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En Suisse, d'innombrables personnes nécessitant des soins a domicile
peuvent compter sur l'aide de leurs proches. Mais ces derniers ont eux-mémes
besoin de soutien.

S'occuper d'un proche: une tache éprouvante.
Photo: istock

«Trois heures de sommeil ininterrompu, c’est déja beau-
coup», dit le retraité qui se consacre jour et nuit a sa
femme, atteinte de démence. «Je me sens comme un
extincteur qui réussit systématiquement a éviter le pire»,
raconte la fille qui s'occupe quotidiennement de ses
parents agés, et se retrouve entre-temps sans travail.
Comme l'observe un médecin de famille lors de ses vi-
sites a domicile, souvent, la personne soignée aux joues

B

roses est la personne atteinte de démence, tandis que
son partenaire est pale et surmené. Il faut se rendre &
l'évidence: soigner des proches est une tache usante.
Pourtant, en Suisse, des dizaines de milliers de personnes
dépendantes peuvent compter sur leurs proches, pour la
plupart des partenaires ou enfants. Seulement un cin-
quiéme des personnes agées entre 80 et 89 ans vit dans
un EMS.

Soutien psychique

Ce sont encore et toujours majoritairement les femmes
qui soignent les proches. C'est le résultat de l'étude
«Swiss Age Care», commanditée par l'’Association suisse
des services d'aide et de soins a domicile (ASSASD) en
2010/2011. En Suisse romande, un quart des proches ai-
dants sont des hommes; au Tessin, ils sont encore moins
nombreux. En Suisse alémanique en revanche, on compte
tout de méme un tiers d’hommes parmi les proches ai-
dants. Les époux et les fils compensent la ol de nos jours,
les femmes sont engagées professionnellement et donc
moins disponibles. Parmi les aidants, une catégorie a été
jusqu'ici a peine visible: les enfants de parents atteints
de maladies chroniques ressentent une surcharge et une
détresse psychique que l'on devine plus qu’on ne les
connait. En Suisse alémanique, les proches fournissent
entre 26 et 60 heures d’aide par semaine; en Suisse la-
tine, ce sont méme entre 61 et 99 heures. Le soutien de
ces proches est émotionnel et psychique. Ils gérent les
relations sociales et les finances, organisent l'aide, s'oc-
cupent des transports et du ménage. C'est seulement en-
suite qu'ils fournissent, le cas échéant, des soins propre-
ment dits.

Le role important des services

de maintien & domicile

Cette mission, emplie de sens, peut néanmoins saper
leurs propres forces. La responsabilité importante, 'in-
quiétude permanente et l'isolement social sont sources
de stress pour les proches aidants. A un moment donné,
les limites propres a chacun sont atteintes, particuliére-
ment si les proches aidants sont déja agés ou profession-
nellement encore actifs, tout en ayant d’autres obliga-
tions familiales. Leur engagement se fait alors au
détriment de leur santé, comme l'a clairement montré
l'étude Swiss Age Care. «L'aide et les soins que les proches
fournissent a domicile représentent un travail de titan,
fait dans 'ombre», constate Beatrice Mazenauer, secré-
taire générale de '’ASSASD. Sans ces prestations gra-
tuites, le colt du service de santé suisse augmenterait de
plusieurs milliards. Car sans le soutien des proches, beau-
coup de personnes qui nécessitent des soins et conti-
nuent a vivre chez eux devraient déménager bien plus t6t
dans un établissement médico-social.
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A l'avenir, avec le vieillissement de la population et l'aug-
mentation des cas de démences, il sera encore plus impor-
tant d'offrir des soins en suffisance. La plupart des cantons
orientent leur systéme de prise en charge selon le principe
«les soins ambulatoires avant les soins stationnaires». Par
conséquent, les proches aidants sortent peu a peu de
'ombre pour occuper le devant de la scene politique. Au
niveau fédéral, un groupe de travail interdépartemental
prépare un rapport sur le sujet. Celui-ci peut étre abordé
sous plusieurs angles, mais il est évident pour tous qu'il
existe entre la branche du maintien a domicile et les
proches aidants d’importantes interfaces. Selon Beatrice
Mazenauer, le but est «d'impliquer les proches dans le tra-
vail, afin de garantir une aide et des soins a domicile de
bonne qualité». Le nouveau concept-cadre actuellement
en cours d'élaboration a '’ASSASD définit quatre champs
d’action: collaborer, soulager, informer, conseiller et sou-
tenir. Beatrice Mazenauer souligne que la branche peut
apporter tout son savoir-faire dans le soutien des proches,
mais également de plus en plus lors des conseils aux
aides-ménageres étrangeres. Les cantons devraient donc
compenser davantage ces prestations de conseils. Selon
Beatrice Mazenauer, le concept a recu un écho majoritai-
rement favorable lors de la procédure de consultation
aupres des associations cantonales. Certains points
devraient cependant étre encore complétés ou modifiés.
Le concept devrait étre soumis en novembre a 'assemblée
des délégués pour discussion et approbation.

Eviter des pertes au niveau des salaires
et des rentes
Les «filles soignantes» en particulier ont tendance a
réduire leur activité professionnelle ou a abandonner leur
métier lorsqu’elles s'occupent d’un parent. Cela peut en-
trainer des pertes de salaire et de rente. Il existe au-
jourd’hui des possibilités d'atténuer ces pertes, grace aux
bonifications sur le compte de 'AVS pour taches d’assis-
tance, ou au budget d’assistance de l'Al. Lorsqu’ils
réduisent leur activité pour fournir des soins a domicile,
les proches aidants de parents nécessitant des soins et
ayant droit aux prestations complémentaires peuvent
demander une compensation pour perte de salaire. Ce
dernier point est souvent ignoré. Sur le plan fédéral, une
initiative parlementaire demande une allocation d’assis-
tance pour les personnes qui prennent soin d’un proche.
Le canton de Fribourg (voir page 13) paie des indemnités
forfaitaires minimales aux proches aidants. Dans d’autres
cantons, des organisations d’aide et de soins a domicile
rémunerent les proches aidants. Il est également question
d’allégements fiscaux pour ces derniers.

L'Allemagne applique un modele de prise en charge
familiale (Familienpflegezeit) pour concilier activité pro-
fessionnelle et soins. Il permet de réduire son activité pro-
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fessionnelle pendant deux ans pour s’occuper de parents
nécessitant des soins sans risquer de perdre son emploi ou
son salaire. En Suisse, des efforts au niveau de 'entreprise
sont encouragés par l'Institut de recherche Careum et son
programme «Work and Care». Ce programme met des ins-
truments pratiques a disposition des responsables RH.
Pour décharger les familles, il faut davantage de foyers de
jour, des lits de vacances, des services d’urgences, une offre
de repas a midi, des habitats encadrés. Les familles doivent
savoir a quels services s'adresser. Leur engagement doit
également étre reconnu. La ville de Berne a montré la voie
avec sa campagne «Mein Pflegestar» (ma star des soins)
pour remercier les proches aidants. Certains milieux pro-
fessionnels envisagent de les honorer avec une forme
d’attestation qui soulignerait leur engagement et leurs
compétences — tel que le «dossier bénévolat» qui atteste
des aptitudes du travailleur bénévole.

Susanne Wenger

B» www.workandcare.ch

Journée nationale de l'Aide et
des soins a domicile

swe. Cette année, la journée nationale ASD du

6 septembre aura pour theme les proches aidants.
De nombreuses organisations de maintien a domicile
montreront comment elles travaillent main dans

la main avec les proches aidants et pourquoi notre
société ne peut pas se passer de cet immense
engagement.

EP www.spitex.ch/Pour-clients-clientes/
Dans-votre-region
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