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Foreword 
 
On May 2 and 3, 2006, the Healthy Balance Research Program (HBRP) hosted Finding a 
Healthy Balance: Research, policy and practice on women’s unpaid caregiving in Nova Scotia. 
The forum brought together over 100 participants from across the province and beyond 
including academic researchers, caregivers, policy‐makers, research funders, students, 
union and labour leaders, employers and business leaders, and community‐based 
organizations. 
 
The objectives of the forum were to: 

• bring forward Healthy Balance research findings for the consideration of 
policy makers, caregivers and community and business leaders; 

• encourage dialogue among stakeholders about the future of caregiving in 
Nova Scotia and the development of strategies for action and change; 

• profile Equity Reference Groups as a model for community/university health 
research alliances; and 

• provide networking opportunities to stimulate collaboration between 
researchers, caregivers, policy makers and community and business leaders. 

 
The 2‐day forum presented five years of research on the impact of unpaid caregiving on 
the health and well‐being of women in Nova Scotia. It marked the beginning of a year 
of sharing our findings and moving forward on strategic priorities for caregiving 
research, policy and practice. 
 
Our opening panelists set the stage for us by sharing their personal experiences and 
strength, and caregivers’ stories could be heard throughout the forum. Presenters also 
shared research results and expertise on a variety of topics related to unpaid caregiving. 
The forum concluded with a collaborative effort to identify strategic priority areas for 
policy recommendations from the Healthy Balance research.  
 
This report highlights the key findings and outcomes from the Healthy Balance Forum, 
and outlines how the forum will impact the future activities of the HBRP. It includes 
summaries of each presentation along with copies of the presentation slides where 
available.  
 
We encourage you to share this report with your friends, families and colleagues and to 
continue the discussions from the forum within your own communities. 
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We thank all the researchers, caregivers, policy makers, community and business 
leaders who participated in the forum, generously sharing their knowledge and 
experiences.  The presentations and discussions that took place will inform activities of 
the Healthy Balance Research Program over the next year.  As forum participants, you 
have showed us the most important areas of research, policy and practice to improve 
the situation of caregivers in this province and elsewhere. 
 
This forum could not have taken place without the many people who have contributed 
to the Healthy Balance Research Program over the past five years; many thanks to the 
Equity Reference Group members, Research Teams and staff.   
 
We would also like to thank the Canadian Institutes of Health Research Institute of 
Gender and Health, and Health Canada’s Bureau of Women’s Health and Gender 
Analysis for their continued financial support.  Finally, we would like to thank our 
forum sponsors, our facilitator Colleen Cameron, speakers, moderators and other 
volunteers. 
 
We look forward to continuing to work with everyone in the coming months. 
 

 

 
 
 
 
Barbara Clow        Brigitte Neumann        Carol Amaratunga 
 

Co‐directors, Healthy Balance Research Program 
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Nova Scotia Caregivers Recognized  
 
The forum, which took place during National Caregivers’ Awareness Week, 
represented a successful start to the dissemination of Healthy Balance research findings. 
Interest from television, radio and print media during the forum served to increase the 
profile of unpaid caregiving in the public eye. Politicians also took note just two days 
after the forum when two HBRP research publications were tabled in the Nova Scotia 
legislature. Elected members of the Conservative, Liberal and New Democratic Parties 
expressed their support for unpaid caregivers in this province. Honourable Judy 
Streatch, the Minister responsible for the Advisory Council on the Status of Women Act 
made the following comments: 
 
“Most of us will become closely acquainted with caregiving and with care receiving as 
the oldest baby boomers turn, in their later years, to their daughters, sons, friends and 
neighbours for support with the activities of daily living. A recent survey completed 
through Healthy Balance shows that one‐third of Nova Scotians provide unpaid care to 
someone who is experiencing an illness or health‐related problem… 
“This is Caregiversʹ Week in Nova Scotia, an opportunity to reflect on what can be done 
to support caregivers whose work is at the centre of many lives in the province. “ 
 
Ms. Marilyn More, MLA for Dartmouth South‐Portland Valley, responded by stating 
that “the need for immediate action by this government to enhance the support of 
public policy and programs is very clear.” 
 
Ms. Diana Whalen, MLA for Halifax Clayton Park, closed the discussion by saying that 
“the role [caregivers] play has to be more integrated within government departments. 
Whether caregivers fall under the auspices of Community Services or whether they fall 
under the auspices of the Department of Health is immaterial. Their role needs to be 
supported and their value must be equally appreciated. Let us hope that the results 
from the Healthy Balance Research Program will be implemented so that this happens.” 
 

 1



 

What’s Next? 
 
Over the coming months the Healthy Balance Research Program will be engaged in a 
number of projects designed to ensure that the findings of the Program do result in 
positive change in the lives of caregivers in Nova Scotia. 
 
Policy recommendations based on the research findings are being developed for 
presentation to policy and community groups in the fall.  These recommendations will 
reflect the strategic areas identified by forum participants and will be reviewed by the 
Healthy Balance Policy Advisory Committee that includes members of the public and 
private sectors as well as research organizations, community groups and HBRP Equity 
Reference Group members. 
 
The HBRP will also be developing a Caregiver Resource to meet the need identified by 
many of the forum participants for improved access to the resources, information and 
tools that would allow them to improve their ability to care for themselves and others. 
 
Additional HBRP publications are expected over the next year, and other activites are 
underway to disseminate the research findings and improve the lives of caregivers in 
Nova Scotia. 
 
 

How can you help? 
 
You can continue to support unpaid caregiving by talking to people in your 
community.  You can also help us to work toward positive change by talking about 
unpaid caregiving with your Member of the Legislative Assembly (MLA) or Member of 
Parliament (MP). Tell your MLA or MP about your own experiences of caregiving and 
why you think it’s important to support caregivers.  
 
Contact information for your MLA is available at: 
www.gov.ns.ca/legislature/members/directory/alpha.html.   
 
Contact information for your MP is available at: 
www.canada.gc.ca/directories/direct_e.html 
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The Caregiver Experience 
 
The forum opened with a panel of three women who shared their personal experiences 
of caregiving. 
 
Marcie Shwery‐Stanley 
 
Marcie Shwery‐Stanley has her BA in Political Science and Economics and her MBA in 
Community Economic Development. She has turned the challenge of being a person 
with a disability into rewarding experiences through her advocacy work in disability 
and women’s issues and has held executive positions with various local, provincial and 
national organizations. Marcie is a member of the Persons with Disabilities Equity 
Reference Group on the Healthy Balance Research Program, and is both a caregiver and 
a care receiver.  
 
Marcie is a caregiver for her mother, Eva, who is 82 years old. Marcie has been caring 
for Eva through breast cancer, knee replacement surgery, and most recently bone 
cancer. Marcie emphasizes the need for caregivers to do what works best for them. For 
her this means keeping a detailed list of things that need to be done, doctors’ phone 
numbers and insurance companies, among other things. 
 
Balancing her own needs with those of her mother’s can be challenging, but it’s 
something Marcie has been getting better at over the years. Her communication, 
coordinating, and multi‐tasking skills, which she garnered as a Communications Officer 
with the Federal Government, have been an asset to her in coping with challenges and 
managing stress, and she has always taken a positive approach.  
 
Marcie would like to see policy makers bring about change and action based on the 
existing research on caregiving.  She stresses the importance of expanding accessible 
public transportation, having accessible, barrier‐free and inclusive communities, 
advocating for positive change, and empathy.  She urges policy makers to have an 
inclusive mindset, to be sensitive to the variety of caregiving situations that exist, and 
most importantly, to ensure that the delivery of services is person‐centred.   
 
Barbara Mulrooney 
 
In 1991, Barbara’s husband Edward was 53 years of age when he was diagnosed with 
Alzheimer’s disease. Barbara was working full time and caregiving for her mother who 
lived in a seniors’ apartment complex. Out of this caregiving experience, Barbara’s 
entire life has changed in many ways as she is now very active in helping as many 
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caregivers as she can through what she has learned and continues to learn about being a 
caregiver for a loved one with dementia. 
 
Barbara compares becoming a caregiver with becoming a parent – there is no manual or 
preparation class. When Edward was diagnosed with Alzheimer’s, Barbara sought as 
much information about the disease as possible. Edward’s condition progressed from 
stuttering and forgetfulness to giving up driving after a series of accidents, difficulty 
shaving, reading, and doing crossword puzzles. He continued to enjoy walking and 
walked two marathons before he began to forget where he lived.  
 
Meanwhile, Barbara was also caring for her mother who had moved from her seniors’ 
complex into St. Vincent’s. In 1997, Barbara’s mother passed away. Edward’s 
Alzheimer’s continued to progress – medications were often not effective and 
sometimes caused aggression. Barbara was diagnosed with breast cancer in 1998 and 
described it as a ‘pain in the butt’ – she was just too busy for that. A year later, Edward 
was admitted to a care centre where he was well taken care of. He spent the last 10 days 
of his life in a hospital – Barbara described this part of the experience as awful. 
 
Barbara encountered many challenges during her caregiving experience. It was difficult 
to find information about Alzheimer’s at the time. The experience was isolating as 
friends stopped coming by to visit. Dealing with dementia is a very unique situation 
and Barbara sensed a general lack of awareness among friends, family, and health 
professionals about how to cope with the situation. In Edward’s last days, Barbara 
described the hospital staff as unresponsive to his needs. 
 
While she has learned much from these challenges, Barbara is also quick to point out 
the positive aspects of her caregiving experience, including a supportive family, the 
Forget‐Me‐Not Alzheimer’s support group, the staff at care facilities who do not get the 
recognition they deserve, and the importance of maintaining a sense of humour (which 
Barbara has done admirably).  
 
Barbara’s advice to other caregivers is to take help when it’s offered – it’s invaluable 
and might just help to create a healthy balance. Barbara is now retired but continues to 
work as a member on the board of the Alzheimer’s Society. 
 
Glenda Robertson 
 
Although Glenda was unable to share her wisdom at the forum because of her 
caregiving commitments, she was pleased to submit the following story. 
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My job is full time. Well, more than that I suppose ‐ if a full time job is 40 (or a few more hours) 
weekly. I work around the clock seven days a week. There is no vacation time and so I give this 
position a new name ‐ ʺperpetual unpaid caregiver.” There are many similarities in my job as in 
most occupations and yet often times my job is viewed as not a job at all. But I know what I do 
and I know that at the end of my journey there is no Canada pension, no retirement income at 
all, no medical plan to address my inevitable aging, nothing to indicate that I have made a 
substantial contribution, that I have worked, and worked damn hard. I have been a woman that 
was to accept her ʺlot in life”. Well, I did. I became the best damn caregiver I could be. My 
daughter, Arlene, is happy, well‐adjusted, and as productive a member of society that society will 
allow. She loves life, loves herself and has a sense of humor second to none. She was born into a 
loving, caring and willing family. I thank a higher power everyday for the aid I received from a 
caring, never faltering husband and daughters, sons‐in‐law that embraced our lifestyle and 
grandchildren who grew knowing the wonder of a life like ours, and the blessing of an aunt like 
Arlene. She has taught them some of lifeʹs miracles, and an acceptance they will carry with them, 
as they become productive adults. Many families are struggling every day, many have ended the 
struggle in desperation, many are still faced with the fact that our government addresses 
corporate needs first and social needs like ours at a much slower pace. 
 
LMBBS ‐ the short form of the big issue ‐ Laurence‐Moon‐Bardet‐Beidyl Syndrome, was 
mentioned very little in Arleneʹs life. The traits were frightening ‐ polydactylism, obesity, 
mental challenges, blindness, and sensory issues. This was the label... Arlene was the substance 
beneath the label. In her early beginnings it was evident that her blindness would be an ongoing 
obstacle, because sight was lost gradually. Many things had to be learned over and over again, 
sometimes with great frustration and tired tears. Then I would turn to my greatest teacher, 
Arlene, and she would patiently teach me again and again. Frustration, you see, for challenged 
mothers is very hard to overcome. But my happy, well‐adjusted daughter, overcame hers much 
less painfully than her mother. 
 
My caregiving is a legacy I pass on. The daughters I have raised will accept their sister into their 
adult lives as a special gift. We are a family. We are what life is all about... and we are caregivers. 
We need to be seen and heard and given the benefits of a life free of uncertainty and poverty. I try 
diligently to address the issues surrounding the plight of unpaid caregivers, without infringing 
on the rights of my daughter to feel the pride of being a productive member of society. After all, 
this issue of unpaid care is not her issue.  
 
Sharon Reashore 
 
Sharon Reashore, Executive Director of Caregivers Nova Scotia, highlighted some of the 
common themes emerging from caregivers’ experiences. Balancing caregiving with 
health, work, and other aspects of life is challenging. How can policy address these 
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issues? Caregivers are saying that policy must reflect the complexity of caregiving 
situations. There is no one‐size‐fits‐all solution.  
 
 
Healthy Balance Research Program: An Overview 
Carol Amaratunga & Brigitte Neumann 
 
The Healthy Balance Research Program (HBRP) was first conceived in 1998. The Nova 
Scotia Advisory Council on the Status of Women and the Atlantic Centre of Excellence 
for Women’s Health wanted to develop a program that would make a difference in the 
lives of caregivers. With funding from the Canadian Institutes of Health Research in 
2000, the HBRP was established to bring together a diverse group of community 
members, researchers, and policy advisors. The research projects were supported by 
Equity Reference Groups; networking among different sectors and within research 
communities across the country; database development (of existing research on unpaid 
caregiving); and a policy uptake/knowledge translation component.  
 
To lead off the program, the HBRP commissioned the paper Thinking it Through: Women, 
Work and Caring in the New Millennium. This paper provides an analysis of caregiving in 
the lives of women, including the policy implications of changes in our approach to 
social and economic issues over the past decade. Most notably, the authors assert, “care 
needs to be understood as the objective, not the problem. It needs to be understood as a 
relationship, rather than simply as a task” (Armstrong & Armstrong, 2001, p. 4). 
 
The HBRP includes four research teams: 
Qualitative Research Team (Team Q) 
Team Q conducted 18 focus groups including 98 women and 9 men ranging in age from 
17 to 85 years.  Focus group participants reflected a wide range of social, economic, 
cultural and ethnic backgrounds as well as a number of different types of caregiving 
relationships. 
 
Caregiver Portraits Team (Team P) 
Team P conducted in‐depth case studies of 14 women actively engaged in unpaid 
caregiving in Nova Scotia.  Participants were visited in their homes several times over 
many weeks at differing times of the day for a total of at least 24 hours. 
 
Secondary Analysis Team 
The Secondary Analysis Team has analyzed existing quantitative data to deepen our 
understanding of the health and well‐being of women engaged in both paid and unpaid 
work in Atlantic Canada. 
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Survey Team         
The Survey Team has completed a population‐based survey of caregivers in Nova 
Scotia, providing evidence of the prevalence and scope of caregiving in the province for 
the first time.  
 
The Healthy Balance Research Program has a commitment to include the perspective of 
historically disadvantaged and under‐represented groups through its four Equity 
Reference Groups: African‐Canadian women, Aboriginal women, women with 
disabilities and Immigrant women. The Equity Reference Groups have guided the 
research teams in developing projects that are sensitive to the needs and norms of 
different communities and have helped to interpret the resulting research findings. The 
Equity Reference Groups have also provided a link between researchers and 
communities to allow the findings to be broadly disseminated. 
 
What are the next steps? How can we share the information, and how can we ensure 
that our research will help to shape future policy?  
Public policy is shaped through evidence, public opinion, and perhaps a bit of public 
outrage. We need to: 

o consider the economic needs of caregivers – what direct and indirect 
benefits do they need? 

o ensure access for caregivers to the Canada Pension Plan; 
o work with and encourage labour and unions to adopt more family‐

friendly structures; and 
o implement improvements in caregiver support and respite. 

 
Discussion – Key Points 

• Although Acadian women were represented in the survey, they were not one of 
the Equity Reference Groups. Steps should be taken to ensure that HBRP 
findings are communicated to Acadian and Francophone communities in Nova 
Scotia and that future projects incorporate these communities in their design. 

 
 
Caregiving in Nova Scotia: A selected profile 
Janice Keefe 
 
Amidst illness and disability, an aging population, and trends toward 
deinstitutionalization and centralization of services, the demand for care is rising. It is 
consequently important to examine caregiving in Nova Scotia.  
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Dr. Janice Keefe leads the HBRP’s Survey Team, which recently published the first 
report in a series of documents which presents the Survey Team’s initial research 
results. The report answers a number of questions: Who are Nova Scotia’s caregivers? 
Who are they helping? What are they doing? What kinds of supports do they have? 
Who is receiving care, and why? The team surveyed almost 2000 Nova Scotians and 
revealed, for the first time, the prevalence of unpaid caregiving in the province. 
 
Key findings from the report titled A Portrait of Unpaid Care in Nova Scotia, include: 

• More than 1/3 of Nova Scotians are ‘caregivers’*; 
• 56% of caregivers are women, 44% are men; 
• Gender differences exist in the provision of care; 
• Most caregivers do not live with the individual who is receiving care; 
• Caregivers feel high levels of stress; and 
• Nova Scotians receiving care are not a homogeneous group. 

 
The implications of these findings are significant, especially given the newly revealed 
prevalence of unpaid caregiving in Nova Scotia. Policy must reflect the diversity of care 
situations in Nova Scotia: by recognizing the importance of flexibility and choice in 
support options; and by assessing caregivers to understand their specific needs and 
how to best support them.  
 
* In this study, caregivers are defined as those Nova Scotians aged 19 and over who 
gave care to someone because of a long term condition, mental illness, or temporary 
difficult time. 
 
Click here to view the slides for this presentation. 
 
Discussion – Key Points 

• A broad question on life stress was used to measure level of stress in this report.  
However, a number of different indicators (employment, health, resiliency, 
personal competence, etc.), including stress, were measured in more detail and 
will be examined in two subsequent reports on caregiving and health, and 
caregiving and employment. 

• If only 6% of Nova Scotians are receiving care, how can 33% of Nova Scotians be 
providing care? There are a few possible explanations for this: 

o With a telephone survey, it is possible that fewer individuals who 
received care were able to participate.   

o Multiple caregivers may provide care to one care receiver (e.g., Nine 
siblings may provide care to one parent) 

 9



• Given the current trend toward smaller families, what do we know about the 
future of caregiving? Fewer resources will be available for future generations – 
with fewer children, there may be an increase in care provided by siblings or 
other relatives. There will likely be a much greater need for paid caregivers. 

• What about children who are caregivers? This is another important and 
interesting area in need of further research. A group in Niagara, Ontario, is 
currently focused on children as caregivers, and more information will become 
available at FICCDAT (Festival of International Conferences on Caregiving, 
Disability, Aging and Technology) in June 2007. 

 
 
Balancing Health and Caregiving 
(moderated by Colleen Cameron) 
 
Shelley Phipps 
Shelley Phipps leads the HBRP’s Secondary Analysis Team. Her presentation focused 
on children with disabilities or chronic conditions and longer‐term parental well‐being.   
 
What are the implications for the parents caring for a child with a disability? Are there 
differences for women and men? This study used nationally representative data from 
Statistics Canada to explore these questions, and drew the following key conclusions: 

• Mothers of children with disabilities have lower health status than mothers of 
children who have never had a disability; 

• The association of having a child with a disability and a mother’s health is 
significant – it can be compared to ‘smoking daily’ and is particularly noticeable 
over the longer‐term; and 

• No negative association is apparent for fathers. 
 
This study looked at health produced within the family context rather than health 
strictly produced by the individual and her/his choices or behaviours. It may not be 
surprising to observe the different health implications for women and men, given the 
existing traditional gender roles and responsibilities. The results presented stress the 
importance of respite care, particularly for mothers, and reveal the need for more 
research in this area. 
 
Robin Stadnyk 
 
Robin Stadnyk is a member of the HBRP’s Caregiver Portraits Team. She discussed the 
implications of caregiving for women’s health and well‐being based on 14 in‐depth 
interviews conducted by the Caregiver Portrait’s Team. 
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Key issues raised by the women interviewed included: 

• A lack of time for self (for activities outside of caregiving) 
• Isolation (caregivers get ignored, are invisible) 
• Exhaustion 
• The need for balance 
• Strain on relationships 
• Effects on employment 
• Financial strain 

Each of these issues are directly related to the social determinants of health. Stress, 
support, exclusion & tenuous financial situations can all lead to negative health 
outcomes. 
 
Click here to view the slides for this presentation. 
 
Discussion – Key Points: 

• In reference to the research by the Caregiver Portraits Team, the themes 
discussed above emerged from the interviews and were not identified prior to 
conducting the interviews. 

• Although caregivers are experiencing stress and other health effects, many still 
wish to continue caregiving – how can this be addressed by policy? Policy 
should support all caregiving situations by ensuring the availability of a range of 
options. Support and provide resources that will be effective in helping with the 
wide range of existing caregiving situations.  

• What is causing caregivers’ stress? Is it the care receiver or the lack of supports 
for the caregiving? There are many possible causes of stress for caregivers, and 
they may be different for each caregiver. Suggested causes of stress include: 

o A lack of support 
o Liability issues 
o The complexity of rules and stipulations around homecare workers, 

government agencies, and what each of the people involved can/cannot 
will/will not do 

o Financial stress 
o Being an advocate 

• One forum participant noted that policies and programs need to be diverse and 
flexible in how they support people and that we have to ask caregivers what the 
stresses are – they are the ones who know how they can best be helped. 
Caregivers need to be consulted in policy and program development, and 
unpaid caregiving needs to be made visible. 
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Partnering with communities:  
Equity Reference Groups as a model for participatory research 
(moderated by Linda Snyder) 
 
Carol Amaratunga 
 
Carol Amaratunga is a Co‐Director for the HBRP and holds the Ontario Women’s 
Health Council Chair in Women’s Health Research at the Institute of Population Health, 
Faculty of Medicine, University of Ottawa. 
 
Equity Reference Groups (ERGs) were pioneered by the HBRP in 2000. Recognized as 
an important research methodology, the ERGs transcend common research barriers 
such as culture, language and ethnicity.  
 
The ERG model is necessary for building partnerships and conducting future research. 
It is an inclusive model that uses the ‘community voice’ to keep the research on track. It 
is essential that this voice is prominent throughout the research project, from research 
design and data collection to analysis and dissemination. This community alliance 
model helps to make the research findings relevant to diverse communities and 
contributes to the implementation of constructive policy, supports and programs. 
 
We have learned a great deal, and while the ERG model has been excellent, there will 
always be room to improve the process.  For example, in the future, an endeavour 
would be made to include the Acadian populations. The model will undergo an 
evaluation in the final year of the research program, which will help to identify and 
build on its strengths for future research. Thank you to all ERG members for their 
ongoing work and dedication to the project. 
 
Nancy MacDonald 
 
Nancy MacDonald is a member of the HBRP’s Aboriginal Equity Reference Group, and 
a faculty member at Dalhousie University’s School of Social Work.  
 
She views the role of the Equity Reference Groups (ERGs) as contributing to further 
direction of HBRP projects. The ERGs have been actively engaged in the research 
process and have helped to enhance the cultural appropriateness of the research 
methods used, as well as the methods for sharing findings with their communities and 
with other relevant groups.  
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Nancy highlights the following benefits of the ERGs: 
• Provided diverse perspectives from the inception of the project 
• Offered a sample of the vast diversity of caregiving situations through their own 

experiences and communities 
• Contributed to the research process, knowledge transfer, capacity‐building and 

networking 
 
The coming year will focus on the dissemination of HBRP findings and 
recommendations for further research, policy and practice. The ERGs will continue to 
collaborate on the project in an effort to make the process relevant and valuable for their 
communities.  
 
Click here to view the slides for this presentation. 
 
Kathy Petite 
 
Kathy Petite is a Research Assistant with the HBRP and coordinates the Caregiving, 
Health and Work of Canadian Forces members project. 
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Brannen, C. (2006). Model for the Caregiving, health and work of Canadian Forces members research 
project. 
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Women in the military, although not a typical marginalized population, represent a 
unique group. The military has a distinct language and culture that must be understood 
in order to contextualize the research within the community. Women have traditionally 
been silenced in the Canadian Forces – only being fully integrated less than two decades 
ago. This project seeks to understand the reality of a gendered military and how 
caregiving responsibilities are balanced with the demands of service. In late 2004, a 
reference group of military members and researchers was formed. The first part of the 
project is a survey of work‐life balance issues and will be piloted in Nova Scotia. The 
results of this survey are the foundation of a multi‐methods project in this province, and 
will eventually lead to a national project. The goal of the research is to contribute to the 
development of policies that will support caregivers in the military. 
 
Discussion – Key Points 
 

• The Equity Reference Groups (ERGs) for the HBRP, which are the model for the 
Military Caregiver Reference Group (MCRG), meet at least twice each year for 
2‐day meetings. The MCRG meets three or four times per year for two to three 
hour meetings. 

• It is important that ERGs are included in all aspects of the project, including the 
upcoming phase of analysis and dissemination. 

• ERGs help to ensure that the research and subsequent projects are appropriate 
and meaningful for their communities. 

• The ERGs help to emphasize the diversity of caregiving situations, and remind 
researchers and others to look at caregiving within the context of dynamic 
relationships and communities. 

 
 
Common challenges, different needs: Diversity and caregiving 
(moderated by Evie Tastsoglou) 
 
Charlotte Loppie 
 
Charlotte Loppie is a member of the HBRP’s Caregiver Portraits and Qualitative 
Research Teams. 
 
The caregiving experiences of Aboriginal women must be understood within their 
historical, social and cultural contexts. Indigenous peoples of North America comprise a 
diverse group geographically, socially, and otherwise. They also share common 
histories of colonization and colonialism, and have been marginalized economically, 
socially and politically. 
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Health is influenced by historical and socio‐cultural contexts as evident in the relatively 
poor health profiles of Aboriginal peoples including a reduced life expectancy and 
increased rates of chronic illness. These health disparities also affect the experiences of 
Aboriginal caregivers. 
 
Aboriginal peoples experience caregiving differently, not simply due to poorer health 
profiles, but also because of their perspectives on caregiving. In the Aboriginal 
community; 

• caregiving roles are not subordinate; 
• caregiving represents an essential role in the family/community; 
• caregiver is an important element of identity; 
• caregiving responsibilities encompass physical, emotional, spiritual, and social 

care; and 
• caregiving is not seen as a separate component of relationships. 

 
Aboriginal peoples view caregiving holistically, describe the caregiving relationship as 
reciprocal, and experience caregiving across the lifespan. 
 
What are the implications for supporting Aboriginal caregivers? Supportive policies 
and programs must: 

• consider the cultural context; 
• respect holistic paradigms; 
• support family/community networks; and 
• support intergenerational care. 

 
“The Creator ordained that people should live to an old age. 
It is wrong to be unkind to our Grandmothers. 
The Creator forbids unkindness to the Old. 
An old woman shall be as a child again and her grandchildren shall care for her. 
For only because she is, they care.” 
            ‐Handsome Lake (Seneca) 1800 
 
Click here to view the slides for this presentation. 
 
Linda Carvery 
 
Linda Carvery is a member of the HBRP’s African Canadian Equity Reference Group 
and a Research Assistant for the Caregiver Portraits Team. 
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Linda refers to her role as a caregiver as “a position I didn’t apply for.” Unlike the 
decisions to get married, to become a mother, and to work as a counselor, Linda did not 
apply to raise a disabled child, but when her son was diagnosed with cerebral palsy at 
age 5, she accepted the new role of caregiver, and her family followed her lead. 
Although there was a difficult period of adjustment, Linda focused on the positive and 
her family grew stronger and closer as they encountered challenges along the way. 
 
Another period of adjustment came when Linda’s son moved into the youth wing of a 
nursing home – just as she hadn’t been prepared for becoming a caregiver, she hadn’t 
thought about what would happen when she was no longer his primary caregiver. 
Linda’s son is happy in his new place, and Linda’s caregiving experience continues. She 
would like to see future research that explores the impact of the caregiving experience 
on siblings of the care receiver, and emphasizes the importance of acknowledging 
diversity in all areas of research, policy and practice. 
 
Maria José Yax Fraser 
 
Maria José Yax Fraser is a member of the HBRP’s Immigrant Equity Reference Group 
and a Research Assistant on the Caregiver Portraits Team. 
  
Interweaving her own experience of long distance caregiving with the experiences of 
the immigrant women participants in the Caregiving Portraits study, Maria José 
highlights common issues faced by immigrant women caregivers.  Maria José was born 
in Guatemala, Central America, and was raised in a culture where caregiving is a part 
of the circle of life.  Like many immigrants, Maria José is involved in long‐distance 
caregiving for her family members who live in her country of origin. This commitment 
can be a rewarding experience by maintaining relationships with distant family 
members as it provides a feeling of belonging, but it also presents a number of 
challenges including the financial cost of long distance telephone calls and travel. In 
some cases, a care receiver might move to Canada to join her/his caregiver, but Maria 
José points out that the joy of proximity is countered by the sadness of leaving one’s 
country. “Losing one’s community is like having nothing and being no one.” 
Furthermore, the caregiver takes on the additional role of helping the care receiver 
adapt to a new country. The sense of isolation that is commonly reported by caregivers 
can be amplified for newcomers who are unfamiliar with a new social, political and 
economic system, who may be learning a new language, and who are a long distance 
from the support of friends and family.  
 
More services are needed to support newcomers and immigrants in caregiving 
situations and to familiarize them with the services that are available. 
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Discussion – Key Points 
• In many communities, caregiving is not seen as something distant from 

someone’s role in a family or community. It is part of one’s relationships and 
one’s identity. 

• Spirituality and holistic views were both prominent in these presentations – 
these may be areas for future research on caregiving. 

• Navigating the system can be challenging for any caregiver, but especially for 
marginalized groups. There is a need for culturally appropriate services and 
resources.  

 
 
Caring for others, caring for yourself: Balancing work and life 
(moderated by Carolina Crewe) 
 
Lynn Lethbridge 
 
Lynn Lethbridge is a member of the HBRP’s Secondary Analysis Team. Her 
presentation focused on parental labour force participation and child disability status.  
 
The purpose of this study was to examine the effect of the disability status of a child on 
the labour force behaviour of the parents, and to identify differences for mothers and 
fathers. Previous research has revealed impacts on employment such as working fewer 
hours, or quitting paid employment, with greater impacts for mothers than for fathers.  
 
Key results indicate that mothers of children with disabilities work fewer hours per 
week in paid employment and are less likely to be in the labour force at all, while 
fathers’ participation in the labour force remained the same.  
 
Click here to view the slides for this presentation. 
 
Laurene Rehman 
 
Laurene Rehman is a member of the HBRP’s Qualitative Research Team. Her 
presentation was titled Leisure… what leisure? Oh right, that!? 
 
Leisure can help to buffer stress, enhance well‐being and contribute to positive health 
outcomes. Despite its many benefits, leisure has rarely been researched in the context of 
unpaid caregiving.  
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The Qualitative Research Team conducted 18 focus groups with a diverse population of 
caregivers from across Nova Scotia, and examined their experiences of leisure. Their 
key findings were that: 

• Leisure provided a sense of enjoyment, fulfillment and relaxation 
• Other factors could prevent release (e.g., fatigue, other responsibilities, limited 

financial resources, gender role expectations) 
 
Participants expressed a need for ‘time for self’ and personal choice of how to engage in 
leisure. The results indicate a need for greater flexibility in the supports provided to 
caregivers including good alternative care, financial support for leisure, and accessible 
transportation. 
 
Click here to view the slides for this presentation. 
 
Barbara Corbett 
 
Chief Petty Officer Barbara Corbett has been a member of the Canadian Forces for 29 
years and is a member of the HBRP’s Military Women’s Reference Group.  
 
As a woman in the military, duty comes first – family and children take a back seat. 
This can be a difficult concept for people outside of the military to understand, and it 
can make caregiving a complex issue.  
 
Barbara was a caregiver for her mother, and learned to balance her caregiving role with 
her role as a woman in the military, overcoming challenges along the way. She is 
excited about the current research underway and hopes that it will lead to the 
development of policies and programs that support caregivers in the military. 
 
Discussion – Key Points 

• Leisure can add a whole new dimension to homecare. Many caregivers 
expressed a desire to share leisure time with their care receiver(s). 

• Caregivers at the forum expressed the challenge of finding both time and money 
for leisure. This could be an area of focus for future research and 
recommendations for supportive policies and programs. 
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New directions in research on caregiving 
(moderated by Colleen Cameron) 
 
Robin Stadnyk 
 
Robin Stadnyk is a member of the HBRP’s Caregiver Portraits Team. Her presentation 
was titled, Assumptions we make in providing supportive choices: The experience of family 
caregivers. 
 
The data from the 14 interviews conducted by the Caregiver Portraits Team reveals two 
main types of assumptions made in the provision of support services. Familism refers to 
the concept of ‘the perfect caregiver’ – assuming that all caregivers have supportive 
families and static lifestyles, and never have bad days. Any deviation from being ‘the 
perfect caregiver’ can have a negative effect on one’s ability to access services. 
 
Residualism refers to the assumption that ‘any service is good service,’ ignoring issues 
of the availability of care, the challenges of coordinating care, and the quality of care. 
The illusion of choice and control actually translate into “trust and obey” – implying 
that caregivers should trust and obey services when they are offered. Three key issues 
are apparent for caregivers accessing services: 

• Caregivers are often not recognized as experts, and are instead expected to listen 
to other ‘experts’; 

• Coordinating care is a major challenge – if services are offered, they must be 
available at appropriate times to be useful for the caregiver and care receiver; 
and 

• The quality and type of respite care is not always appropriate – services should 
be sensitive to family diversity and social context. 

 
Click here to view the slides for this presentation. 
 
Carol Amaratunga 
 
Carol Amaratunga is a Co‐Director for the HBRP and holds the Ontario Women’s 
Health Council Chair in Women’s Health Research at the Institute of Population Health, 
Faculty of Medicine, University of Ottawa. 
 
In 2003, the SARS epidemic in Canada resulted in burned out health care workers and 
institutions, stigmatization and racism, a travel ban and decline in tourism, and 
negative economic implications. Using this example, a research project has been 
designed to address front line health care worker response, preparedness and resilience 
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for coping with disaster scenarios. The project is titled: Caring About Healthcare Workers 
as First Responders: Enhancing Capacity for Gender‐Based Support Mechanisms in Emergency 
Preparedness Planning. 
 
It is important to examine gender in this area of research as it has not been considered 
in past research, and it helps to ensure that the needs of front line healthcare workers, 
most of whom are women, are considered in emergency planning. This research also 
asks the question, do disasters affect men and women differently? 
 
The project’s aim is to reduce the impacts of future disasters by providing appropriate 
support mechanisms. It consists of the following four components: 

• a substantive review of existing literature; 
• a survey of public healthcare workers; 
• identification, risk assessment, and analysis of hospital employee support 

mechanisms during an infectious disease outbreak; and 
• dissemination and knowledge transfer to policy audiences. 

 
Deborah Norris 
 
Deborah Norris is a researcher on the current research project Caregiving, Health and 
Work (CHAW), which will examine the relationship of caregiving and health for women 
who are members of the Canadian Forces. 
 
How do women balance the responsibilities of the role of mother with a career in the 
Canadian military, particularly when experiencing work‐related family separation? 
 
Forces members are required to be separated from their families for extended periods 
during deployment and, in recent years, the number of women in the Canadian military 
has declined. 
 
Women in the military share the stresses of their domestic counterparts and also have 
some additional stresses. There are number of things to consider including: 

• the length, pace and nature of the deployment 
• the potential for conflict between military and gender ideologies (ie. the idea that 

the military must come first in contrast to the socialization that family must come 
first).  

 
How can women negotiate these conflicting ideologies? We know little about how this 
is experienced both by the women and by military institutions. This current research 
project will focus on how caregiving relates to the health of women in the Canadian 
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Forces, and the goal of the project is to contribute to improving policies, programs and 
services. 
 
Click here to view the slides for this presentation. 
 
Discussion – Key Points 

• Focus groups for the First Responder research were based in major population 
centres to look at larger institutions and their capacities – a good next step might 
be to look at rural areas. 

• Rural communities face many challenges including: the trend toward 
centralization of services, compromised access to services, fewer resources, and 
less comprehensive networks of services. This may be an indicator that further 
research is required on rural communities. 

• Another area for future research might be to consider family violence and its 
relation to military deployment. It might also be useful to look into education 
initiatives regarding the impacts of deployment. There is an emerging awareness 
of the possible problems that occur during the adjustment phase when a military 
member returns from deployment as well. 

• Military policy can be difficult to change because of rigid, institutionalized 
ideology, but they do have some good family programs and are getting better 
about providing pro‐active support to families. 

• Literacy can be a challenge when disseminating information and should be 
considered during the knowledge transfer stage of the Healthy Balance Research 
Project. These challenges reveal the need for novel strategies like the 
performance of Balancing Act‐ an original play about unpaid caregiving created 
and performed at the forum by the Irondale Ensemble Project. 

• It is important to keep a feminist perspective and to prevent unpaid caregiving 
from becoming invisible (and/or to make it more visible). Gender‐based analysis 
is important for everyone, not just for women. 

 
 
Caring at all costs: The economic implications of caregiving  
(moderated by Maureen O’Connell) 
 
Brigitte Neumann 
 
Brigitte Neumann is a Co‐Director of the HBRP and Executive Director of the Nova 
Scotia Advisory Council on the Status of Women. Her presentation was titled: 
Retirement, women and caregiving. 
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Retirement is a social institution originally developed for men. The first retirement 
policies were designed for male industrial workers who worked at a single job for the 
duration of their working lives, provided for large families, and had much shorter life 
expectancies than we do today.  
 
Today, retirement lasts as long as a generation. Decreased birth rates and increased 
retirement are contributing to labour shortages, and employment patterns have 
changed. Concern is growing about the sustainability of pension plans and there is an 
increasing emphasis on private planning for retirement income. In addition, women 
have entered the workforce in unprecedented numbers, but still have quite different 
work patterns than men do. 
 
How do assumptions about retirement based on traditional family structures and 
labour force participation affect women? Women’s workforce participation is much 
more likely to be interrupted, or to be part‐time. Consequently, women’s lower average 
lifetime earnings result in lower public pension payouts.  
 
Women transition into retirement differently than men. Men are more likely to continue 
with some part‐time paid work, while women are twice as likely to retire into 
caregiving. It is essential that caregiving is recognized and integrated into retirement 
income systems.  
 
Click here to view the slides for this presentation. 
 
Janice Keefe 
 
Dr. Janice Keefe leads the HBRP’s Survey Team. Her presentation addressed some of 
the issues faced by caregivers and potential ways to support unpaid caregiving. 
 
Current trends in health care include a shift away from hospital care to community care. 
This has placed stress on family and friend caregivers who are now providing more 
care. Given the changing demographics, and the slow process of developing policy in 
Canada, we must prepare now for the increased caregiving demands which will 
inevitably occur as the population ages.  
 
There are many consequences associated with providing unpaid care, including 
increased expenses, poorer health, decreased social activities, decreased holiday plans, 
and less sleep. Many caregivers also experience employment consequences such as a 
reduction in work hours, or changed work patterns. Given these issues, how can we 
sustain caregiving? 
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One possibility is to learn from other countries. Although it may not be as simple as 
introducing policies that are working in other countries, examining their policies may 
provide insight and direction for successful policy development in Canada. Possible 
methods for supporting Canadian caregivers include the following: 

• Enhance respite/home care 
• Education 
• Direct compensation (caregiver payment/allowance) 
• Employment policy (e.g., Compassionate Care Leave) 
• Pension schemes 
• Taxation system 

 
We know a great deal about the situation of caregivers in Canada. It is time we take this 
opportunity to build on existing knowledge to focus on developing a strategy to meet 
the needs of caregivers. Maximizing choice and flexibility are key to the development of 
effective policies. 
 
Click here to view the slides for this presentation. 
 
Discussion – Key Points 

• It seems possible that the separation between the provincial Department of 
Health and Department of Community Services may impede progress on issues 
such as unpaid caregiving. There is a need for better collaboration and 
cooperation in these areas. 

• Women contribute differently to pension and retirement, and they transition 
differently. Policy in this area needs to move forward and this forum is 
providing some of the momentum to make that happen. 

 
 
Building Better Policies for Caregivers 
 
Carolyn Nicholson 
 
Carolyn Nicholson is a retired, ordained minister in the United Church of Canada, and 
a trained hospital chaplain in Halifax. She was a caregiver for her late husband for 4 ½ 
years and she now operates a home‐based business with her sister, which allows them 
both to provide care to their mother. 
 
At age 39, Carolyn’s husband David received an alarming phone call – he was told that 
he may have ALS. The diagnosis was later confirmed by a specialist who also informed 
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the family that no treatment existed, and that David could be expected to live no more 
than five years. 
 
Overwhelmed by the diagnosis, Carolyn and David contacted the ALS Society for 
information and support. This proved to be helpful in the long run, but was initially 
distressing as they read the detailed guide about the disease which offered guidance for 
making difficult decisions about medical interventions like tracheotomies and feeding 
tubes and whether to withhold treatment for infections or intubate for breathing 
difficulties.  
 
David attended ALS support groups which were helpful, but it was difficult to attend 
the many funerals of the other members. As the disease progressed, Carolyn 
experienced many caregiving challenges. When David could no longer drive, 
transportation became very difficult. Friends stopped calling or dropping in and 
Carolyn found it increasingly difficult to balance the demands of caregiving with work. 
It was also difficult to judge when David was no longer able to make decisions about 
his care. David fell regularly and could be hurt and had to lie on the floor until someone 
could help him up. Lifeline was helpful for a short while. 
 
David received about 1 ½ hours of home care each day, and although it was helpful, it 
meant that Carolyn provided care during the other 22 ½ hours each day. She was sleep 
deprived, frustrated and anxious about the type and complexity of the care that she was 
providing. 
 
At the end of his life, David never went to the hospital. He died at home. When people 
die at home, their caregivers can be suspected of killing them. Carolyn experienced a 
range of emotions and eventually was self‐diagnosed with complicated mourning* – 
she compares it to Post‐Traumatic Stress Disorder. She did not find any source of 
treatment for this condition. She did attend a grief support group and this was helpful. 
 
Carolyn’s caregiving continued and she and her sister now care for their mother, with 
some help from a home care program. Carolyn’s experiences have highlighted some of 
the current issues in caregiving, including: 

• a shortage of hospital beds; 
• a lack of compassion and empathy, especially from healthcare workers; 
• a need for information and support for caregiver related distress; and 
• barriers to accessing private nursing care (e.g., need for referral from a medical 

specialist).  
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Carolyn stresses the importance of developing supports for care receivers who stay at 
home, and for the people who provide their care. 
 
*“Complicated mourning – given the amount of time since the death, there is some 
compromise, distortion, or failure of one or more of the 6 “R” processes of mourning. 
Even when the mourner successfully engages in only select sub‐processes or only some 
elements of a given sub‐process, (e.g. Expresses certain psychological reactions but not 
all of them.), the “R” process as an entity is said to be compromised. All elements of 
each component of an “R” process must be completed successfully to avoid the 
designation of complicated mourning. 
 
“In all forms of complicated mourning, the mourner attempts to do two things; a) deny, 
repress, or avoid aspects of the loss, its pain, and the full realization of its implications 
for the mourner; and b) hold onto and avoid relinquishing the lost loved one. These 
attempts, or some variation, are what underlie and cause complications in the “R” 
processes of mourning. No matter what type of treatment is employed, it will need to 
address these two issues. Complicated mourning always must be interpreted within 
time constraints. Incompletion of an “R” process due to insufficient time having passes 
since the death to permit the mourner to work through the process does not indicate 
complicated mourning, only that it is too soon to have addressed that specific “R” 
process.” 

‐ Therese A. Rando, Treatment of Complicated Mourning 
 
Sandra Harder 
 
Sandra Harder is Acting Director of the Families and Caregivers Unit at Human 
Resources and Social Development Canada.  Her presentation offered an overview of 
the federal policy landscape in the context of unpaid caregiving. 
 
Caregiving is not a new policy issue. Caregivers relieve pressure on the formal health 
care and social service systems. In the struggle to balance their caregiving with 
employment, childcare, and other demands, many caregivers will experience negative 
impacts. The objective of policy is to develop initiatives to help ensure the well‐being of 
caregivers and care receivers.  
 
Policy work on caregiving in the Government of Canada has focused on three streams: 
consultations (with experts, stakeholders and caregivers); research; and discussions 
with interdepartmental and provincial/territorial counterparts. 
Based on our research, most caregivers do not want to hand off their caregiving 
responsibilities, but want to receive better support to continue in their role. Supports 
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should recognize the diversity of caregivers’ circumstances and needs. Priority areas for 
support include: awareness and recognition; information and navigation; economic 
security; employment and workplace supports; respite and homecare services; and 
strengthened community organizations. 
 
The following challenges play a role in policy development: 

• Caregivers’ situations are dynamic; 
• Funds are limited; 
• Caregiving is a complex policy issue; and 
• Limited data is available that covers the spectrum of caregiving across Canada. 

 
As policy development proceeds, the following questions need to be kept in mind: 

• How can we best work with the many partners that have a role to play in 
supporting caregivers? 

• What is the degree to which caregivers are able to exercise choice about whether 
to take on a caregiving role? 

• What do families see as their obligation to provide care, and is there a limit to 
what they are willing to do? 

• What supports are currently provided by governments and/or the voluntary 
sector and how well are these supporting caregivers? 

• What is the optimal balance amongst different types of supports? 
• What are the costs and benefits of policy options? 

 
Click here to view the slides for this presentation. 
 
Brigitte Neumann 
 
Brigitte Neumann is a Co‐Director of the HBRP and Executive Director of the Nova 
Scotia Advisory Council on the Status of Women. Her presentation was titled Financial 
repercussions of caregiving: Support through tax and transfer systems. 
 
Women’s role as caregivers is a central barrier to women’s economic equality. It is also 
being increasingly recognized as essential for sustaining economies, social values, and a 
desirable quality of life. In the HBRP report Policy options to support dependent care: The 
tax/transfer system, Richard Shillington has identified three policy paradigms: 

• Social Support 
• Social Insurance 
• Tax Measures 
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Each system has a different set of assumptions underlying it. Social support (income 
assistance) is intended to target those “most in need,” who have no other resources. 
There are stringent eligibility criteria and benefits are drastically reduced if income 
increases. In contrast, Social Insurance (e.g., EI and CPP) is contribution dependent and 
varies according to the level and consistency of an individual’s contribution over time. 
EI, under which maternity, parental and compassionate care leave is provided, is not 
helpful to people who are self‐employed or who have little or no paid work 
participation. CPP is limited for people whose life course includes frequent career 
interruptions.  Non‐refundable tax credits benefit only those with sufficient income to 
benefit from a decrease in income tax owed.  
  
The first step in the quest for solutions must be to obtain a better grasp of the scope and 
distribution of caregiving in relation to the various benefit systems, with particular 
attention to the interaction among them. Too often, small earned income gains can 
result not only in loss of one particular benefit, but reduce other benefits as well.  
Financial support measures need to be complemented by effective home care programs, 
housing and transportation. Supportive policies and programs must recognize the 
diversity of caregivers and caregiving circumstances. Policy makers should be careful in 
their analysis of international experiences, pointing out the difficulties found in other 
approaches as well as the promising outcomes. 
 
Click here to view the slides for this presentation. 
 
 
Next Generation: The future of caregiving research, policy and practice 
 
Robin Stadnyk 
 
Robin Stadnyk is a member of the HBRP’s Caregiver Portraits Team. Her presentation 
posed the questions: What do we know about the next generation of caregivers, and what will 
they need? 
 
Who are the caregivers of the future? As the baby boomer generation ages and the trend 
toward smaller families continues, the caregiving landscape is changing. Families are 
more broadly defined and include diverse networks of friends and family members. 
Not surprisingly, caregiving situations are also extremely diverse. 
 
How can we support a healthy balance for caregivers? We need to start by asking 
people what they need. It is not acceptable to assume that people don’t need help 
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simply because they haven’t asked for it. We also need to help the larger society to 
understand caregiving, and make this important work more visible.  
 
How will we deal with violence? There are many examples of violence in the Caregiver 
Portraits Team research. We must not continue to deny services or ignore the problem.  
 
How must supportive services evolve? Care should be person‐centred, empathetic, and 
not based on tasks. Respite services must be consistent and integrated with the needs of 
the family. The financial implications of caregiving must also be recognized. 
 
Click here to view the slides for this presentation. 
 
Maggie MacDonald 
 
Maggie MacDonald is a Policy Analyst for the Halifax Chamber of Commerce, where 
she coordinates the Chamber’s policy development and government relations by 
working with policy, advocacy and government relations committees.  
 
The Halifax Chamber of Commerce has approximately 1700 members, most of which 
are small businesses. The Chamber provides support to its members through member 
services, advocacy and lobbying for a better business environment, and leadership. 
 
The Chamber became involved in workplace wellness following the wrap up of its 2001 
Health Care Task Force.  The Task Force looked at health and health care in Nova Scotia 
and concluded, among other things, that illness prevention and healthy living would 
have to be a major component of any successful health care strategy for the province.  
The Chamber started advocating to its own members on the importance of workplace 
wellness, citing the $1.138 billion loss in productivity to Nova Scotia due to illness each 
year and roughly proportional compared costs to individual businesses. 
 
Another factor that makes a healthy workforce increasingly important is the changing 
demographic in Canada, especially, Nova Scotia.  Many are predicting a shortage of 
skilled workers – this will contribute to a heavier reliance on the existing workforce.  
E.g. businesses will try and entice workers to stay past current normal retirement age 
and businesses will seek to keep employees happy.  Interestingly for Generation X 
employees this is less likely to mean simply financial compensation – for this generation 
flexibility, and company values and attitude (including such things as healthy 
workplace) are also important.  Another potential source of labour to meet the future 
need is immigrants.      
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With respect to healthy workplace, several factors should be considered, including the 
physical environment, social environment & health practices at the workplace. While 
the social environment can be the hardest to change, it can also have the greatest impact 
on employees.  A care‐giving policy may be one element of a healthy workplace.  We 
know that care giving can be physically and emotionally draining and that many 
caregivers are also employed full time in paid work.   
 
Another important question is how can businesses offer flexible options for their 
employees that will support care giving? Some businesses offer Leave of Absence 
programs, or flexible work schedules. Others may offer counseling or health care 
services.  The question of flexibility and policies is particularly challenging for small 
businesses who may operate on very narrow profit margins, don’t have the number of 
employees to be able to cover shifts and would find it difficult to invest both time and 
money into making special arrangements for employees.  Eighty‐five percent of the 
Chamber’s members are small businesses and it can be difficult for them to compete 
with large companies in terms of benefits for employees.   
 
Further investigation is required to determine the most effective workplace policies for 
supporting caregivers. 
 
Joanne Hussey 
 
Joanne Hussey is the Coordinator of the HBRP. At the age of 27, Joanne is most happy 
when she finds balance between her roles as mother, wife and professional. Looking  
ahead to the future, she shared her thoughts on the evolving roles of women and the 
supports they will need to achieve balance in the next generation. 
 
Joanne’s first look at caregiving came when her great grandfather passed away and her 
great grandmother moved in with her grandmother. Her grandmother dutifully 
accepted and committed herself to the role of caregiver.  
 
The experience provided Joanne with some insight into caregiving. She observed that 
her grandmother did not have a choice of whether to become a caregiver; she was not 
recognized by her family or community for her role as a caregiver; and she did not have 
support for her caregiving. 
 
Joanne would like to see more recognition and better supports for the next generation of 
caregivers, and recommends that we: 

• cultivate a culture wherein the work of caregiving is acknowledged, recognized, 
and supported. There is no work that doesn’t count; 
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• recognize the need to be supported not only as a caregiver, but as an individual 
with needs and desires beyond the caregiving role; 

• develop policies and programs that reflect the diversity of needs and offer a 
range of options to all people; and 

• acknowledge and respect the value of caregiving for individuals, families, 
communities, and for society as a whole. 

 
Discussion – Key Points 

• It is difficult for small businesses to compete. Small businesses generally prefer to 
see incentives from government rather than regulation.  

• How can we get agencies and supports to be more effective and targeted to the 
needs of caregivers and care receivers? We need to start by treating people like 
people. A more collaborative approach is also necessary. One solution for 
business is to empower workers and managers to take initiative, and to give 
them the flexibility to accommodate employees. 

• Can caregivers come together to express ideas through the churches and other 
faith communities? Some action and support groups already exist. Caregivers NS 
does support local initiatives for support groups and voices. There is a need to 
focus on change in addition to providing support. The faith community is a good 
way to spread awareness to the general public. The Wolfville area is already 
doing this through Interchurch Council, but resources are limited. 

 
 
Research to Action: Strategic directions for caregiving research, policy and practice 
 
How can we bridge the divide between caregiving research, policy and practice? 
During a session of table‐talk discussions, forum participants talked about what is 
needed to connect these areas and to promote change.  
 
Participants emphasized the uniqueness of the caregiving landscape in Nova Scotia.  
The higher prevalence of caregiving in Nova Scotia compared to the rest of Canada is 
significant, and reinforces the importance of providing caregivers with adequate 
supports. When asked about the needs of caregivers in Nova Scotia, forum participants 
clearly agreed that the following are priority areas: 

• transportation support; 
• consistent service delivery, availability and coordination; 
• improved sensitivity/empathy of service providers; and 
• ready and convenient access to information about existing programs, 

services, supports and resources for caregiving. 
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Participants also noted the need for diversity considerations in unpaid caregiving policy. 
Research Team reports from the HBRP have included recommendations to design 
programs, supports and policies in consideration of diverse identities, situations and 
needs of caregivers, with special consideration for the Equity Reference Groups (African 
Canadian women, women with disabilities, immigrant women, and Aboriginal 
women). In addition, forum participants noted the need to include Acadian 
communities in future activities, and to provide access to caregiving information that is 
relevant to francophone communities. 
 
Participants indicated the need for policies to adequately and flexibly support caregiving. 
In her presentation on policy supports for caregivers, Sandra Harder from Human 
Resources and Social Development Canada (HRSDC) highlighted the fact that 
caregivers relieve pressure on formal health care and social service systems. 
Participants agreed that unpaid caregiving does not receive the recognition it deserves, 
and added that policies that address caregiving must include financial supports. 
Additionally, a suite of policy options would ensure that all Nova Scotians have choices 
in providing care to their family and friends. 
 
Participants called for caregiving policy to address the gendered context of caregiving. 
Healthy Balance research has revealed that the majority of caregivers in Nova Scotia are 
women, and that differences exist in the ways that men and women provide and receive 
care (Keefe et al., 2006). Forum participants responded to this information by suggesting 
that empowering women as policy makers and ensuring that women are represented in 
the legislature may improve the capacity of legislation, policy and programs to reflect 
the realities of women’s lives. 
 
Participants identified the need for policy to address information and service gaps. 
Existing gaps are often the result of inflexible programs and services. Participants noted 
the need for flexible options for replacement care and called for improved 
communication and coordination among community organizations and other service 
providers. 
 
Participants specifically noted the need for employment‐related policy considerations. 
In recognizing the impact of unpaid caregiving on employment, participants 
recommended that employers be empowered to provide flexibility to employees, 
allowing for a healthy balance between unpaid caregiving and paid employment. 
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APPENDIX A – Forum Program At‐A‐Glance 
 

TIME LOCATION ACTIVITY 
DAY ONE - TUESDAY, MAY 2, 2006 

9:00-9:15 Lake City Ballroom Welcome and Opening Remarks 

9:15-10:15 Lake City Ballroom The Caregiver Experience 

10:15-10:30 City Terrace Nutrition Break 

10:30-11:15 Lake City Ballroom Healthy Balance Research Program: An Overview 

11:15-12:00 Lake City Ballroom Caregiving in Nova Scotia: A selected profile 

12:00-1:15 City Terrace Lunch 

Alderney Room Balancing health and caregiving 

Sullivan Room Partnering with communities: Equity Reference Groups as a model 
for participatory research 

1:15-2:45 

Hawthorne Room Common challenges, different needs: Diversity and caregiving 

2:45-3:00 City Terrace Nutrition Break  

Alderney Room Caring for others, caring for yourself: Balancing work and life 

Sullivan Room New directions in research on caregiving 

3:00-4:30 

Hawthorne Room Caring at all costs: The economic implications of caregiving 

5:00-7:30 Harbourside 
Terrace 

Networking Reception & Dinner 
Reception beginning at 5 p.m.  
Dinner served at 6 p.m. 

DAY TWO - WEDNESDAY, MAY 3, 2006 

8:00-9:00 City Terrace Next Generation Networking Breakfast 

9:00-10:00 Lake City Ballroom Theatre Performance by The Irondale Ensemble Project 

10:00-10:30 City Terrace Nutrition Break and Information Fair 

10:30-12:00 Lake City Ballroom Building better policies for caregivers 

12:00-1:00 City Terrace Lunch 

1:00-2:00 Lake City Ballroom Next Generation: The future of caregiving research, policy and 
practice 

2:00-3:00 Lake City Ballroom Research to Action: Table talk discussions 

3:00-3:30 City Terrace Nutrition Break and Information Fair 

3:30-4:30 Lake City Ballroom Looking Ahead: Strategic directions for caregiving research,  
policy and practice 
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APPENDIX B – Speaker Biographies
 
AMARATUNGA, Carol 
Carol Amaratunga is a Co‐Director of the Healthy Balance Research Program. She holds 
the Ontario Women’s Health Council Chair in Women’s Health Research, at the 
Institute of Population Health, Faculty of Medicine, University of Ottawa. Prior to 
joining the University of Ottawa in 2003, Carol was the Executive Director of the 
Atlantic Centre of Excellence for Women’s Health.  
 
CAMERON, Colleen 
Colleen Cameron has over 30 years experience in the area of community 
health and development, adult education and social justice. She has practiced and 
taught in nursing and community health in Canada and Africa, and currently 
teaches at the Coady International Institute and at St. Francis Xavier University. 
Ms. Cameronʹs teaching areas are Health and Development, Gender and 
Development, Gender and Health, Adult Education, and Nursing. 
 
CARVERY, Linda 
Linda Carvery, of Halifax, is an accomplished performer, singer and entrepreneur with 
interests in the community, economic and social development. Ms. Carvery has spent 
many years working in the community, particularly with persons with disabilities and 
families in crisis. She received an Honorary Doctorate of Letters from Saint Maryʹs 
University in 1998. 
 
CLOW, Barbara 
Barbara Clow is a co‐Director on the Healthy Balance Research Program. She is the 
Executive Director of the Atlantic Centre of Excellence for Women’s Health and 
Associate Professor Research in the Faculty of Health Professions at Dalhousie 
University.  Barbara has a PhD in the history of medicine from the University of 
Toronto and is the author of the only monograph on the history of cancer in Canada, 
“Negotiating Disease: Power and Cancer Care, 1900‐1950ʺ with McGill‐Queen’s 
University Press (2001).   
 
CORBETT, Barbara 
Chief Petty Officer Barbara Corbett has been a member of the Canadian Forces for the 
past 29 years and participated in a focus group addressing caregiving needs for service 
families in Nova Scotia. She currently volunteers with the Halifax/Shearwater Military 
Family Resource Centre. 
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HARDER, Sandra 
Sandra Harder is a sociologist by training and is currently Acting Director of the 
Families and Caregivers Unit at Human Resources and Social Development Canada.  
She has more than 15 years of policy and research experience in the federal government 
and has worked on a broad range of social policy issues including gender equality, 
womenʹs health, child development, aging and immigration. 
 
HUSSEY, Joanne 
Joanne Hussey is the Coordinator of the Healthy Balance Research Program.  She 
recieved a Masterʹs degree in Gender Studies and Social Policy from the University of 
Leeds in 2001.  In the past she has been employed as a policy analyst and researcher.  
She and her husband are parents of the smartest three year old ever and live in Halifax. 
 
KEEFE, Janice 
Dr. Janice Keefe is a Team Leader on the Healthy Balance Research Program. Dr. 
Keefe is a Professor and a Canada Research Chair in Aging and Caregiving Policy, 
Department of Family Studies and Gerontology, Mount Saint Vincent University. She is 
the Director of the Nova Scotia Centre on Aging and holds the Lena Isabel Jodrey Chair 
in Gerontology. 
 
LETHBRIDGE, Lynn 
Lynn Lethbridge has been a researcher in the Department of Economics at Dalhousie 
University for 13 years. Her research interests include child health and well‐being, 
poverty and inequality and gender‐related issues. For the past year and a half she has 
also worked at the Department of Medicine where she works on research surrounding 
quality care for breast cancer patients. 
 
LOPPIE, Charlotte 
Dr. Charlotte Loppie is an Assistant Professor in Dalhousie’s School of Health and 
Human Performance. Charlotte is currently a member of the Mi’kmaq Health Research 
Group and a Board member of the Atlantic Aboriginal Health Research Program.  Her 
research interests include women’s sexual and reproductive health across the lifespan 
and the cultural determinants of health but her research is primarily in the area of 
health issues facing Aboriginal peoples.   
 
MACDONALD, Maggie 
Maggie MacDonald is a Policy Analyst for the Halifax Chamber of Commerce, where 
she coordinates the Chamber’s policy development and government relations by 
working with policy, advocacy and government relations committees. Prior to joining 
the Chamber in 2004, Maggie worked in Cornwallis, NS at the Pearson Peacekeeping 

 35



Centre and in Ottawa at Environment Canada. Maggie holds a BA in Economics from 
Dalhousie University and an MA in Public Policy and Public Administration from 
Concordia University. 
 
MACDONALD, Nancy 
Nancy MacDonald is a Mi’kmaq person and a member of the Aboriginal Equity 
Reference Group.  She is a faculty member at Dalhousie University’s School of Social 
Work and is currently working on her coursework for the PhD Interdisplinary Studies 
of Health Professions. 
 
MULROONEY, Barbara 
In 1991 my husband was 53 years of age when he was diagnosed with Alzheimer 
disease. I was working full time and also caregiving for my mother who lived 
in a seniors’ apartment complex.  How oneʹs life can change in a very short 
time!  Out of this caregiving experience my entire life has changed in many 
ways as I am now very active in helping as many caregivers as I can through 
what I learned and continue to learn about being a caregiver for a loved one 
with dementia. 
 
NEUMANN, Brigitte 
Brigitte Neumann is the Executive Director of the NS Advisory Council on the Status of 
Women and a Co‐Director of the Healthy Balance Research Program.  She began as a 
sociologist, and has finished her 3rd decade in the public service of Nova Scotia. 
Ms. Neumann is active in promoting women’s participation in electoral politics, and in 
promoting the principles of gender equity, cultural diversity and social inclusion in the 
legislation, policies and programs of the Province of Nova Scotia.  
 
NICHOLSON, Carolyn 
Carolyn Nicholson is a chaplain in Halifax. She was a caregiver for her late husband 
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Caring for others, caring for yourself: Balancing work and life 
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