permet de
mieux comprendre son état de santé, de repérer les
signes précurseurs d’'une détérioration, de savoir
quand il est pertinent de consulter et de se préparer
adéquatement a un rendez-vous médical.

La reconnaissance et la valorisation des personnes
proches aidantes occupent également une place
centrale dans ce projet. En proposant un langage
commun et des outils de communication facilitant
les échanges avec les professionnels de la santé, Agir
pour bien vieillir contribue a renforcer leur réle comme
partenaires du soin, améliorant a la fois la qualité
des diagnostics et la pertinence des interventions
cliniques.

Le succés immédiat de la plateforme, qui a attiré plus
de 40 000 visiteurs uniques dans les jours suivant
son lancement, témoigne de la pertinence de cette
approche et de I'ampleur des besoins auxquels elle
répond.

Cettelogique d'intervention préventive et structurante
se retrouve également dans le projet Aider sans filtre,
porté par CAP santé mentale. Concue pour et avec les
jeunes, cette initiative vise a créer un réseau de jeunes
vigies capables de repérer leurs pairs présentant des
besoins en santé mentale, notamment les jeunes
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proches aidants, et de les orienter vers les ressources
appropriées. La littérature scientifique stipule qu'un
jeune sur cing soutient un parent vivant avec un
trouble de santé mentale (Aldridge, 2008). Exposés a
des niveaux élevés de stress, ces jeunes sont plus a
risque de développer eux-mémes un trouble de santé
mentale.

Aprés deux ans de mise en ceuvre, les résultats sont
probants. 43 jeunes agents de sensibilisation et de
soutien ont été formés, plus de 16 500 jeunes ont été
sensibilisés et 1 200 jeunes proches aidants ont été
accompagnés par des organismes de leur région.

Enfin, le projet piloté par la Dre Julia Chabot,
présidente de I'Association des gériatres du Québec
et gériatre au Centre hospitalier St. Mary, témoigne
du potentiel de transformation a l'intérieur méme
des milieux cliniqgues. Né d’'un dialogue avec Claire
Webster, fondatrice du Programme de formation sur
la démence de McGill, ce projet a mené a la création
d'un espace dédié aux personnes proches aidantes
au sein méme de la clinique ambulatoire en gériatrie
de I'hopital. Pensé comme un lieu de rencontre et de
formation intégré aux parcours de soins, cet espace
permet aux personnes proches aidantes et aux
équipes soignantes de se rencontrer, d'échanger et de
reconnaitre mutuellement leurs réles.

¥

Source : Dre Julia Chabot et Mme Raneburger dans I'Espace proche
aidant. Fondation de la FMSQ

Le volet de recherche récemment amorcé, soutenu
par la Fondation de la FMSQ, ouvrira la voie a la
modélisation de cette approche afin gu'elle puisse
étre reproduite dans d'autres centres hospitaliers,
contribuant ainsi & une transformation durable des
pratiques en gériatrie.

Vers un role assumé de catalyseur

N

A travers ces initiatives, la Fondation de la FMSQ

affirme une posture renouvelée, celle d'un acteur
clé ceuvrant a I'amélioration concréte de la vie des
personnes proches aidantes, au service d’'un réseau
de la santé plus humain et plus solidaire. La crise de
la proche aidance n'a pas seulement révélé I'urgence
d'agir, elle a permis de repenser en profondeur la
maniére d’agir.

En choisissant de co-construire avec les organismes,
d’intégrer les personnes proches aidantes au coeur
des solutions, d'impliquer et de sensibiliser ses
propres membres et de viser des impacts durables
sur les pratiques, la Fondation illustre comment la
philanthropie peut évoluer vers des interventions
plus structurantes et transformatrices, capables d’agir
durablement sur les systémes plutét que sur leurs
seuls symptémes.
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