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[. Allocution d’ouverture des Assises de la famille
Ida Koppen, Présidente d’Avenir Familles

Monsieur le Conseiller d’Etat,
Chers collégues, chers amis,
Mesdames et Messieurs,

Bienvenus aux Assises de la famille 2018.

C’est avec grand plaisir que je vous accueille aujourd’hui au nom des membres du
Comité et de la Commission scientifique de I'association Avenir Familles.

C’est la troisieme fois qu’Avenir Familles organise les Assises de la famille sur un
théme d’actualité de la politique familiale dans le canton de Genéve. En 2016 nous
avons traité le theme de « La prise en charge extra-scolaire et extra-familiale des
enfants de 4 a 18 ans ». En 2017 le théme était « Les vulnérabilités psychiques et
sociales des familles : quelles barriéres aux prestations ? »

Avec la publication des actes des Assises 2016 et 2017, Avenir Familles a
également publié une série de propositions pour des mesures concretes qui ont été
présentées aux membres du Conseil d’Etat et du Grand Conseil.

Avant les élections cantonales de cette année, Avenir Familles a envoyé un
guestionnaire concernant la politique familiale a tous les candidats représentant des
partis présents au Grand Conseil. 77 personnes ont répondu. Si les réponses vous
intéressent, vous les trouverez sur le site d’Avenir Familles. Je vous en présente
qguelques points :

e La conciliation vie professionnelle-vie familiale est une problématique qui
fédére les partis, unanimement reconnue comme majeure (75% des
répondants).

e 56% des répondants souhaitent une augmentation des places en créeche
avec des horaires plus souples.

e Plus de 30% soutient le congé parental.

e Les candidats reconnaissent 19 obstacles a l’accés aux prestations
familiales. Tous les répondants ne sont pas unanimes en ce qui concerne les
obstacles a I'obtention des prestations familiales, mais s’il faut en identifier, ils
pointent prioritairement du doigt la complexité des demandes (39 personnes)
et le manque d’information (38 personnes).



e La plus grande précarité de certains groupes de la population, composés
souvent de personnes issues de la migration, se retrouve dans le quatrieme
obstacle identifié par les candidats : les difficultés linguistiques.

e La question de l'effet de seuil est uniformément reconnue comme un obstacle
a l'accés aux prestations, quelle que soit la couleur politique des candidats,
ainsi que le baréme RDU (revenu déterminant unifi€).

e 58 mesures ont été proposeées par les candidats pour améliorer I'accés des
familles aux prestations de soutien a la famille, dont une campagne
d’'information, le guichet unique, la multiplication des points info et la
simplification des procédures.

A la question « quelles mesures envisager pour développer une politique
familiale cantonale », une partie des réponses est liée a 'organisation du travail,
le temps partiel, le télétravail, le job sharing, et une partie a la fiscalité.

La grande majorité des candidats (66 sur 77) soutient I’Observatoire des
familles pour mieux connaitre la réalité des familles, pour faire un monitoring
continu et pour avoir des données scientifiques. On voit le méme soutien pour la
création d’'un Secrétariat a la famille. Seulement 6 candidats sur 77 y seraient
opposeés. Les principaux éléments favorables relevés sont :

e Une meilleure coordination entre les différentes politiques publiques
concernant les domaines liés a la famille ;

e Un lieu de concertation, de dialogue et un renforcement des liens entre les
parties concernées par la famille ;

e Une cohérence de I'action touchant les enfants et la famille ;

¢ Une meilleure prise en considération de la diversité des modeles familiaux et
des milieux de vie ;

¢ Une meilleure connaissance des besoins des familles et des prestations a
développer pour y répondre ;

e La possibilité davoir une politique transversale notamment entre la
formation, le social, 'économie et la santé.

Les familles seraient ainsi mieux défendues qu’actuellement et le suivi des
prestations serait plus assuré.

Avenir Familles suivra de prés I'évolution de la politique familiale de la nouvelle
|égislature.



Cette année le théme des Assises est « Les proches aidants : évolution des relations
familiales, solidarités et liens avec les institutions ». Theme de grande actualité dans
le canton et dans les communes genevoises.

Le théme sera introduit par Mauro Poggia, conseiller d’Etat responsable du
département de I'emploi, des affaires sociales et de la santé.

Ensuite deux présentations avant la pause, nous écouterons :

« Portrait de proches aidants de personnes agées a domicile dans le Canton de
Geneéve : résultats de I'étude AGEneva Care », Stéphanie Pin, Cheffe d’unité,
CHUV, Institut universitaire de médecine sociale et préventive.

« Le programme de soutien aux proches aidants du Canton de Geneve 2017-
2020 », Véronique Petoud, Cheffe de secteur du réseau de soins, Département
de I'emploi, des affaires sociales et de la santé et Thierry Monod, Conseiller
scientifique, Département de I'emploi, des affaires sociales et de la santé

Apres la pause-café, le professeur Eric Widmer et les chercheuses Myriam Girardin,
Olga Ganjour et Marie Eve Zufferey présenteront la recherche de I'Observatoire des
familles : « Proches aidants et dynamiques familiales ».

Apres ces présentations il y aura un temps pour la discussion.
Avant la pause de midi le fonctionnement des ateliers sera expliqué.

Le but des Assises est de faire un lien entre les besoins des familles, la recherche
scientifique et les réalités des professionnels de la famille, afin d’apporter des
éléments pertinents a la politique de la famille dans le canton.

Cet apres-midi nous travaillerons donc dans les ateliers et nous nous reverrons en
fin d’aprés-midi pour présenter les résultats du travail des ateliers. Aprés les ateliers
et la pause, un retour est prévu en plénum et nous aurons également le temps pour
formuler des conclusions ensemble. Le Comité d’Avenir Familles se charge de
préparer un document adressé aux autorités cantonales avec des propositions
concretes.

Je termine mon allocution d’ouverture en soulignant que le but principal d’Avenir
Familles est d’améliorer I'adaptation des mesures de soutien aux familles aux
réalités familiales du canton de Geneve, de mieux coordonner les initiatives dans le
canton et de créer des synergies entre les différents acteurs privés et publics.

Je remercie les sponsors d’Avenir Familles :



-sans le soutien généreux d’'une fondation privée genevoise Avenir Familles
n’aurait pas pu étre constituée ;

-le pble de recherche LIVES de I'Université de Genéve et de I'Université de
Lausanne a soutenu l'organisation des Assises.

Je remercie les membres du Comité, les membres de la Commission scientifique et
les collaborateurs d’Avenir Familles pour leur engagement et leur travail précieux.

Merci a vous tous d’étre venus. Merci a Monsieur Le Conseiller d’Etat Mauro Poggia.
Votre présence est tres appréciée. Je vous souhaite a tous une belle journée et une
collaboration fructueuse et presque « familiale ».



[l. Allocution

Mauro Poggia, Conseiller d’Etat, Département de I'emploi et de la santé

Mesdames et Messieurs

Au nom du département de I'emploi et de la santé (DES), j'ai 'honneur de
m’adresser a vous en ouverture de cette journée des Assises de la famille.

Le theme de ces Assises 2018, consacrées aux proches aidants, est un sujet
essentiel qui occupe une place importante au sein des politiques publiques dont est
responsable mon département.

Je me réjouis tout particulierement d’étre parmi vous ce matin et je remercie la
présidente de I'association Avenir Familles, Mme Ida Koppen, de m’avoir invité a
m’exprimer en préambule.

Evolution des relations familiales et des solidarités

Ce printemps, j’'ai eu le plaisir de participer a la cérémonie de la premiére pierre pour
un EMS a Lancy : I'Adret. Ce projet novateur, développé par la fondation communale
pour le logement des personnes agées de Lancy, a fait 'objet d’un petit livre
passionnant intitulé Habiter dans la société de longue vie. Car nous sommes
officiellement entrés dans la « société de longue vie » ! Une époque ou ce ne sont
plus deux ou trois générations qui se cétoient sur Terre, mais quatre, voire cinq
générations !

Du fait du prolongement de I'espérance de vie (un phénomeéne observé dans
'ensemble des pays occidentaux), nos organisations sociales se transforment. Cette
évolution nous invite a poser un nouveau regard sur notre société et sur nos
dynamiques familiales.
-Comment cette nouvelle donne affecte-t-elle les relations intergénérationnelles
et intrafamiliales ?
-Quel en sera I'impact sur notre organisation sociale, politique, économique ?
-Quel impact sur les liens de solidarité ? Sur nos politiques publiques ? Sur le
fonctionnement de nos institutions ?

Je n’ai bien sdr pas toutes les réponses mais une chose est certaine : depuis une
vingtaine d’années, tous ces enjeux, liés au vieillissement démographique et aux
prises en charge de personnes entrant dans leur 3€ ou leur 4¢ 4ge, constituent une
priorité pour les pouvoirs publics.

Genéve n’échappe pas a cette tendance : notre population de plus de 80 ans est en
forte croissance et son effectif va presque doubler d’ici a 2040 pour représenter
guelgue 7% de la population — contre 4,8% en 2016.



Comme vous le savez, notre canton a fait le choix d’'une politique qui privilégie le
maintien a domicile des personnes vieillissantes, en perte d’autonomie. Cette
orientation répond a une double intention :
e D’abord, il s’agit d’'accéder au souhait méme des personnes agées, lesquelles
sont majoritairement favorables & pouvoir vivre et vieillir en restant chez elles ;
e Ensuite, il s'agit de retarder le plus possible I'age d’entrée des personnes en
EMS, afin de contenir les codts liés aux prises en charge institutionnelles et
pour préserver la pérennité du systeme.

Politigue publique cantonale en faveur des personnes agées en perte
d’autonomie

En octobre 2012, le Conseil d’Etat a remis un rapport au Grand Conseil sur la
politique publique cantonale en faveur des personnes agées en perte d’autonomie.
Cette feuille de route rassemblait toutes les mesures prévues pour faire face aux
défis liés au vieillissement de la population. Ces mesures, qui ont été élaborées pour
suivre la trajectoire de vie des personnes agées et répondre au mieux a leurs
besoins, sont essentiellement du ressort du département chargé de la santé, mais
pas uniquement. Leur mise en ceuvre nécessite une approche transversale qui
engage aussi certains acteurs issus, par exemple, du domaine social ou de
'urbanisme. De plus, elle implique autant des acteurs cantonaux que municipaux,
institutionnels ou associatifs.

Le canton travaille donc avec de nombreux partenaires pour offrir un cadre ou les
personnes agées en perte d’autonomie puissent se sentir soutenues et informées, de
maniere continue et cohérente. Un cadre ou la réponse graduée a leurs besoins
croissants ne se heurte ni & des barrieres administratives, ni a des zones de friche
de I'action publique entre les institutions existantes. Or, parmi tous ces acteurs sur
lesquels nous devons nous appuyer pour mener a bien cette politique, il est une
catégorie un peu a part mais qui s’avere étre essentielle : celles des proches aidants.

Définition du proche aidant
Qu’est-ce qu’un proche aidant ?

Il existe plusieurs définitions. Permettez-moi de vous citer celle, particulierement
complete, qui a été proposée par la Commission consultative vaudoise en mai 2011.
Le proche aidant est donc :

« une personne de l'entourage immeédiat d’un individu dépendant d’assistance pour
certaines activités de la vie quotidienne, qui, a titre non-professionnel et informel, lui
assure de fagon réguliere des services d’aide, de soins ou de présence, de nature et
d’intensité variées destinés a compenser ses incapacités ou difficultés ou encore
d’assurer sa sécurité, le maintien de son identité et de son lien social. Il peut s’agir
de membres de la famille, voisins ou amis. Cela ne concerne pas les formes
organisées de bénévolat. »



On est proche aidant par amour, par reconnaissance ou parce qu’on estime qu’il est
de notre devoir d’étre la pour une personne lorsque celle-ci nécessite une assistance
en raison de son age, d’'une maladie ou d’un handicap.

Les proches aidants soutiennent leur parent ou leur proche sur le plan physique,
émotionnel et psychique. lls organisent de I'aide, se chargent des transports, des
rendez-vous chez le médecin, des courses et des tdches ménagéres. lls s’occupent
de leur proche sur le plan social et financier. lls gérent ses affaires courantes
administratives et il leur arrive aussi de fournir des soins proprement dit.

Les liens avec les institutions et organismes qui mettent en ceuvre les
politiques du canton

Sans I'engagement et le soutien des proches aidants, il serait particulierement ardu
pour le canton d’assurer la mise en ceuvre de plusieurs de ses politiques publiques
lesquelles visent a favoriser I'inclusion des personnes vivant avec un handicap, a
soutenir a domicile des personnes souffrant d’'une maladie complexe, chronique ou
dégénérative, ou a permettre aux personnes seniors en perte d’autonomie de bien
vieillir chez elles.

Les proches aidants jouent un réle essentiel a plusieurs niveaux.

1. D’abord, ils préservent les liens sociaux et contribuent a lutter contre
I'isolement. Etre malade, vivre avec un handicap ou vouloir vieillir chez soi ne
doit pas étre synonyme de « vivre isolé ». Les pouvoirs publics doivent veiller
a ce que ce maintien a domicile se fasse dans les meilleures conditions
possibles. Cela passe par le maintien d’'un solide lien avec le monde extérieur.

2. Ensuite, les proches aidants sont une source précieuse d’information et d’aide
pour les professionnels de soin. lls favorisent ainsi une continuité des prises
en charge des personnes agées, malades ou handicapées. Ce sont souvent
de véritables experts, qui connaissent les besoins, les craintes ou les
aspirations les plus intimes de la personne dont ils s'occupent. Les proches
aidants sont aussi généralement les seuls a avoir une vision globale de la
situation. A ce titre, il faut les considérer comme un partenaire de référence
pour le suivi et la coordination entre les acteurs du réseau socio-sanitaires. Ils
peuvent jouer un réle d’interface entre la personne aidée et celles qui offrent
des prestations d’aide et de soins a domicile.

3. Enfin, les proches aidants constituent un atout essentiel pour I'Etat confronté a
des contraintes de ressources :

e Ressources humaines d’abord, puisque notre canton fait face a une
pénurie de main d’ceuvre qualifiée dans les métiers de la santé. Des
mesures d’ajustement structurelles ont été prises et devraient remédier
a cette situation au cours des prochaines années mais il est évident
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que sans l'apport des proches aidants, notre réseau socio-sanitaire
serait actuellement proche de la saturation.

e Ressources financiéres ensuite, puisque sans I'aide des proches
aidants, les colts de la santé seraient largement supérieurs a ce qu’ils
sont aujourd’hui. En guise d’exemple, on estime qu’en 2013 les
proches aidants ont réalisé quelques 64 millions d’heures de soins et
d’accompagnement en Suisse. C’est ce qui ressort d’'une étude
mandatée par TASSASD (qui regroupe les organisations d’aide et de
soins a domicile de droit public). S’il fallait payer ce travail gratuit, les
colts s’éléveraient, d’aprés cette étude, a 3,5 milliards de francs. A titre
comparatif, en 2013, les dépenses totales de toutes les organisations
d’aide et de soins a domicile étaient de 1,9 milliard de francs.

Sans 'apport des proches aidants, les colts du systéme de santé
suisse augmenteraient de fagcon significative. lls contribuent ainsi a
garantir la pérennité du dispositif globale de prise en charge des
personnes dans leur santé ou leur autonomie.

Les proches aidants sont un pilier indispensable de notre société, pour assurer le
mieux-étre de leurs proches et la cohésion sociale de notre collectivité. Nous leur
devons énormément et jaimerais profiter de cette tribune pour leur exprimer, au nom
du DES et a titre personnel, ma plus profonde reconnaissance.

Les proches aidants sont devenus en I'espace d’'une décennie un partenaire
incontournable dans la mise en ceuvre des politiques publiques du canton. Dés lors,
il devenait évident qu'il nous fallait reconnaitre officiellement le réle de ces proches et
les soutenir dans leur démarche.

Mesdames et Messieurs, selon un rapport publié fin 2014 par le Conseil fédéral,
guelques 330'000 personnes parmi la population active et salariée assumaient alors,
régulierement en Suisse, des activités d’accompagnement social et de soins. A cela,
s’ajoutent les nombreux retraités qui s’occupent de leur conjoint devenu vulnérable,
du fait de troubles cognitifs, de maladies neurodégénératives ou de polymorbidités
lesquels sont en constante augmentation. Ces chiffres concernent toute la Suisse.
Pour ce qui est du canton de Genéve, tout a I'heure, le secteur de la planification et
du réseau de soins de la direction générale de la santé (DGS) vous donnera plus de
précisions nous concernant, grace aux résultats notamment d’'une étude mandatée
par le canton pour mieux connaitre le profil type du proche aidant a Geneve.

Ce que je peux vous dire a ce stade, c’est qu’une enquéte suisse sur la santé de
I'Office fédéral de la statistique estimait en 2012, qu’environ 12% des personnes a
Genéve, ageées de 15 ans et plus (soit 55'000 personnes) s’occupaient presque tous
les jours — ou au moins une fois par semaine — d’un proche, sans étre payées pour
cela. Cette aide était assumée principalement par les femmes (61%) et par des
personnes agées entre 50 et 64 ans.
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Les risques

La relation entre proche aidant et proche aidé est une relation privilégiée, qui se
fonde sur 'amour et le partage, mais elle peut aussi devenir une étape de vie
éprouvante, tant sur le plan physique que mental et émotionnel. Lorsqu’on
accompagne une personne malade, handicapée ou en fin de vie, on peut s’exposer a
des situations d’épuisement, d’'isolement ou de maladie telles que la dépression. Un
tel engagement peut générer un stress chronique qui fragilise les proches aidants et
qui augmente le risque de développer des troubles physiques ou psychiques. Le
soutien aux proches aidants représente donc un réel enjeu de santé publique.

Le bien-étre des proches aidants est une question prioritaire pour le canton, question
qui fait désormais I'objet d’une politique publique a part entiere. Face aux risques,
notamment celui du burn-out, les autorités politiques veillent a ce que les personnes
proches aidantes aient conscience du rbéle qu’elles sont amenées a jouer, qu’elles
soient bien informées des risques et qu’elles puissent bénéficier de prestations
d’aide et de répit dont elles pourraient avoir besoin. Ces démarches ne concernent
pas que le canton de Geneve. Je rappelle que fin 2014, le Conseil fédéral a adopté
un plan d’action visant a mieux soutenir les proches aidants, conjointement avec les
cantons, les communes, les entreprises et des organisations de la société civile. Ce
plan d’action prévoyait d’informer plus largement les proches aidants, de les
décharger par des offres spécifiques, de les renforcer sur le plan juridique et
d’augmenter la compatibilité entre la profession et les soins. Un congé pour taches
d’assistance avec maintien du salaire, financé par une assurance sociale, est par
ailleurs toujours a I'examen sur le plan fédéral.

Cing cantons et au moins onze communes accordent déja des allocations directes
aux proches aidants : il s’agit en général de contributions minimales qui
reconnaissent, au moins jusqu’a un certain point, les soins prodigués par les proches
aidants.

Les démarches menées par le canton de Genéve

A Geneve, le principe de soutien aux proches aidants est inscrit dans la nouvelle
Constitution (article 173 : « L’Etat soutient I'action des proches aidants ». Cet
engagement figurait parmi les objectifs prioritaires du précédent programme de
législature (2014-2018) du Conseil d’Etat et il figure & nouveau parmi ceux de la
|égislature actuelle.

Comme je 'ai déja mentionné, le principal défi consiste a sensibiliser la population, et
plus particuliérement les proches aidants, aux risques de santé et d'isolement qu’ils
encourent — sans oublier par ailleurs les risques financiers — et de les informer sur
les offres de soutien existantes. En effet, trop souvent encore, les proches aidants
ignorent que ces aides existent. Pourtant le fait de recourir a de telles prestations
peut vraiment soulager les proches aidants, en leur évitant les effets négatifs lies a
leur charge.

Cette déemarche politique se traduit concretement par :
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La création en 2012 de la Commission consultative pour le soutien des
proches aidants actifs a domicile (CCPA) dont 'engagement, I'expertise et la
connaissance du terrain ont permis de mettre en place le cadre général de
cette politique de soutien.

Une collaboration intercantonale depuis 2013 pour marquer la journée des
proches aidants, le 30 octobre. En 2017, le canton a organisé dans ce cadre,
en collaboration avec les villes de Meyrin, Vernier et de Geneve, une
manifestation sur une semaine dédiée aux proches aidants au centre
commercial de Balexert.

L’élaboration et la mise en ceuvre en 2017 du Programme de soutien aux
proches aidants du canton de Genéve 2017-2019, dont les mesures se
fondent sur les besoins exprimés directement par les personnes concernées.

o Parmi ces mesures déja réalisées par le canton, on peut citer le
lancement en 2017 de la ligne téléphonique Proch’info. Cette ligne
renseigne les proches aidants sur les prestations de soutien et de répit
disponibles dans le canton.

La palette des prestations disponibles est vaste. Cela va de l'aide dans
les démarches administratives au répit (reléve a domicile, séjours en
foyer ou dans une unité d’accueil temporaire de répit) en passant par
les offres de formation ou encore le soutien des groupes d’entraide. (Il
en existe plus de 40 sur le canton, gratuites pour la plupart et qui
proposent une écoute et de I'information).

o Ce programme de soutien prévoit également d’évaluer la faisabilité
d’une allocation directe aux proches aidants couplée a I'allocation pour
impotent (API) et a la contribution d’assistance (CA). Il s’agira en outre
de mieux promouvoir ces API auprés des personnes éligibles.
Actuellement celles-ci n’en font pas toutes la demande par manque
d’'information. Le but est de favoriser I'acces a des soins a domicile
mais aussi de donner les moyens a la personne concernée de rétribuer
des activités de soutien.

Plusieurs autres pistes restent a investiguer pour étoffer les prestations
existantes ou pour favoriser I'accés a ces prestations financiéres.

Il s’agirait notamment :

o De donner des moyens aux organismes d’aide et de soins a domicile
pour dépister et évaluer le degré de perte d’autonomie fonctionnelle
des personnes pouvant prétendre a une API (une nouvelle subvention
a été octroyée a Pro Senectute en ce sens pour le projet AADOM) ;
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o De permettre aux proches aidants de bénéficier d’'une partie de I'aide
accordée a la personne aidée sous certaines conditions (lesquelles
n’ont pas encore été formalisées) ;

o De créer de nouveaux outils, comme la mise en place d’'une carte de
légitimation « proche aidant » qui pourrait ensuite étre liée a certaines
prestations, par exemple en s’inspirant de la carte handicap pour les
véhicules.

Conclusion

Mesdames et Messieurs, compte tenu de I'évolution de notre société, les proches
aidants vont étre amenés a occuper une place toujours plus importante dans la prise
en charge des personnes les plus vulnérables. lls sont un acteur désormais
indispensable a notre cohésion sociale. Pour soutenir et accompagner les proches
aidants, pour faciliter leur existence, le canton a développé depuis plusieurs années
une politique de soutien. Celle-ci a connu une avancée significative I'an dernier avec
le lancement d’un programme de soutien dont je vous ai présenté les grandes lignes.

A noter que I'Office fédéral de santé publique (OFSP) a retenu le programme
genevois, au méme titre que celui de trois autres cantons, afin de recenser des
exemples de bonnes pratiques et de développer les connaissances scientifiques sur
le sujet.

Avant de conclure, jaimerais rendre hommage, une nouvelle fois, a toutes les
personnes qui, a Genéve s’engagent en faveur d’'un proche agé, malade ou en
situation de handicap. J’en profite aussi pour saluer le travail entrepris par le secteur
de la planification et du réseau de soins de la direction générale de la santé autour
de cette thématique essentielle pour notre canton et notre pays. Permettez-moi de
remercier également tous les membres du réseau social et sanitaire genevois, et en
particulier ceux de la Commission consultative pour le soutien des proches aidants
actifs a domicile (CCPA), pour leur formidable engagement en faveur des proches
aidants.

A toutes et a tous, je vous souhaite une journée riche en échanges et en réflexions.
Et je me réjouis d'ores et déja de prendre connaissance des conclusions de cette
rencontre.

Merci de votre attention,

Monsieur Mauro Poggia

Conseiller d’Etat chargé du département de 'emploi et de la santé
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lll. Résumé de la présentation « portrait de proches aidants de
personnes agées a domicile dans le Canton de Geneve :

résultats de I’étude AGEnevaCare »
Stéphanie Pin, Cheffe d’'unité CHUYV, Institut universitaire de médecine
sociale et préventive

Remerciements :

Cette communication s’appuie sur les données de I'enquéte AGEnevaCare dont les
résultats sont disponibles sous : https://www.ge.ch/document/proches-aidants-etude-
agenevacare. L’enquéte AGEnevaCare a été menée par Stéphanie Pin
(anciennement a l'Institut des Sciences Sociales et Pole de Recherche National, ci-
aprées PRN, LIVES « Surmonter la vulnérabilité : perspective du parcours de vie »,
Université de Lausanne), sous la direction du Prof. Dario Spini (Institut des Sciences
Sociales et PRN LIVES « Surmonter la vulnérabilité : perspective du parcours de
vie », Université de Lausanne) et de la Prof. Pasqualina Perrig-Chiello (Institut de
Psychologie, Université de Berne et PRN LIVES « Surmonter les vulnérabilités :
perspectives du parcours de vie).

L’enquéte AGEnevaCare a été financée par la Direction Générale de la Santé (DGS)
du Canton de Genéve. Le suivi de I'enquéte a été assuré par M. Walter Zecca de
I'Institution genevoise de maintien a domicile (imad), avec le soutien de Mme
Catherine Zumwald et de Mme Catherine Busnel.

L’équipe de recherche remercie également les équipes de imad, responsables de
services, référents et référentes de I'aide et du soin, collaborateurs et collaboratrices,
qui ont permis la réalisation de cette enquéte, ainsi que les proches aidants et les
personnes aidées ayant participé et répondu aux questionnaires.

Introduction

Les aspects démographiques et sociaux liées a 'accompagnement des personnes
ageées en perte d’autonomie fonctionnelle ont été largement examinés au cours des
dernieres années (EUROFAMCARE consortium, 2006; Haberkern, 2009; Hopflinger
& Hugentobler, 2005). Cependant, et malgré un essor de cette question au niveau
politique (Conselil fédéral, 2014; Naiditch, 2012), peu de travaux francophones sont
disponibles et ceux-ci, quand ils existent (voir par exemple Coudin & Mollard, 2011,
Hazif-Thomas, Tritschler-LeMaitre, & Thomas, 2012; Pennec, 2006), sont
difficilement transposables au contexte suisse.

Depuis une dizaine d’années, plusieurs études ont été menées en Suisse sur
'accompagnement aux personnes en perte d’autonomie fonctionnelle et en situation
de handicap (Hopflinger, Bayer-Oglesby, & Kohler, 2011; Hopflinger & Hugentobler,
2005; Perrig-Chiello & Hopflinger, 2012; Samitca, 2008). Elles ont mis en avant la
complexité de laide apportée au domicile: celle-ci peut étre conjugale,
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intergénérationnelle ou apportée par d’autres personnes que I'entourage familial ;
elle peut étre en outre extrémement variée (aide aux taches ménageres, aide aux
soins du corps, soutien émotionnel, soutien financier, aide logistique ou matérielle,
aide pour la gestion financiere ou administrative, etc.) et peut durer quelques jours
ou quelques semaines ou, le plus souvent, plusieurs années. Les répercussions de
l'aide sur I'état de santé physique des proches aidants sont également bien
documentées, notamment au niveau international (Bialon & Coke, 2012; Chwalisz,
1996; Perrig-Chiello & Hutchison, 2010) : les proches aidants présentent un risque
élevé de ressentir du stress, de la fatigue, de développer des maladies
cardiovasculaires ; ils présentent par ailleurs un risque plus élevée que leurs
contemporains n’apportant pas d’aide a un de leur parent ou ami de décéder
précocement. La plupart de ces travaux se focalisent toutefois sur les personnes
ageées lourdement dépendantes, souffrant notamment de démence, ainsi que sur les
personnes agées vivant en institution (Dunkin & Anderson-Hanley, 1998b; Etters,
Goodall, & Harrison, 2008; Scholte op Reimer, de Haan, Rijnders, Limburg, & van
den Bos, 1998).

Prenant appui sur les résultats d’'une enquéte menée a Geneve en 2014, cet article
vise a fournir un bilan chiffré de la situation des proches, membres de la famille, du
réseau amical ou du voisinage, qui apportent une aide ou des soins régulierement a
des personnes agées bénéficiaires par ailleurs de prestations d’aide et de soins a
domicile par I'lnstitution genevoise de maintien a domicile (imad).

Objectifs

L’article a pour objectif de fournir des indications sur les caractéristiques des proches
aidants de personnes agées vivant a domicile dans le canton de Genéve et recevant
de l'aide ou des soins professionnels. Plus spécifiquement, nous chercherons a
répondre aux questions suivantes :

¢ Quel type d’aide est fourni par les proches aidants ?

e Qui sont les proches aidants de personnes agées vivant a domicile et
recevant une aide professionnelle ?

¢ Quelles sont les répercussions de I'aide pour les proches aidants ? Quels sont
les facteurs associés a des situations de vulnérabilité pour les proches
aidants ?

e Quels sont les besoins des proches aidants ?

Méthodes

L’enquéte AGEnevaCare s’inscrit a la suite de deux précédentes recherches
réalisées en Suisse Allemande (SwissAgeCare) et en Suisse Romande (AgeCare
Suisse Latine) sur mandat de I'Association suisse des services d’aide et de soins a
domicile (ASSAD). Ces enquétes visent a fournir une description de la situation
psychosociale des proches aidants, leurs motivations, les problemes rencontrés et
les ressources a leur disposition, ainsi qu’a mettre en évidence leurs attentes et
besoins d’'accompagnement ou de soutien.
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L’enquéte AGEnevaCare a été realisée en 2014 a la demande de [I'Institution
genevoise de maintien a domicile (imad) et de la Direction générale de la santé
(DGS) du Canton de Genéve. L’échantillon se compose également de professionnels
et de proches aidants. Il a été constitué en deux étapes. Dans un premier temps, sur
la base du type de prestations recues (soin uniguement, aide pratique uniquement,
ou soin et aide) et sur I'adge des clients (moins de 65 ans, 65-79 ans, 80 ans et plus),
un échantillon de 869 personnes a éteé tiré au sort dans le fichier global de clients de
imad qui comptaient plus de 14 000 personnes. Chacun des clients identifiés a recu
un questionnaire pour son éventuel proche aidant; un seul questionnaire était
distribué par client, et on ignorait au préalable s’il possédait ou non au moins un
proche aidant. L’échantillon tiré au sort a été apparié a 452 référents de 'aide ou du
soin. A lissue de la période de terrain, 516 questionnaires (59%) destinés aux
proches aidants ont été collectés, dont 363 non remplis (40% de I'ensemble des
questionnaires envoyés) et 153 valides (17%).

En parallele, 500 questionnaires ont été distribués par des intervenants des services
a domicile a leurs clients ou aux proches aidants de ceux-ci, sur la base du
volontariat. Cette seconde méthode de recrutement a abouti a la collecte de 137
guestionnaires, destinés aux proches aidants, supplémentaires (27% des
guestionnaires envoyeés). Le total de questionnaires valides pour les proches aidants
est donc pour AGEnevaCare de 290, dont 257 questionnaires remplis par des
proches fournissant une aide a un proche agé de plus de 65 ans et 33 émanant de
proches aidant un parent ou un proche plus jeune. L'enquéte menée dans le canton
de Genéve permet ainsi d’estimer qu’environ un cinquiéme des bénéficiaires de
prestations de maintien a domicile n’ont pas ou n’identifient pas de proche aidant.

Les résultats présentés ici portent sur les réponses des proches aidants de
personnes agées de 65 ans et plus (soit 257 personnes). Le terme « proche aidant »
était défini dans la lettre d’'accompagnement des trois enquétes de la méme maniére,
a savoir « un proche parent (conjoint-e, concubin-e, fils/fille ou beau-fils/belle-fille),
un voisin, un ami, une connaissance du client qui l'aide et/ou lui dispense des soins
une a deux fois par semaine. ».

La plupart des instruments qui composent le questionnaire des proches aidants sont
repris d’enquétes existantes ou sont des instruments validés. Le rapport complet!
présente en détail les différentes mesures utilisées et apporte des précisions
méthodologiques.

Résultats
Articulation entre aide professionnelle et aide informelle

Dans une premiére partie du questionnaire, les proches aidants ont été invités a
indiquer qui fournit a la personne aidée un soutien pour différents types de besoins.
lls doivent indiquer s’ils apportent seuls un soutien, si imad intervient seul, si I'aide

1 https://www.ge.ch/document/proches-aidants-etude-agenevacare
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est apportée de facon complémentaire par eux et imad, si d’autres personnes
interviennent ou si, a leur connaissance, personne ne fournit d’aide pour chacun des
besoins identifiés. Le Tableau 1 indique, en gras, les situations les plus fréguentes.
On constate tout d’abord que les proches aidants sont en premiére ligne pour
soutenir leurs proches, seuls ou en collaboration avec les services professionnels.
On constate ensuite une forme de spécialisation des services apportés par la famille
et par les institutions. En effet, I'aide apportée au parent agé par les professionnels
et la famille est différente. Les professionnels de imad s’occupent davantage des
soins de santé et des soins corporels, alors que les proches aidants prennent en
charge les fonctions de soutien émotionnel, relationnel et I'organisation de l'aide et
des soins de leurs proches malades ou présentant des difficultés dans la vie
quotidienne.

Tableau 1 Identité de la personne qui fournit I’aide, en fonction du type de besoin

Type de besoin : Le proche Le proche Imad seul Autre Personne
aidant seul aidant et imad

Santé (médicaments, 5.7 38.9 29.1 16.3 11.0

soins infirmiers)

Hygiene corporelle 9.0 27.9 22.3 8.2 32.6

Mobilité 43.4 9.7 3.1 28.0 15.8

Emotionnel, 35.3 16.5 0.4 33.1 14.7

psychique ou social

Travaux domestiques 24.2 26.1 17.4 27.9 4.5

Gestion financiére 67.0 2.2 0.4 16.0 14.4

Soutien financier 284 0.9 1.3 12.9 56.5

Organisation et 51.5 134 3.8 15.0 16.3

gestion de [l'aide et

des soins

Note. Ce tableau est repris du rapport complet de I'enquéte et les résultats portent sur 'ensemble de
I'échantillon des proches aidants, incluant les proches aidants des personnes agées de moins de 65
ans (n=290).

Portrait des proches aidants

Les proches aidants interrogés dans AGEnevaCare sont principalement des
membres de la famille. Plus de la moitié des proches aidants interrogés (52.6%) sont
ainsi des enfants, 36.6% des conjoint-e-s, 6.0% d’autres membres de la parenté
(sceur ou frere, petite-fille ou petit-fils, niece ou neveu etc). Dans notre enquéte,
4.9% des proches aidants sont enfin des membres de I'entourage, ami-e-s ou voisin-
e-s.

Le Tableau 2 présente les caractéristigues socio-démographiques des personnes
aidées et des proches aidants. Les proches aidants sont majoritairement des
femmes. Quand les proches aidants sont des conjoint-e-s, ils cumulent un certain
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nombre de vulnérabilités: ils sont plus agés que la moyenne (78 ans),
accompagnent leur partenaire qui est lui-méme agé (82 ans en moyenne) et qui
présente un niveau de dépendance plus important. Agés en moyenne de 56 ans,
plus de la moitié des enfants apportant une aide a leur parent agé sont en activité
professionnelle. L’aide est apportée a la mére dans les trois quarts des cas ; I'age
moyen du parent aidé est de 86 ans. Enfin, les conjoint-e-s ou concubin-e-.s
different également significativement des proches aidants enfants quant a lintensité
de l'aide apportée et a sa durée : ils apportent ainsi plus de 50 heures d’aide en
moyenne, soit plus de 8h par jour, et I'aide est apportée depuis plus de 12 ans en
moyenne.

Tableau 2 : Caractéristiques des proches aidants et de leur proche aidé, en fonction du lien
avec la personne aidée

Proche aidant Proche aidant Différence
conjoint-e ou enfant
concubin-e

Caractéristiques du proche aidant
Age moyen 78.6 ans 56.1 ans ok
Femmes (en %) 58.2 60.5 Ns
Sans enfant (en %) 20.9 30.8 Ns
En activité professionnelle (en %) 55 57.7 ok
Situation financiére difficile (en %) 20.5 15.1 Ns
Vit avec la personne aidée (en %) 98.9 19.1 *kk
Caractéristiques de la personne aidée
Age moyen 82.1 ans 85.6 ans ok
Femmes (en %) 41.8 74.8 *kk
Trés dépendant (en %) 40.9 21.9 *
Intensité et durée de I'aide
Nombre d’heures d’aide moyen apporté 51.5 heures 17.6 heures *kk
par le proche aidant par semaine
Nombre d’années d’aide moyen apporté 12.2 ans 5.9 ans *kk

par le proche aidant

Notes. Des tests d'indépendance ont été réalisés pour établir si une association existait entre
chaque caractéristique et la nature du lien avec la personne aidée (test du Chi? pour les
variables dichotomiques ou catégorielles ; test de Student pour les variables continues). Ns=
non significatif ; * : p<0.05 ; ** : p<0.01 ; *** : p<0.001.
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Répercussions de l'aide apportée a un parent ou un proche 4gé

L’'investissement des proches aidants auprés de leur parent agé a des
conséquences sur leur propre santé et sur plusieurs dimensions de leur vie que
'enquéte AGEnevaCare permet d’objectiver et de quantifier. Tout d’abord, les
proches aidants interrogés dans notre enquéte sont nombreux a estimer que l'aide
leur apporte une certaine satisfaction et gratification. Une large majorité d’entre eux,
quel que soit le lien avec la personne aidée, estiment ainsi que la relation avec la
personne aidée est bonne (94.5%), qu’ils se sentent a I'aise dans leur réle d’aidant
(90.8%), qu’ils ont suffisamment de soutien des services sociaux et de santé (81.0%)
et qu’ils ont suffisamment de soutien de leur famille (68.3%). lls motivent la relation
d’aide par 'amour (94.5%), avant la nécessité (70.7%) ou l'obligation (48.1%).

Toutefois, I'aide apportée entraine également des conséquences négatives. Les
principales répercussions de l'aide rapportées par les répondants sontla fatigue
(61.8%), le sentiment d’étre insuffisamment soutenu par les amis et les voisins
(52.3%), le sentiment d’emprisonnement (47.7%), ainsi qu’'un impact sur leur bien-
étre (48.3%).

L’'impact négatif de l'aide sur la satisfaction de vie, le bien-étre et en termes de
fardeau est d’autant plus élevé que le nombre d’heure d’aide apporté par semaine
est important (Figure 1). Cette intensité est elle-méme fortement corrélée avec le
niveau de dépendance de la personne aidée (Chi?(15) = 83.43; p<0.001) et a la
présence de troubles de la mémoire (Chi?(5) = 12.53 ; p<0.05) ou du comportement
(Chi?(10) = 26.95; p<0.01). D’autres facteurs accentuent les impacts négatifs de
I'aide :

e Le type de lien avec la personne aidée. Les conjoints sont proportionnellement
plus nombreux que les enfants a indiquer des répercussions de I'aide sur leur
santé physique (57.7% vs 37.3% ; p<0.01) et leur satisfaction de vie (M=6.4
vs 7.1; p<0.05); les enfants ressentent quant a eux plus fortement les
conséquences de l'aide sur leur famille (26.8% vs 14.5% ; p<0.05).

e Le genre. Les femmes aidantes sont plus nombreuses que les hommes a
subir les effets négatifs de l'aide, qu’il s’agisse du nombre de répercussions
négatives (M= 15.6 vs 11.8 ; p<0.01), de satisfaction de vie (M =7.4 vs 6.5 ;
p<0.01) ou de bien-étre (M=16.5 vs 19.9 ; p<0.01).

e Le lieu de vie. Au-dela de la relation filiale ou parentale, partager le méme
logement que la personne aidée est un facteur de vulnérabilité significatif,
associé a un nombre plus élevé de répercussions négatives (M = 15.1 vs
12.9 ; p<0.05) ou a une satisfaction de vie péjorée (M = 6.4 vs 7.3 ; p<0.01).

e La situation professionnelle. Chez les enfants, étre en activité professionnelle
augmente significativement le nombre de répercussions négatives rapportées
(Moyenne=14.4 vs 10.2 chez les enfants retraités ; p<0.05).

e Un faible réseau social. La présence d’autres membres de I'entourage, familial
ou amical, est un facteur protecteur pour les proches aidants. Dans notre
enquéte, le nombre de personnes de I'entourage pouvant apporter de l'aide
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au proche aidant est ainsi moins €élevé pour les conjoints que pour les enfants
(M=2.7 vs 3.9 ; p<0.001) ; il est par ailleurs corrélé significativement au niveau
de satisfaction de vie, au bien-étre et au nombre de répercussions négatives
de l'aide.

Figure 1 Niveau de bien-étre?, de satisfaction de vie® et répercussions négatives
de Paide’ ressentis par les proches aidants en fonction du nombre d’heures
d’aide apportées par semaine

Satisfaction de vie Bien-étre Répercussions négatives
21.0 21.0
17.8 17.9
17.7 17.0
13.9 13.1 16.2
11.5 14.8
8.6
7.6 7.3 7.5
: 6.6 6.5
5.7

<4h / sem 4-8 h / sem 9-16h / sem 17-24h /sem 25-33h/sem >33h/sem

Besoins des proches aidants

La Figure 2 offre sur la question du répit une vue assez contrastée entre les conjoints
et les enfants d’'une part et entre les hommes et les femmes d’autre part. Ainsi, alors
que les enfants ont visiblement la possibilité d’étre remplacé pour faire une pause,
les conjoints et les autres parents expriment trés majoritairement leur besoin de répit
et, dans le méme temps, constatent leur impossibilité d’étre remplacé auprés de la
personne aidée. La situation est particulierement vraie pour les femmes ; elle est
inversée pour les fils qui mentionnent majoritairement leur possibilité d’étre
remplacés.

Figure 2 Comparaison entre le besoin exprimé de faire une pause et la possibilité
d’étre remplacé pour prendre du répit, en fonction du lien avec la
personne aidée

2 Le bien-étre est évalué a partir du nombre de jours ou les proches aidants ont ressenti, au cours de la derniere
semaine, des sentiments négatifs comme la dépression ou 1’énervement et des sentiments positifs comme
I’équilibre ou la force. En inversant les items négatifs, un index de bien-étre a été construit variant de 0 = « mal-
étre complet » a 42 = « bien-étre complet ».

3 La satisfaction de vie est mesurée au moyen d’une question, les répondants devant se prononcer sur une échelle
allant de 1 = « pas du tout satisfait » & 10 = « entierement satisfait ».

4 Une série de 13 questions étaient posées pour évaluer les répercussions de 1’aide sur différents aspects de la vie
des proches aidants. Les proches aidants devaient se prononcer sur chacune des répercussions et indiquer sur une
échelle allant de 0 = « jamais » & 5 = « toujours » si ’aide apportée impactait ces différents aspects. Les réponses
aux items ont été additionnées formant un score allant de 0 = « aucune répercussion négative de 1’aide » 4 52 =

« répercussion négative toujours ressentie dans tous les domaines considérés ».
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B Besoin de faire une pause B Possibilité d'étre remplacé

Conjoint

L’enquéte AGEnevaCare proposait enfin aux répondants une série de mesures qui
pourraient les aider au quotidien (Figure 3). Parmi ces mesures, les proches aidants
plébiscitent en premier lieu et trés majoritairement de I'information et des conseils sur
les aides disponibles. Une formation spécifique, des possibilités d’allegement ne sont

77.5
64.9
59.2
48.0 |

Conjointe

87.5

51.0

84.5
763 756
69.3
63.7
38.6 |

Fils Fille Autres parents Amis / voisins

citées que par une minorité d’entre eux, et rarement comme mesure prioritaire.

Figure 3 Propositions que les proches aidants estiment utiles en tant que proches

impliqués dans I’aide et les soins

62.3
58.7

Information et
conseils sur
aides
disponibles

79 66

Formation
spécifique

m Conjoint-e / concubin-e

B Enfant
19.0
i 7.6 64 7.4 57 i
Aide pour la Aide pour Possibilités Groupes
planification de I'adaptation du d'allegement d'entraide et
la prise en domicile d'échange

charge future
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Discussion

L’enquéte AGEnevaCare dont certains résultats sont présentés ici comporte
plusieurs limites, liées notamment a la population étudiée. Elle s’intéresse ainsi a des
personnes agées recevant des soins et de l'aide professionnelle et a leurs proches
aidants et n’examine pas les proches qui fournissent, seuls, sans recours a une aide
professionnelle, une aide a leur proche 4gé a domicile ni a celles et ceux qui
accompagnent leur parent en établissement médico-social. Elle concerne par ailleurs
sur des proches aidants fournissant une aide ou des soins de maniere réguliere et
relativement soutenue, ne fournit aucune indication quant a l'aide ponctuelle ou
fournie de facon moins intense par des parents ou des voisins. Enfin, principalement
pour des raisons de faisabilité, seul I'aidant dit principal, celui qui est désigné par la
personne aidée comme le plus présent pour elle, a été interrogé. Or, quelques
travaux (Pennec, 2006 ; Clément et al., 2005) ont permis de montrer que, dans la
majorité des situations, la personne agée malade ou présentant des difficultés dans
les actes de la vie quotidienne peut compter sur le soutien de plusieurs membres de
leur entourage. Ces limites sont a prendre en compte dans linterprétation des
résultats. Elles ne remettent toutefois pas en cause les apports, nombreux, de
'enquéte AGEnevaCare.

Cette enquéte permet tout d’abord de confirmer la présence importante des femmes
et des membres les plus proches de la parenté, conjoints ou enfants, dans
'accompagnement de personnes agées recevant des services professionnels de
maintien a domicile. Comme dans les enquétes précédemment menées en Suisse,
ainsi qu’a I'étranger (Banens, 2013 ; Clément, Gagnon, & Rolland, 2005 ; Pinquart &
Sorensen, 2006), les femmes genevoises sont en premiere ligne dans les soins et
I'aide apportés a des personnes ageées malades, en perte d’autonomie fonctionnelle
ou en situation de handicap. Ces femmes, nous I'avons montré, sont
proportionnellement plus nombreuses a mettre en avant des répercussions de l'aide
apportée dans leur vie, qu’il s’agisse de répercussions sur les relations avec les amis
et avec la famille, en termes de fatigue ou de bien-étre. Leur niveau de satisfaction
de vie et leur niveau de bien-étre sont d’ailleurs plus faibles que ceux des hommes
qui s’occupent d’'un parent ou d’'un ami malade, handicapé ou en présentant des
difficultés dans les actes de la vie quotidienne. Cette différence de genre met en
exergue la plus grande vulnérabilité des femmes en matiére d’aide familiale. Aux
prises avec de multiples roles, familiaux, sociaux, professionnels, et de multiples
obligations, elles sont plus nombreuses en proportion que les hommes dans la
méme situation a exprimer un besoin de répit et cependant moins nombreuses en
proportion a en avoir la possibilité concréete.

Les résultats de I'enquéte AGEnevaCare montrent ensuite des situations d’aide
contrastées en fonction du type de lien entre la personne aidée et le proche aidant.
Nous avons pointé deux situations en particulier qui présentent, chacune, des
spécificités : I'aide conjugale d’'une part et 'aide intergénérationnelle d’autre part.

Dans le cas de l'aide conjugale (Chwalisz, 1996 ; Hookert et al., 2000 ; Tommessen
et al.,, 2002), les proches aidants sont retraités dans la grande majorité des cas.
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L’aide apportée est ancienne (plus de douze ans en moyenne) et le volume d’heures
d’aide apportée est important (plus de 50 heures en moyenne par semaine).
Globalement, les proches aidants conjoints ou partenaires sont plus isolés que les
autres répondants. Ce sont également chez eux que I'on trouve les plus mauvais
scores de bien-étre et de satisfaction de vie, traduisant la présence de nombreux
stresseurs secondaires a 'aide apportée. Dans le cas de l'aide intergénérationnelle,
un enfant, une fille dans six cas sur dix, prend soin de son pere ou de sa meére. Les
proches aidants sont encore pour plus de la moitié d’entre eux en activité
professionnelle et doivent concilier leur propre vie familiale, leurs enfants, leur vie
professionnelle et l'aide apportée a leur parent agé. Selon le rapport du Conseil
fédéral, plus de la moitié de la population suisse, hommes et femmes confondus est
confrontée au probleme de la dépendance fonctionnelle de parents ou de beaux-
parents au cours de la phase intermédiaire de I'existence. Selon 'ESPA (cité par
(Conseil fédéral, 2014), 15 % des personnes interrogées déclarent étre limitées,
voire freinées dans leur activité professionnelle du fait des taches d’assistance
gu’elles assument. On peut estimer que 42 000 d’entre elles (17,5 %) organiseraient
volontiers différemment leur vie professionnelle s’il existait de bonnes solutions de
prise en charge.

Malgré les aspects positifs de l'aide qui apparaissent dans notre enquéte comme
dans d’autres travaux (Cangelosi, 2009), leurs répercussions sur la vie des proches
aidants ne sont pas négligeables. Une comparaison menée avec d’autres enquétes
en population générale montre que la santé percue, la satisfaction de vie, le bien-étre
sont clairement plus faibles parmi les proches aidants. L’'impact de l'aide sur la
perception de sa santé et sur la satisfaction de vie dépend, ainsi que nous I'avons
montré, de différents facteurs (Bialon & Coke, 2012 ; Chwalisz, 1996 ; Van Den
Heuvel et al.,, 2001). Si les caractéristigues sociodémographiques ou socio-
éducatives des proches aidants n’interviennent que faiblement, en revanche la
situation professionnelle et I'absence de ressources sociales sont des facteurs
importants de vulnérabilité. L’autre facteur de vulnérabilité important réside dans
I'intensité de I'aide apportée. Plus le nombre d’heures d’aide déclaré par les proches
aidants est important, et plus les proches aidants sont susceptibles d’évaluer
négativement leur état de santé ou leur satisfaction de vie. Cette situation est plus
fréquemment celle des conjoints ou concubins qui sont également en proportion plus
nombreux a exprimer un besoin de répit et disposent moins fréquemment de
possibilités concretes d’en prendre. La notion d’emprisonnement (ou de captivité —
role captivity) est utilisée dans la littérature pour décrire ces configurations
(Aneshensel, Pearlin, & Schuler, 1993): elle est significativement associée a un
fardeau plus important et a des risques majorés de maladies chroniques, de
dépression et de mortalité.

L’enquéte AGEnevaCare montre toutefois que, y compris dans ces situations
extrémes, les possibilités d’alléegement sont rarement citées comme proposition
pouvant améliorer la situation des proches aidants (van Exel, de Graaf, & Brouwer,
2007, 2008 ; Vecchio, 2008). D’autres travaux ont également relevé que les proches
aidants sont réticents a recourir aux services de répit, quand ils existent, et plus

24



largement a faire appel aux services d'aide aux aidants disponibles. La
méconnaissance de I'offre n’est qu'une des explications possibles, mais ne doit pas
étre négligée ; le besoin d’'informations et de conseils est ainsi la premiére demande
exprimée par les répondants genevois. Toutefois, le non-recours aux services
existants renvoie également a d’autres problématiques liées, en partie, aux
motivations que les proches aidants énoncent pour expliquer l'aide apportée :
sentiment d’obligation morale, nécessité évoquent par opposition la culpabilité a
confier, pendant quelques heures, la responsabilité de I'aide ou des soins a une
tierce personne.

Finalement, ce descriptif des caractéristiques des proches aidants et de leur situation
psychosociale nous offre des indications sur leurs besoins « objectifs » : besoin de
faire une pause, besoin d’étre davantage soutenu par leurs amis et leurs voisins,
besoin de pouvoir concilier de multiples réles professionnels et familiaux, besoin de
pouvoir gérer ses propres fragilités en plus de celles de la personne que 'on aide.
Dans le rapport complet, plusieurs recommandations sont formulées pour améliorer
'accompagnement des proches aidants et leur permettre, tout en fournissant une
aide a un parent ou un proche &gé malade ou présentant une perte d’autonomie
fonctionnelle, d’étre informé de leurs droits et des services d’aide existants, d’étre
reconnus dans leur role et de maintenir une qualité de vie satisfaisante.
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V. Résumé de la présentation « Le programme de soutien aux
proches aidants du Canton de Geneve 2017-2020 »
Véronigue Petoud, Cheffe de secteur du réseau de soins, Département de
I'emploi, des affaires sociales et de la santé
Thierry Monod, Conseiller scientifique, Département de I'emploi, des
affaires sociales et de la santé

Qui sont les proches aidants ?

« Une personne de I'entourage immeédiat d'un individu dépendant d'assistance pour
certaines activités de la vie quotidienne, qui, a titre non-professionnel et informel, lui
assure de facon réguliere des services d'aide, de soins ou de présence, de nature et
d'intensité variées destinés a compenser ses incapacités ou difficultés ou encore
d'assurer sa sécurité, le maintien de son identité et de son lien social. Il peut s'agir de
membres de la famille, voisins ou amis. Cela ne concerne pas les formes organisées
de bénévolat. »

Caractéristiques du proche aidant I —
# 78%
T .. ' ont moins
¢ |l est majoritairement le conjoint ou l'enfant de de 65 ans
la personne aidée 63%
o le font presque
e |l est agé en moyenne de 64 ans. ‘} tous les jours ou
i R , a peu pres ung
¢ |l vit souvent dans le méme ménage (70%). B
. . . < . o,
e |l fournit un soutien depuis 8 ans a raison '} dselc/:tteai},e
de 27h/semaine e A
31%

des proches
aidants ont entre
. 50 et 64 ans
Quelques chiffres

e En 2013, les proches aidants ont réalisé quelque 64 millions d’heures de soins
et d’'accompagnement qui pourraient étre valorisées a hauteur de 3,5 milliards
de francs (ASSASD)

e 330'000 personnes actives aident un proche atteint dans sa santé ou son
autonomie en Suisse aujourd’'hui*

e 55'000 personnes (actives et retraitées), soit environ 12% de la population,
sont des proches aidants a Geneve (estimation)

*Selon I'enquéte suisse sur la population active ESPA 2012, 6 % des personnes interrogées dgées
de 15 a 64 ans soignent et assistent régulierement des proches (personnes malades, handicapées,
connaissances agées de plus de 15 ans). Rapporté a 'ensemble de la population en dge de
travailler, on obtient environ 330 000 personnes.

Selon Enquéte suisse de la santé 2012 (ESS) de I'Office fédéral de la statistique (OFS) les proches
aidants (personne de 15 ans et plus) représentent 4,7% de la population
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Aide informelle, en 2012

Sur une période d'une année. Population de 15 ans
et plus vivant en ménage privé
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Source: OFS — Enquéte suisse sur la santé (ESS) © OFS, Neuchéatel 2014

e L'aide est principalement assumée par les personnes agées de 45 a 74 ans
e 70% des personnes aidées sont des personnes agees de plus de 80 ans

Quelques chiffres

Recours a l'aide informelle et au service d’aide
et de soins a domicile, en 2012
Sur une période d'une année. Population de 15 ans et plus vivant en ménage privé
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Un enjeu de santé publique

% augmentation horizon 2030
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70% des personnes aidées % 65 65 70 70
sont des personnes agées 60 50 50
de plus de 80 ans 0
20 g
6}0% @0?6 o ° \F\O Q© éﬂ\oo ef‘oe o ¢ :
& 9 ¢ & &£ e
& *
&
O
(=)

AVC: Accident vasculaire cérébral
BPCO: broncho-pneumopathie chronique obstructive

Constats :
e Accroissement de I'espérance de vie
¢ Vieillissement démographique
e En 2017, 144'000 personnes vivent actuellement en Suisse avec la maladie

~

d'Alzheimer et leur nombre pourrait passer, en 2040, a environ 300'000
malades dont 15'000 a Genéve.

Un enjeu de santé publique pour le maintien a domicile

Indépendamment des aides professionnelles, sans les proches aidants :
e De nombreuses personnes pourraient difficilement rester chez elles
e Les hospitalisations, institutionnalisations et colts de la santé exploseraient
avec le vieillissement de la population
e Le systeme de santé est saturé
e Lareléve des professionnels de la santé est problématique

Reléve des professionnels de la santé

e L’Observatoire suisse de la santé (Obsan) prévoit que les hépitaux, les
établissements meédico-sociaux et les services d’aide et de soins a domicile
devront engager environ 18'000 professionnels supplémentaires (13 %) d’ici
2020. Pendant cette méme période, a peu pres 60'000 professionnels de la
santé (30 %) atteindront 'dge de la retraite et devront étre remplacés.

e Le nombre de dipldmés des professions de la santé qui sortent chaque
année des filieres de formation couvre a peine le 60% de la releve
nécessaire selon la Conférence suisse des directeurs de la santé, et ce,
jusqu'en 2025. 40% des dipldmés sont recrutés a I'étranger.

31



Politique de soutien aux proches aidants du canton de Genéve

-
Le principe de soutien aux proches aidants est inscrit dans

la nouvelle Constitution (article 173 : « L'Etat soutient I'action
des proches aidants ») p

Obijectif prioritaire du programme de législature 2014-2018
du Conseil d'Etat

Création en 2012 de la Commission consultative pour le
soutien des proches aidants actifs & domicile (CCPA)

Programme de soutien aux proches aidants du canton de
Geneve 2017 -2020

S

Identifier les besoins des proches aidants ?

e Journée des proches aidants (30 octobre) pour les cantons romands de Vaud,
Geneve, Valais, Jura, Fribourg et Neuchatel

e Communes

e Campagnes d'information

e Membres de la CCPA (DGS, institutions, associations, OSAD)

e Plateforme des associations d'ainés de Geneve

e Groupes de parole et d'entraide

e Ligne téléphonique proch'info

e Recherche (étude AGEnevaCare, focus groupes...)

e Revue de la littérature

Les besoins des proches aidants

e Soutien
- Administratif
- Financier
Métier (soins)
- Psychologique
- Juridique
e Répit
e Concilier sa vie de famille et professionnelle (proches en emploi)
e Information et formation
e Reconnaissance dans la prise en charge du proche aidé

Etude AVASAD 2012
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www.ge.ch/dossier/ge-suis-proche-aidant

GE suis proche aidant

Etre proche aidant et obtenir de l'aide
Mini-grille Zarit®

Chacun peut étre amené 2 étre proche aidant d'un parent, d'un enfant, d'un
ami, d'un voisin. Il s'agit d'un engagement souvent lourd et intense. Il est
donc primordial de prendre en compte ses propres besoins et de ne pas

hésiter a recourir aux aides et aux soutiens qui existent dans le canton.

AVECTOI, JEPEUX.....

MERCI

AUX PROCHES AIDANTS.

Ligne proch'info
Information - Orientation
Du lundi au vendredi
9h-12h et 14h-16h

058 317 7000

24 novembre 2017 - Autres communiques

Proch'info : un numéro unique renseigne et
oriente les personnes proches aidantes

Depuis le Ter novembre 2017, les personnes qui
s'occupent, a titre non professionnel et informel,
d'un proche malade ou en perte...

Prochinfo
T-058 317 7000 - E-mail

En savolir plus

Nous suivre

{3 Proches aidants Geneve
n Journée Intercantonale des proches aidants

B)Fluxrss

# proches
we idants

19 octobre 2017 - Communiques de presse
Onze actions pour soutenir les proches aidants

A la veille de la semaine genevoise des proches
aidants, le département de I'emploi, des affaires
sociales et de la santé (DEAS)...

Testez votre épuisement, évaluez vos limites

Faites le test Zarit© !

Vous étes proche aidant ? Vous pouvez évaluer
votre degré d'épuisement en remplissant ce
questionnaire anonyme. Il vous permettra
d'appréhender vos limites et, le cas échéant,
d'envisager de demander du soutien auprés des
institutions ou associations genevoises.
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Mise en ceuvre

En collaboration avec la commission consultative pour le soutien de proches aidants
actifs a domicile et les partenaires du réseau de soins

2017

Un défi prioritaire dans le domaine de la santé pour le Conseil d’Etat

Qui sont les proches aidants?

78%

ont moins
de 65 ans

63%

Les 4 objectifs du programme
de soutien aux proches aidants

] Informer les proches aidants
et former les professionnels

Améliorer les prestations
de soutien

Evaluer et développer les
prestations de répit existantes

Soutenir financiérement
les proches aidants

BN

2020 le font presque
tous les jours ou
a peu pres une

fois par semaine

PROGRAMME DE

SOUTIEN AUX s
PROCHES AIDANTS ‘ e
DU CANTON DE gsetsaseﬁrr:zg par
GENEVE
31%

Resume
Ce programme fait état du sud des réponses dornées par le Consell
Etat aux mwites de la motion 2155 “Proches aiants : des solutions
pratiques” et propose quatre objectit priortases asiorts de onze

des proches

aidants ont entre Proch'info Information - Orientation
50 et 64 ans Du lundi au vendredi 9 h-12 h et 14 h-16 h EIIEMURAAY

G LAPLACE DONNEES: L BEZAGUET. SOURCE: DEAS.

Septembre 2017

Les plans et programmes cantonaux
du programme de Iégislature 2014-2018 du Conseil d'Etat

Programme cantonal
genevois de développement
des soins palliatifs 2012-2014

Plan Alzheimer du canton de
Geneéve 2016-2019

Politique de la santé:
les priorttés du Consell fédéral

P

Objectif D Objectif C

Reépondre aux besoins des proches aidal i Améligrér la communication et la coordination entre les
H partenaires du réseau de soins

Objectif E

/ Améliorer le soutien aux proches aidants de personnes
H avec troubles cognitifs

Programmes & actions

Objectif A
Informer les proches aidants et former les professionnels

Objectif B
Améliorer les prestations de soutien

Proches aidants
Bien-

Objectif C
Evaluer et développer les prestations de répit existantes  :
- ‘ AXE 6
Objectif D e ‘\"; \Qe‘ qualité de vie dans le vieillissement

Soutenir financierement les proches aidehts

o N

Concept cantonal de
promotion de la santé et de
prévention 2030

Programme de soutien aux
proches aidants 2017-2020
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REPUBLIDUE
ET CANTON

YN aidants

Objectif A: Objectif B:

Informer les proches aidants et
former les professionnels

Améliorer les prestations de
soutien)

™

>
§ Action Al Action B1

Deéfinir la forme et le contenu dun ‘starter roupant - : Dresser entaire des groupes d'entraide et des prestations
toutes les prestations de soutien aux proches ants, et : i des Zn uels exigtant‘; uis le faire connaitrg
assurer sa diffusion : S - P .

Action A2
Mettre en place un numéro unique proches aidants

Action A3 F .
Proposer une palette de formations a tous les acteurs du : Action D1

i réseau santé-social et proches aidants

: Définir le contenu d'une information sur les mesures financiéres
: et ladiffuser aux personnes concernées :

Action C1 H Action D2
Créer un dispositif de "reléve pour tous" intégrant un péle 4 objectifs - 11 actions : Evaluer la faisabilité d'une mesure de réduction fiscale
d'accompagnants a domicile
Action D3

Action C2 i
Développer une prestation de "répit famille" pour les familles :
d'enfants gravement malades

Mieux faire connaitre I'allocation pour impotent afin qu'elle soit
ieux utilisée

o Action D4
Action C3 - Concill travail et soins aux proches
Définir et mettre sur pied une prestation d'accueil jour en : - Prestation: mplémentaires
.._situation d'urgence .._- Bonification pdt taches d'assistance
P N

Objectif C:

Objectif D:
Evaluer et développer les

Soutenir financiérement les
prestations de répit existantes proches aidants

Actions en cours

Objectif A: . o Objectif B
Informer les proches aidants et Actions réalisées en 2017 Améliorer les prestations de

former les professionnels soutien)

ion d'une commission d'experts
‘ (2020‘)

Numéro unique (2017)

Référencer et qualifier l'offre en |
i, formation (2020)

les assurés AVS/AI (2019)

Projet pilote “reléve & domicile pour | 4 objectifs - 11 actions ! Interrogation sur une medification de
__tous' : la loi fiscale genevoise (2020) L

Prestation de "répit famille" pour les | i  Etude sur le nombre de personnes
._._enfants gravement malades (2017) L gibles a I'API

Etude sur le besoin de prisg

swger le co0t d'un supplément |

. cantomal Al'APl eta la CA G

19

Objectif C Objectif D
Evaluer et développer les Actions p]anifiées pour 2018 Soutenir financiérement les

prestations de répit existantes proches aidants

Objectif : Evaluer et développer les prestations de répit existantes
e Mettre en place un numéro unique proches aidants

e Proposer une palette de formations a tous les acteurs du réseau santé-social
et proches aidants
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Action : mise en place d'un numéro unique

PROCHE AIDANT-E

un numéro unique

pour répondre a toutes
vos questions -

Quelques chiffres

Mise en service : 1°" novembre 2017

Nombre d'appels : 251 appels pour
un total de 121 jours ouvrables

(g 058 317 7000 %

Ligne proch’ info *
Information - Orientation
Du lundi au vendredi
9h-12h et 14h-16h

proches-aidants.ge.ch

T T —.

b= <~ Bigehes

Action : identifier les formations

La maladie, ses symptémes et ses o Définition de la maladie
traitements »  Diagnostic et traitement

© Le vécu du malade

*  Troubles conséctuitifs a la maladie

La relation d’accompagnement *  Faire prendre conscience de la maladie
*  Adopter une posture bienveillante

¢ Communiquer de fagon adaptée avec la personne
atteinte de trouble cognitif

*  Valoriser le proche aidé et 'accompagner dans sa
recherche de sens

Proche aidant : richesses et limites *  Se positionner comme aidant, par rapport aux
professionnels et a la famille

*  Gérer son temps et son stress
*  Trouver et retrouver le plaisir d’aider « Le deuil

Soins de base pour le proche *  Hygiéne & hygiéne de vie
o Les soins palliatifs
o Réagir face a l'urgence

Mesures de répit et réseaux de *  Quelle mesure de soutien pour quel besoin ?

soutien * Le choix d’'un lieu de vie pour le proche atteint dans
son autonomie

Aspects juridiques et financiers *  Nouveau droit de la protection de I'adulte dont les
directives anticipées et le représentant thérapeutique
(aide a la rédaction)

° Questions financieres (notamment PCI)

o L’autodétermination de la personne atteinte de
Enjeux éthiques trouble cognitif

. La maltraitance
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Objectif : Evaluer et développer les prestations de répit existantes

e Créer un dispositif de « releve pour tous » intégrant un péle d’accompagnants
a domicile
e Etude sur le besoin de prise en charge a domicile

# proches . . i :
L0 p,d t REPIT du proche aidant : situation actuelle
¢ aldants
Structure d'accueil
A pour l'aidé A
! -
. Accompagnement a Foye_r de Jour
Association domicile pour 9 foyers et de jour / nuit
Slheies personnes vivant avec
Cxiove, of la maladie d'Alzheimer !
partenariat
avec Pro imad (Villereuse-Les UATR
Senectute Jumelles)
Geneve EMS Bon-Séjour
Reléve a domicile pour El\IAESMS, Va'iF'e‘é" :
Service de personnes en situation Lg:'v?'é':: ela
reléye de handicap mental EMS Foyer Saint-Paul
Handicap
+AGIS UATM
+ Autisme- ) Cité générations '
Geneve [
Ai famill i
ld(:‘fa L::: arm\; fns ?l\:ec Nouvelle Roseraie Maisons de
ARFEC enfant graveme (Chalet Florimont: | vacances
imad malade fermeture temporaire)
f
% Camps de
L. ap Loisirs
ARFEC Bon de respiration eioneiCanare vacances |
: pour les parents Cerebral Genéve
Croix-Rouge . Anvat
: d'enfants (- de 5 ans) YEIER
genevoise Caritas Handicap
Association Alzheimer
Genéve
n’ 2017 Département de I'emploi et de la santé (DES)

2020

Direction générale de la santé
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Action : étude sur le besoin de prise en

tous

Quelle est la demande et
quels sont les possibles ?

=@Aujourd'hui

)

Avril - mai 2018 \

Organisation
Fiches projets

Planning

Recensement de
I'existant, des

Méthode besoins et

attentes

charge en urgence et de releve pour

+ Les proches aidants sont informés et disposent d'une prise
en charge pour les urgences médico-psycho-sociales,
c'est-a-dire d'une réponse immediate qui donne le temps
d'organiser le plus sereinement possible une prise en
charge de la personne aidée par la structure appropriée.

» Les proches aidants sont informés et disposent d'un
dispositif de « reléve pour tous » intégrant un péle
d'accompagnants & domicile pouvant intervenir 24h/7j

» les journées d'hospitalisation inappropriées diminuent
d'autant

Scénarii de
dispositifs

Validation & décision

Ac0t 2018 ‘

Septembre & décembre 2018 ‘ |

| | Septembre 2019

1% réunion du GT : Mercredi 2 mai 2018

Objectif : Soutenir financiérement les proches aidants

Mieux faire connaitre I'allocation

pour impotent afin qu’elle soit mieux utilisée :

Déterminer le nombre de personnes éligibles a 'allocation pour impotence

(API)

Estimer le colt d’'un supplément cantonal a 'API et a la contribution

d’assistance (CA)

Actions : déterminer le nombre de personnes éligibles a I'allocation pour
impotence (API) et estimer le co(t d'un supplément cantonal a I'APl et a la

contribution d'assistance (CA)

Combien dhabitants éligibles & APl en
bénéficient-ils ¢ Comment promouvoir les APl & des
fins de maintien & domicile 2

Un supplément cantonal a I'API permettra-t-il aux

Mars 2019 Juin 2020 Planning
Analyse des besoins de prise Propositions de modéles ) _
Elaboration méthode en charge en urgence de dispositifs avec élude Implémentation
i X . Définir la région
de travail ’ de faisabilite h .
Etude de pertinence et de concernée ef les Indicateurs et résultats Livrables
N . faisabilité d'un dispositif partenaires pour le pr—
Mandat & envisager d'accueil ou de reléve en projet pilote i /
urgence !

* Les personnes aidées et éligibles bénéficient de I'API grace & une
information accessible et un soutien organisé pour les obtenir

* Les journées d'hospitalisation inappropriées diminuent

* En recevant une allocation directe, les proches aidants bénéficient

l—

:E proches aidants fje preserver leur sante en foiscmf d'une reconnaissance et d'un statut. Avec cet apport financier ils
B appel plus facilement et rapidement & des peuvent plus facilement utiliser des prestations de répit payantes et
E solutions de répit 2 prévenir ainsi I'épuisement et lisolement.
S
¢
Recensement de\ Dispositifs d'octro Implémentation
\ Méthode I'existant, des AP| et modalités Sel‘(’) ks |
besoins et d'allocations o
direct politique
attentes irectes
Validation & décision Validation & décision
Mai 2018 Aout 2018 ‘ ‘ Novembre 2018 ‘ ‘ Mars 2019 ‘ | Septembre 2019 Juin 2020 Planning
" . » Choix politique de
L Oraanisati « Radiographie  des APl Propositions de dispositifs siratégie de santé
rganisation « Elaboration (Dispositif et bénéficiaires) d'octrol AP et publique
. . meéthode de travail » Efude sur les dllocations propositions de modalités Implémentation : ’
« Fiches projets aux proches aidants d'allocation directe avec Indicateurs et résultats Livrables

. * Mandat a envisager
* Planning

= Evaluation des dispositions

fédérales

étuc§én neiere,

_—

Définir la région
concernée et les
partenaires pour le
projet pilote

|l



Le Conseil fédéral souhaite promouvoir avec les cantons

Des offres de décharge correspondant aux
besoins des proches aidants

Une meilleure reconnaissance sociale du travail
fourni par les proches aidants

Des mesures complémentaires permettant de
mieux concilier I'activité professionnelle et la prise
en charge de proches malades

Programme de prornotion
«Offres visant a décharger
les proches aidants»

2017-2020

Mesures complémentaires en cours d'étude au niveau fédéral

Loi sur le travail (LT) : Congé a court terme pour assurer les soins et
'accompagnement d’une personne proche.

Code des obligations (CO) : Maintien du salaire durant la période ou la
personne est absente du travail.

Code des obligations (CO) : Protection contre le licenciement pendant la
durée du congé pour taches d’assistance

Code des obligations (CO) : Congé pour taches d’assistance pour les
parents d’enfants gravement malades ou accidentés, en age d’exercer
une activité. Couverture de la perte de salaire du parent concerné, par
le biais de l'allocation perte de gain dans le droit fédéral o 4e Réforme
des prestations complémentaires (PC) a I'AVS en cours : Proposition :
Allocation de 12'500 francs pour les personnes seules et de 25'000
francs pour les couples (prestations d'accompagnement). Etudier la
question d’'une extension des bonifications pour taches d’assistance du
systéme de 'AVS

Reglement Al: Prise en considération, pour un cercle élargi, des
bonifications pour taches d’assistance, a partir d’'un degré moyen
d’'impotence
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V. Proches aidants et dynamiques familiales
Eric Widmer, Professeur, Université de Genéve, Observatoire des familles
Myriam Girardin et Olga Ganjour, Collaboratrices scientifiques,
Observatoire des familles
Marie-Eve Zufferey, Adjointe scientifique, Observatoire des familles

L’Observatoire des familles de I'Université de Genéve a réalisé une recherche sur les
proches aidants et les dynamiques familiales.

1. Méthodes et données
La recherche s’appuie sur les trois types de données suivantes :

Etude VLV (Vivre/Leben/Vivere)

* Enquéte sur les conditions de vie et de santé des 65+ ans en Suisse, réalisée
en 2011- 2012 (1% vague)

* Questionnaires face-a-face (n=3600)

» 704 personnes agées 65+ vivant a Geneve (a domicile ou en institution)

Entretiens avec des proches aidants

* Entretiens approfondis

» 10 proches aidants, avec liens intergénérationnels (8 enfants, 1 neveux et 1
beau-fils (mari de la fille)

Focus groups avec des professionnels
» Focus groups = 5 a 6 personnes (informateurs) discutant de themes précis
« 2 focus groups réunissant des représentants d'associations de proches
aidants ou professionnels de l'aide formelle

2. Deux types d’aide : Familiale et formelle

Répartition des bénéficiaires des services formels (%)

Services pratiques Services relationnels
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L’utilisation des services formels pratiques, prescrits en cas de maladie ou
d’invalidité, est plus fréquente que l'utilisation des services formels relationnels.
Parmi les services formels pratiques les personnes agées recourent plus aux
employé(e)s de ménage ou aux employé(e)s de maison et physiothérapeutes

Répartition des bénéficiaires des aides familiales

Aide pratique Aide relationnelle
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Les membres de la famille apportent principalement une aide relationnelle aux
personnes agées, en assurant leur présence et compagnie ainsi que les sorties et
les promenades. Environ 40% des personnes agées sont bénéficiaires de ces aides.
La famille apporte aussi de I'aide pratique pour faire les courses, les réparations, le
bricolage, le jardinage.

Profil des bénéficiaires de 'aide formelle

Aide Aide
pratique relationnelle
Santé, a des difficultés a accomplir au moins une AvQ
S i o +++ +++
(activités de la vie quotidienne)
Femme ns +++
85 ans et plus + ++
Veuf (ve) ns +
Niveau de formation universitaire + +
Revenu mensuel brut de 6’000 CHF et plus ns ++
Propriétaire (logement) ns ++

Notes: Régression linéaire, N=520, contrélées par la nationalité, avoir des enfants et vit en couple;
*#En <0.001; **p.<0.01; *p.<0.05
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Profil des bénéficiaires de I'aide familiale

Aide Aide
pratique relationnelle
Santé, a des difficultés a E:rccompﬁr au moins une s ns
AVQ (activites de la vie quotidienne)
Avoir des enfants ++ ns
Femme ++ ns
Veuf (ve) ++ ns
Vit seul(e) ns ++
Nationalite etrangere + ns
85 ans et plus + ns

Notes: Régression linéaire, N=520; contrblées par le statut socio-économique (niveau de formation, revenu mensuel
brut, étre propriétaire); ***p.<0.001; **p.<0.01; *p.<0.05

Les résultats montrent que I'état de santé, le fait d’avoir des enfants, le sexe, le statut
civil, la nationalité et 'age sont des facteurs du recours a I'aide familiale pratique. Les
personnes agées ayant plus d’'un enfant bénéficient plus d’aide familiale pratique que
les personnes agées sans enfants, ainsi que les femmes agées par rapport aux
hommes.

Les personnes agées de nationalité étrangére sont plus aidées en pratique par leur
famille que les Suisses.

Les analyses mettent en exergue que ce sont surtout les personnes qui vivent seules
qui recoivent de I'aide familiale relationnelle ; celles qui vivent avec leur conjoint et/ou
avec leurs enfants ont moins besoin de ce type d’aide.

Rapport entre le soutien formel et I'aide familiale

Aide familiale pratique

Soutien formel pratique ns

Soutien formel relationnel +++

Notes: Régression linéaire, N=528, controlées par les caractéristiques sociodémographiques (sexe,
age, statut civil, formation, revenu, etc.); **#p.<0.001; **p.<0.01; #*p.<0.05

Nous avons testé I'effet d’encouragement mutuel et I'effet de substitution entre I'aide
familiale pratiques et les services formels pratiques ainsi que les services formels
relationnels. Les personnes agées qui recourent au soutien formel en matiere de
sociabilité (assistant social, hopital de jour, bénévoles) bénéficient davantage d’'un
soutien familial pratique. Ces services formels relationnels sont plus utilisés par la
classe moyenne ou supérieure. Leur utilisation présuppose un comportement
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proactif, une capacité a mobiliser le réseau social. Cette capacité relationnelle est
liée aux ressources économiques ou a la situation matérielle des personnes agees.
En revanche, I'accés aux services formels pratiques n’influe pas sur le fait de
bénéficier d’'un soutien familial pratique. Nous pouvons expliquer cet effet par le fait
gue les taches ménageres ne sont pas valorisées et sont pénibles pour la famille. La
famille se consacre plutét aux courses, aux réparations, au bricolage et au jardinage.
Nous pouvons considérer la spécialisation des services apportés par la famille et les
professionnels, ce qui présuppose leur complémentarité.

Dynamiques familiales : tensions percues par les bénéficiaires

Densité Parent aidé: Famille:
des tensions source de tensions | source de tensions
familiales pour la famille pour le parent aidé
Aide familiale pratique + + ns
Aide familiale relationnelle ns ns ns
Aide formelle pratique ns ns ns
Aide formelle relationnelle ns ns i

Notes: Régressions logistiques binomiale (1% colonne) et linéaires (2¢ et 3¢ colonne), N=454; contrdlées par les
variables sociodémographiques, le nombre d'enfants, et la santé);
*#%p.<0.001; *¥p.<0.01; *p.<0.05

Lors de I'enquéte VLV, les personnes agées devaient mentionner les relations de
conflits au sein de leur réseau familial, et préciser qui était dans leur famille a I'origine
des tensions.

On constate d'abord, que plus les membres de la famille apportent de I'aide pratique
aux parents ages, plus il y a des tensions au sein du réseau familial et plus le parent
aidé est a l'origine de ces tensions. Autrement dit, plus les membres de la famille se
mobilisent autour du parent agé pour lui apporter de l'aide pratique, plus les
négociations autour de la répartition de l'aide est source de tensions et de conflits. La
troisieme colonne du tableau montre que les parents agés, qui recoivent de l'aide
formelle relationnelle, comme la visite de bénévoles, pergoivent moins leur famille
comme source de tensions que ceux qui ne recoivent aucune aide de ce type.

En somme, l'aide formelle relationnelle a un effet positif sur les relations familiales,
elle décharge les membres de la famille, en offrant une alternative relationnelle au
parent agé.
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3. Les relations familiales des proches aidants

Apres ce premier volet quantitatif, basé sur les réponses de personnes agées
bénéficiaires de 'aide familiale et formelle, nous nous sommes ensuite intéressés
aux proches aidants a travers la réalisation de 10 entretiens avec des proches
aidants.

Dans cette recherche, nous avons privilégié les relations intergénérationnelles afin
d’observer comment le besoin accru des parents agés a un impact sur les
dynamiques familiales des proches aidants, « enfants », sachant que ces derniers
sont a des étapes de leur parcours de vie ou ils sont, pour la plupart, particulierement
chargés (responsabilités familiales, activités professionnelles ou début de leur
retraite, insertion dans des cercles d'amis ou actifs dans des activités diverses).

Nous voulions savoir comment le r6le de proches aidants chamboulait leur quotidien
et plus précisément leurs relations familiales.

Profil des différents proches aidants et des parents aidés

Proches aidants: Liens de parenté: 8 "enfants", 1 "neveu" et 1 "beau-fils" (mari de la fille)

Sexe: 6 femmes et 4 hommes
Age: de35370ans
Situation conjugale: 7 sont en couple, 3 sont sans conjoint

7 ont des enfants majeurs, 1 a un enfant de 12 ans, et 2 sont

Enfants:
sans enfant

Statut 3 retraités, 3 indépendants, 2 travaillent 2 100% et 2 & mi-
professionnel: temps

Parents aidés: Sexe: 7 femmes et 3 hommes

Age: de 82 ansaplus

Situation conjugale: 8 veuf(ve)s, 1 divorcé et 1 célibataire

Lieu de vie: 10 a domicile

4 ont des probléemes de mohilité, 2 ont des problemes

Santé: . L .
cognitifs et 4 autres, indépendants, souffrent de solitude

Aide formelle 7 bénéficient de I'aide formelle (y compris bénévoles)

Lors de l'analyse des entretiens, nous nous sommes centrés prioritairement sur trois
points :

a. Les caractéristiques de la relation d'aide qui unit le proche aidant au parent agé.
b. Les dynamiques familiales du proche aidant, et plus spécifiquement ses relations
avec son conjoint, ses enfants et sa fratrie.

c. L'évolution du réseau social du proche aidant.
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a. Les caractéristiques de la relation d’aide qui unit le proche aidant au
parent age

Une des caractéristiques de la relation d'aide a trait aux normes de solidarité
intergénérationnelle, qui sous-tendent le lien intergénérationnel depuis I'enfance.
Pour la majorité des proches aidants que nous avons rencontrés, ils se sentent
responsables de leurs parents agés qui vieillissent et s’affaiblissent. lls ressentent
I'obligation, le devoir d’aider leurs parents agés.

Ces normes reposent sur la réciprocité, et elles régulent les interactions familiales
tout au long du parcours de vie. Ainsi, pour de nombreux proches aidants, aider son
parent est un « di » ou une « dette » qu’ils doivent rendre a leurs parents. Redonner
ce qui a été donné est percu comme « juste » chez la plupart des proches aidants
rencontres.

« Je me sens une obligation parce que c’est mon pére. Il a donné, je donne. On a
aussi été éleve dans ce sens-/a, mais il y a quelque chose d’assez juste, je trouve.
Méme si c’est pris sur mon temps. Il a fait pendant des années et la roue tourne.
Maintenant, c’est a nous de le faire dans l'autre sens, mais c’est vraiment fait avec
plaisir, parce qu’il est gratifiant."

Ces normes sont souvent intériorisées par les proches aidants et se manifestent
souvent émotionnellement par un sentiment fort de culpabilité si le proche aidant ne
parvient pas a accomplir ses obligations filiales.

« Il'y a I'envie et la culpabilité si on ne le fait pas. Je ne pourrais pas me dire, il a
choisi, il se débrouille, ¢a je ne pourrais pas"

Ce sentiment de culpabilité a évidemment des répercussions trés concretes dans la
vie quotidienne des proches aidants, comme en témoigne la proche aidante suivante
qui ne part jamais en vacances sans sa mere, de peur de la laisser seule.

« Donc je pense que ¢a me fait plaisir qu’elle soit la [en vacances], et puis je me
sens moins coupable parce que si je partais seule je me dirais : « Ah, maman elle est
a la maison. » Donc je préfere la prendre avec, on va dire ca comme ca !"

Un autre élément qui caractérise la relation d'aide est la forte dépendance du
parent agé au proche aidant. Dans les entretiens, il apparait clairement que cette
dépendance ne se manifeste pas seulement en termes de besoins d'aide pratique,
mais surtout en termes de besoins émotionnels et relationnels. Le parent agé a
clairement besoin d’'une présence, d’un soutien émotionnel pour palier a la solitude,
a la peur de tomber, de dégénérer.

Cette dépendance est telle qu'elle se manifeste de maniére exclusive. En effet, seule
la personne "proche aidante" est a méme de répondre a ses besoins, comme en
témoigne la proche aidante suivante. Sa maman lui téléphone tout le temps alors
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gu'elle a quatre autres enfants qu'elle pourrait aussi contacter, mais elle préfére
appeler sa fille qui est sa principale proche aidante.

« Etil y a aussi un truc, c’est que moi javais la charge toute la semaine et Maman
téléphonait 10 fois par jour méme quand je rentrais a la maison parce que ca allait
pas, ou qu’elle s’ennuyait ou qu’elle n'était pas bien. »

Cette forte dépendance émotionnelle est parfois difficile a gérer pour les proches
aidants qui perdent leur propre liberté. Dans de nombreux entretiens, mettre des
limites pour se préserver n'est pas facile. Les négociations pour poser les limites
peuvent étre tendues, et émotionnellement difficiles, et qui plus est lorsque le
sentiment de culpabilité est fort.

Dans le témoignage suivant, la proche aidante accueille sa maman 4 jours par
semaine chez elle. Sa maman ne supporte pas que sa fille recoive des téléphones,
notamment ceux de sa petite-fille, la fille de la proche aidante. Cette proche aidante
doit sans cesse rappeler a sa mere de ne pas la restreindre dans sa liberté.

« Elle ne supporte pas quand mon téléphone sonne ! Elle est tout le temps en train
de me dire : « ca y est encore un téléphone ! ». Je lui ai dit : « Ecoute maman, c’est
quand méme toi qui m’a dit qu’on devait vivre nos vies. Ca fait maintenant 3 ans que
t'es chez nous, quand on a quelque chose a faire, on a quand méme aussi le droit de
le faire. Ce n’est pas toi qui va nous dire ce qu’on a le droit de faire. En fait il y a
beaucoup de choses avec toi, tu ne peux pas m’interdire de voir ma fille et autres. »

Quant au témoignage suivant, le proche aidant interviewé a de la peine a mettre des
limites a sa mére qui le réclame souvent. Poser des limites semble difficile pour lui et
il devient agressif avec sa mére, tout en éprouvant de la culpabilité.

« Ce qu'il y a c’est que ¢a joue sur mon caractére, parce que, des fois, je I'l[mere]
envoie balader, j’ai de la peine, (..) je suis tellement tendu que c’est mal fait, mais
des fois ¢ga m’arrive de I'envoyer péter et puis bon elle pleure facilement. »

La qualité du lien intergénérationnel pendant I'enfance n’est pas toujours au coeur de
la relation d’aide entre le proche aidant et son parent agé. Le discours des proches
aidants est a cet égard relativement contrasté. Certains mettent en avant la bonne
relation qu’ils avaient, enfant, avec leur parent. D’autres, au contraire, disent qu’ils
n’ont pas été aimeés ni désirés. lls cherchent, adultes - pas forcément consciemment
- a combler ce manque d'affection dont ils ont souffert, auprés de leur parent agé.
C'est notamment le cas des deux proches aidant suivants. La premiére proche
aidante ressent toujours que sa mere préfére ses freres, et méme encore maintenant
alors qu'ils sont peu présents.

« Bon, elle a toujours préféré mes deux freres, ¢a je le sais, je le sens méme encore
maintenant. Il y a des fois on se dispute, je péte un plomb parce que c’est tres dur.
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(...) Elle ne voulait pas de fille. Quelqu'un qui ne veut pas de fille, forcément voila ! Je
ne dis pas qu'elle est méchante mais des fois c'est dur ! »

Quant a cet autre proche aidant, il dit qu’il était le « mouton noir » dans sa famille.
Son épouse, présente lors de I'entretien, explique que son mari n'était pas désire,
arrivant a une mauvaise période, alors que ces deux freres et sceurs, oui.

« Mais jai toujours été le mouton noir. Epouse : Lui, c’est le souffre-douleur. C’est
comme ¢a que je le vois moi ! Moi, j'ai 'impression, parce que quand, lui, il est venu
au monde, son papa il fréquentait une autre femme et, lui, il a été l'accident, alors je
pense qu’elle lui fait payer un peu ¢a. Par contre, la sceur et le frere, ils ont été
acceptées. [Il y avait quand méme une différence dans votre fratrie ?] Oui. »

Ceci dit, et malgré leurs efforts, leurs attentes ne sont pas toujours satisfaites, le
parent agé peinant parfois a se montrer reconnaissant, comme en témoigne la
proche aidante suivante qui a été particulierement blessée lorsque sa mére la traite
d’égoiste, ne reconnaissant pas I'aide de sa fille a sa juste valeur, alors que ses
freres ne sont pas ou peu présents.

« Ah oui parce que l'autre jour elle m’a dit que jétais eégoiste. Alors la ¢a m’a énervée
Je suis partie de la maison. Mais c’est la premiére fois, ca m’avait fait mal. « J'ai
traversé toute la ville pour te dire bonjour et je suis égoiste ? » L’autre jour, juste
quand elle a dit que jétais égoiste, jai dit . « Juste Maman tu peux juste me dire
pourquoi tu dis ¢a ? C’est pour me faire mal ? Et puis elle a commencé a s’énerver,
puis moi je m’en vais, Si je suis venue ici pour avoir mal bah je m’en vais. On s’est
rapprochées ? Non ! »

b. Les dynamiques familiales du proche aidant, et plus spécifiquement ses
relations avec son conjoint, ses enfants et sa fratrie.

Aprés avoir souligné les principales caractéristiques de la relation d'aide que nous
avons identifieées dans les entretiens, nous examinons le deuxiéme point, & savoir
I'impact de la relation d'aide et ses caractéristiques sur les dynamiques familiales des
proches aidants. Lors des entretiens, nous avons questionné les proches aidants sur
le soutien que leur apportent les membres de leur famille proche — conjoint, enfants
et fratrie - mais aussi sur les tensions générées par leur role de proche aidant. Les
effets de la relation d’aide sont ambivalents, ils sont a la fois positifs (soutien) mais
aussi négatifs (tensions), et cela surtout dans le couple et la fratrie.

Soutien au niveau du couple

Dans les entretiens, le conjoint du proche aidant est souvent percu comme une
importante source de soutien, offrant souvent du soutien moral, mais aussi de la
présence, et parfois une aide pratique, comme en témoignent les extraits d'entretiens
suivants. La motivation du conjoint est, parfois, de montrer son attachement au beau-
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parent, mais c'est surtout lié au désir de décharger le proche aidant, qui peine a
accomplir seul 'ensemble de ses taches.

« Il me soutient déja moralement. Si je lui demande de faire quelque chose par
rapport au fait que c’est un homme et qu'il aura plus de forces pour déplacer quelque
chose, il le fera trés volontiers. »

Cependant, la relation d'aide est aussi source de tensions au sein du couple. La
relation d'aide au parent agé prend tellement de place au quotidien que les deux
partenaires ne parviennent plus a préserver leur vie de couple et leur intimité. C'est
particulierement le cas lorsque le parent agé est fortement dépendant du proche
aidant et qu'il est tres demandeur. Cela a évidemment des conséquences sur leur
relation, en créant des tensions mais aussi parfois de la distance entre les
partenaires. C'est le cas de la proche aidante suivante qui accueille sa mere chez
elle 4 jours par semaine. Pour éviter le conflit ouvert, son mari préfére prendre de la
distance en s’absentant ou en enlevant son appareil auditif pour s’isoler. Héberger sa
meére plus de 4 jours par semaine n'est donc pas envisageable si elle souhaite
préserver son intimité conjugale.

« Non, alors déja mon mari, il est souvent absent. Alors il serait plus la du tout. Il se
sentirait plus du tout chez lui quoi ! La il se sent encore chez lui le lundi et le mardi, et
le mercredi ! (...) Il est malentendant alors quand il arrive ici, il enleve ses appareils
et puis j'ai beau causer... il n’écoute plus ! »

Parfois, la forte dépendance du parent &gé peut amener a la rupture. Tel est le cas
de ce proche aidant qui s'est séparé de sa compagne. Vivant avec son pere malade,
il n'a pas pu répondre positivement aux demandes de sa conjointe qui souhaitait
partir en voyage, apres avoir été elle-méme proche aidante de son pere.

« J'avais une compagne encore il y a une année e€t, la, il y a eu quelque chose qui
s’est passé. J’ai trouvé un peu triste parce qu’elle-méme a eu des soucis quelques
années avec son pere, et une fois qu'il est parti, elle a eu moins d’empathie par
rapport a moi, ce que je vis avec mon pere. Ce que j'ai ressenti, c’est un peu : « Bon
alors, qu’est-ce qu’on fait ? ». Ah ¢a m’a un peu blessé ! On était plutot en froid. Le
seul truc que je lui ai dit il y a une année c’est : « Tu ne veux quand méme pas que je
I’étouffe avec un coussin ? » pour qu’on parte visiter, je sais pas, le Nicaragua ou le
Canada. Pis du coup bah moi ¢a m’a un petit peu brassé tout ¢a ! »

Soutien des enfants

La majorité des proches aidants ont des enfants majeurs, a I'exception d'une
personne qui a une fille de 12 ans. Les entretiens révelent que les enfants sont
parfois une source de soutien moral pour les proches aidants, mais au niveau
pratique, ils sont nettement moins présents, moins impliqués que les conjoints. Leur
aide intervient de maniére sporadique et irréguliere, seulement lorsque le proche
aidant doit s'absenter, comme le montre |'extrait suivant.
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« Alors lui [fils] il va m’aider plutét pour surveiller quand moi je suis absent et puis
qu’il y a un souci. Si je dois m’absenter une heure ou deux et qu'il est la, je lui dis :

« Tu veilles au grain. » « Quais, ouais, pas de souci !» Il va aider s'il y a besoin, s’il
tombe, il sera la, il sera attentif. Mais quand il est la, parce qu’il rode (..) Il a un peu le
handball qu’il aime bien, et puis les copains d’abord. (..) C’est normal, c’est I'dge ! »

Donc, I'aide des enfants est plutét bien accueillie par les proches aidants, mais elle
n'est pas percue comme obligatoire. Si elle ne vient pas, elle ne génére ni tensions,
ni conflits entre le proche aidant et ses enfants.

Quant aux conflits entre proches aidants et leurs enfants, les entretiens montrent qu'il
N’y a pas ou peu tensions entre eux, liées a la relation d'aide. La plupart des enfants
sont majeurs et autonomes, ils ont donc moins de besoins en termes de temps et de
présence que des jeunes enfants, sauf dans le cas de la proche aidante qui a une
fille de 12 ans. Comme elle le témoigne, elle n'a plus assez de temps, ni d'énergie a
consacrer a sa fille le soir lorsqu'elle rentre chez elle, ce qui crée de grandes
tensions entre elles.

« Je la [fille] vois pas du matin au soir, elle est obligée de manger des repas au
micro-onde tout préparé (..) et pis surtout au niveau affectif. On ne partage plus
grand chose ensemble et le soir je suis tellement épuisée, j'ai pas de patience donc
je lui gueule dessus beaucoup plus vite (..) Et ¢a fait des conflits, des bagarres, et
elle ne se sent pas assez aimée, pas assez écoutée. Je n’‘ai pas la patience pour
prendre sur moi comme une maman devrait faire. »

La fratrie
En ce qui concerne les relations entre le proche aidant et ses freres et sceurs, elles
sont de nouveau ambivalentes, a la fois positives et négatives.

D'une part, les entretiens montrent que le besoin du parent agé tend a activer les
liens fraternels. lls sont en effet amenés a davantage discuter entre eux pour
organiser l'aide au parent agé. lls doivent communiquer, négocier, se coordonner, et
prendre des décisions ensemble en ce qui concerne leur parent. En sommes, pour
veiller au bien de de leur parent, une certaine solidarité entre les fréres et sceurs se
met en place. Le témoignage suivant est en ce sens assez révélateur. La proche
aidante explique qu'elle s'est rapprochée de sa sceur depuis que leur pere va moins
bien.

« Mais avec ma sceur c’est un peu plus compliqué et je dirais que en fait on se
rapproche, quand mon pére n’est pas bien. C’est-a-dire que tout a coup il y a une
espece de plus grande disponibilité je pense 'une envers l'autre ou bien ou bien ¢a
nivelle un peu le fait qu’on a deux caractéeres tres, trés différents. Mais le but c’est le
bien-étre de nos parents ! »
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Ainsi, lorsque le parent &gé va mal, les freres et soeurs sont amenés a discuter
ensemble de l'aide a apporter a ce dernier. Et ces négociations autour de la
répartition de taches peuvent générer des tensions au sein de la fratrie. C'est
notamment le cas lorsque le proche aidant principal estime que sa fratrie ne
s'engage pas suffisamment auprés du parent age, se déchargeant totalement sur le
proche aidant. Autrement dit, l'inégalité des investissements dans la fratrie - surtout
en termes de temps et d’énergie - est source d'agacement chez les proches aidants
interviewés et donne lieu a des tensions entre les fréres et sceurs, comme le montre
cet extrait d'interview.

« Etj’ai dit : « Maintenant j'en peux plus, ¢a fait une année que je m’en occupe. Vous
allez prendre vos responsabilités... ». X [soeur], elle m’avait dit qu’elle prenait un jour
sur deux pour la stimuler, pour boire, pour les médicaments de 15h, elle ne I'a jamais
fait. «J’ai oublié, j'ai pas fait ci, jai pas fait ¢a. ». Mon frere, il m’a dit que, lui, il devait
s’en occuper donc moi un jour sur deux et mon frere devait s’en occuper le week-
end. Il oublie, j'ai dit: «Mais, t'as pas appelé maman. » Je veux dire elle était
totalement déshydratée. Et puis il m’a dit : « Oui j’ai eu des invités, jai di les amener
a Fribourg. » J’ai dit: «Ecoute et alors ? Tu téléphones ca ne codte rien et tu peux
faire une exception et tabsenter, c’est ta maman ! » Alors j'avais toute cette charge-
la. lls se sont engagés mais ils n’ont jamais rien fait. Donc c’est moi qui devais
encore téléphoner, téléphoner, téléphoner...»

c. L'évolution du réseau social du proche aidant.

La relation d'aide peut aussi avoir un effet négatif en dehors du réseau familial, et
affecter le réseau social du proche aidant. La plupart des proches aidants
interviewés mentionnent qu'ils ont di réduire leurs activités sociales et qu'ils ont
beaucoup moins de temps pour voir leurs amis, comme le montrent ces deux
extraits d'entretiens.

« Forcément le temps que je passe chez mon papa ou pour lui, réduit les autres
contacts, soit avec des amis, soit avec les autres membres de la famille, ma
cousine... Des gens que je voyais plus a une période, mais je ne peux pas tout faire,
alors voila. (..) Souvent, je dis « non, la je ne peux pas parce que je vais chez mon
pere. »

« Qui, alors, en ce moment cela fait depuis 2 ans, je n’ai pas joué avec mon groupe
[de musique], alors que j’ai joué tout le temps hein. (..) Donc mon sentiment est que
J’ai raccourci parfois des temps de loisirs ou supprimer certains trucs pour veiller au
grain parce que je flippais. (..) Mais disons qu’il y a eu un net ralentissement depuis
2-3 ans. »

Et parfois, cette réduction est telle que certains proches aidants tendent a totalement
s'isoler, comme le révele cette proche aidante :
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« Les amis, je n'ai pas le temps. Le week-end, je n’ai pas le courage, plus rien. (..)
Méme au téléphone je suis épuisée, je ne peux plus téléphoner comme avant. »

Comme le montrent ces différents témoignages, le rle de proche aidant a un impact
important non seulement sur les relations familiales du proche aidant mais aussi sur
son insertion sociale.

La relation d'aide qui se met en place entre le proche aidant et le parent &gé a des
effets aussi bien positifs que négatifs. D'une part, le rdle de proche aidant active le
soutien, du conjoint, parfois, des enfants, et de la fratrie. D'autre part, il génére aussi
des tensions et du conflit au sein de la famille. Si les limites ne sont pas posées
clairement et si les taches ne sont pas réparties de maniéere égalitaire au sein de la
fratrie, la relation d'aide au parent agé est source de grandes tensions au sein de la
famille, menace l'intimité conjugale et réduit la vie amicale et sociale.

4. Proches aidants et services formels

Les personnes interviewées expliquent que le maintien a domicile de leur parent est
d’abord motivé par le refus catégorique du parent d’aller en EMS, parce que la
personne en a une image négative et veut garder son indépendance.

« Ce qui a surtout décidé les choses, c’est que mon pére ne voulait pas aller en
EMS, parce qu’on en a parlé quand il a été hospitalisé. »

Par loyauté, I'aidant tient a respecter la volonté de son parent de rester a domicile et
va mettre tout en ceuvre pour cela.

« Si je ne le fais pas, je ne respecte pas le désir de ma maman de rester a la
maison ».

Le colt de 'EMS, particulierement lorsque la personne agée a un peu d’économie,
est également un facteur qui influence le choix du maintien a domicile, moins
onéreux, dans le but de préserver I'héritage. Néanmoins, le placement en EMS n’est
pas absent du discours des proches aidants et reste une perspective a plus long
terme au cas ou I'état de santé du parent se détériorerait. Les réticences sont fortes
du c6té des parents qui parlent paradoxalement d’'indépendance méme lorsqu’ils
sont privés de mobilité. Ils préférent le passage régulier des soins a domicile, courir
le risque de chuter sans pouvoir se relever et mettre ainsi une pression considérable
sur les aidants. D’aprés une proche aidante, sa mére, incapable de sortir de chez
elle, ne se rend pas compte de la charge qu’elle représente dans la vie de safille.
Elle explique cette attitude par une incompréhension de sa mere de la vie actuelle et
par le caractére normal, selon la perspective maternelle, de travailler toute la
journée.

« Je pense qu’elle ne s’en rend plus compte, je crois qu’elle ne s’en est jamais rendu
compte. Sincérement, ¢a fait partie d’elle. Elle sera reconnaissante, elle dira merci,
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mais est-ce que vraiment elle va se rendre compte de l'implication ? Des fois, elle me
dit « ah oui, je te donne du boulot ». Mais ¢a s’arréte la. Je pense que ce n’est pas
ma maman, c’est cette génération-la. Ils ont tellement eu I'habitude de faire
beaucoup plus, de s’impliquer, d’avoir des journées de 14-15h, que pour eux, c’est
normal. La vie qu’on vit actuellement, ils n’en sont pas conscients, ils n’en sont plus
conscients. »

Le rapport aux proches aidants du point de vue des acteurs de terrain

En avril 2018, deux groupes de réflexion regroupant des professionnels ont été
organisés a I'Université de Genéve sur le théme des relations entre proches aidants
et institutions. Ces deux groupes, d’environ 5 personnes, étaient constitués
d’assistants sociaux, d’infirmiers, d’'un médecin et de coordinateurs d’associations
travaillant en lien avec les proches aidants.

Par rapport au recours aux services institutionnels, les acteurs de terrain relévent la
difficulté pour I'aidant de faire appel aux institutions. Ceci intervient apres un véritable
cheminement, une hospitalisation parfois, mais il faut que le proche aidant en ait
accepté l'idée.

« Il ne faut pas brdler les étapes. Une épouse qui a un mari malade et qui veut bien
laisser son mari malade, plus son appartement, il y a tout plein d’étapes a franchir et
il ne faut pas vouloir aller trop vite. »

Les participants aux groupes de réflexion ont relevé que le proche aidant se tourne
finalement vers les institutions lorsqu’il a atteint la limite de I'épuisement, parfois un
peu dans l'urgence. Dans les cas ou 'un des conjoints soutient I'autre, I'arrivée de

I'institution peut étre mal vécue, parce qu’elle peut étre interprétée comme le signe
que I'on n’est plus capable d’aider 'autre.

Les difficultés du proche aidant du point de vue des professionnels

Les acteurs de terrain notent un certain nombre de tensions entre les professionnels
et les familles.

La premiére est la difficulté du proche aidant a trouver sa place lorsque I'institution
arrive au domicile. La premiére visite a domicile est particulierement délicate car elle
peut étre percue comme une intrusion, qui chamboule le quotidien par les horaires et
la présence d’'un tiers qu’elle impose dans le logement. Souvent, le proche aidant
souhaite encore apporter son soutien, mais il peine a définir son role. Le personnel
soignant a un certain nombre de taches a accomplir, des gestes techniques a faire et
se pose la question du dialogue avec le personnel soignant. Ce manque de prise en
compte génére un fort sentiment de non-reconnaissance chez le proche aidant pour
le travail qu’il accomplit au quotidien.

« C’est vrai que la question du tournus (...), c’est vraiment quelque chose qu'ils [les
proches aidants] vivent trés difficilement. Ce qui sort aussi de temps en temps, c’est
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cette non compréhension entre guillemets de leur r6le de proche aidant. Il y a un
manque de reconnaissance de l'institution, qui arrive et dit « moi , je fais ¢a, tac, tac,
tac, je donne des médicaments, tac, tac.» et puis eux n'ont pas une petite place. lls
aimeraient encore jouer un rble, mais l'institution doit faire ¢a, parce qu’elle a été
mandatée pour ¢a et il n’y a pas ce partage, ce dialogue. De toute fagon, elles n'ont
pas le temps, car le temps, c’est de 'argent. »

La question du tournus et du minutage des soins sont également releves par les
professionnels, comme des contraintes qui empéchent d’établir un dialogue avec le
proche aidant.

5. Conclusion

Les personnes agées, toujours a domicile, peuvent bénéficier de deux types d’aide ;
I'aide formelle et I'aide familiale et amicale. Dans la majorité des cas, elles
bénéficient d’'une combinaison des différents types d’aides, qui peuvent s’organiser
de fagcon complémentaire.

En ce qui concerne l'aide familiale, les études présentées aujourd’hui montrent que
le rdle de proche aidant, de par la charge et I'effort qu’il demande, a un impact sur
'ensemble des relations familiales que ce soit au niveau du couple, des enfants, et
des fréres et sceurs. C'est lorsque I'un des membres de la famille devient dépendant,
que les solidarités familiales et I'entraide s'expriment davantage. Celles-ci renforcent
les liens entre les membres de la configuration familiale qui coopérent pour assurer
le soutien nécessaire a la personne dépendante. En paralléle a toutes les
dimensions positives, de solidarité, d'entraide et d'affection exprimées par le proche
aidant, ce role est aussi une source de tensions. Les membres de la famille qui
entourent le proche aidant le soutiennent moralement, mais aussi pratiguement.
C'est particulierement le cas du conjoint et des enfants. La relation d'aide est si
prenante et envahissante qu'elle est source de tensions avec le conjoint et les
enfants, surtout lorsqu'ils sont encore mineurs, car le temps et I'énergie investis dans
l'aide au parent 4gé est en effet pris dans d'autres relations. Au sein de la fratrie,
lorsque I'aide est prodiguée par une personne en particulier, elle génere de
nombreuses tensions et frustrations. Dans ce cas, les sources de tensions tiennent a
la répartition des aides autour du parent agé. Le principal proche aidant reproche aux
membres de sa fratrie leur moindre investissement auprés de leur parent agé, se
déchargeant partiellement ou totalement sur celui ou celle dont le sentiment de
culpabilité est le plus intense ou dont le besoin de reconnaissance est le plus fort. De
leur coté, les autres membres de la fratrie peuvent se sentir tenus a I'écart de la
relation d’aide et étre frustrés de ne pas trouver leur place.

Le glissement du parent vers un statut de dépendance implique une redéfinition des
rapports au sein de I'ensemble de la configuration familiale. Il y a donc une nécessité
pour chacun de repenser son role familial. Ces changements font éclore de
nouveaux conflits, quand ils ne ravivent pas les anciens.
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Le parent, moins mobile, voit souvent son réseau social se rétrécir. L’aidant devient
alors source d’aides multiples, mais aussi le lien principal de I'aidé avec le monde
extérieur a l'intérieur d’'une relation de dépendance. Au fur et a mesure que la
relation d’aide s’intensifie, c’est 'image méme de son parent qui évolue, avec dans
certains cas, la crainte d’'une inversion des roles, I'enfant ayant peur de devenir en
quelque sorte le parent de son parent. Le recours a l'institution permet d’éviter cette
inversion des roles.

» Face a ces diverses tensions, le placement en EMS est-il une solution ?

Si elle I'est pour certains, les aidants rencontrés ne peuvent s’y résoudre car, par
loyauté, ils tiennent a respecter la volonté parentale de rester a la maison. Ne pas se
conformer a ce souhait, impliquerait une forte culpabilité selon les personnes
interviewées. Quelques unes, dont le parent disposait d’'un bien immobilier, essayent
de préserver I'héritage parental. Le choix des soins a domicile moins colteux est
considéré comme un moyen de ne pas vendre une maison ou une résidence
secondaire.

Faire appel aux soins a domicile est également le résultat d’'un processus
décisionnel, qui prend du temps et qu’il ne faut pas brusquer. Les soins formels et
familiaux sont complémentaires, lorsque aidants et institutions collaborent en
trouvant chacun sa place, ce qui nécessite aussi une adaptation.
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VI. Atelier « Répartition des rdles entre les familles et
les institutions »

a. Points forts et conclusion
Animation : Jean Blanchard
Synthese : Claudia Meystre

Intervenant-e-s :

Institution genevoise de maintien a Brigitte Demaurex

domicile

Apaf

Marie-Rose Charvoz

1. Quelles sont les relations entre les proches aidants et les institutions ?

Les intervenants ont souligné I'importance de construire un lien de confiance avec
les proches aidants, afin que ceux-ci puissent exprimer ce qui va et ce qui ne va pas.
En tant gu’institution, il s’agit de trouver sa place auprés du proche aidant, sans le
remplacer, sans le déposséder de son role, et donc de lui laisser une place.

Il est important de mettre en place un travail de partenariat, d’« étre avec », de
partager des objectifs communs. De plus, le proche aidant a besoin d’étre reconnu
dans ce qu’il est et dans ce qu'il fait. Le proche aidant a des connaissances et une
expertise, qui doivent étre reconnues.

2. Comment les institutions soutiennent-elles les proches aidants et comment
votre association les soutient-elle ?

Importance de I'écoute du proche aidant pour comprendre la situation.
Importance d’écouter ses inquiétudes, angoisses et questions, afin que le
proche aidant puisse trouver de nouvelles ressources en lui-méme.
Accompagner les individus dans leur processus de vie actuel.

Respecter le temps nécessaire a ce processus.

Proposer des possibles aux familles, en respectant le potentiel d’auto-
détermination de chacun.

La réponse finale revient a I'individu.

Essayer d’alléger la situation du proche aidant pour éviter 'épuisement.

3. Quelles sont les sources de tension entre les proches aidants et les
institutions ?

Tensions quand on ne reconnait pas l'existence, I'expérience, I'expertise et le
besoin d‘espoir du proche aidant

Tension quand on critique la maniére de faire du proche aidant.

Tension quand on ne respecte pas le rythme du proche aidant.

Tension quand on n’entend pas la loyauté, la promesse faite, pas forcément
formulée aux professionnels, par exemple « je ne te laisserai jamais tomber ».
Souvent, les décisions doivent étre prises rapidement, et les institutions
peuvent étre pressées et se montrer pressantes envers les proches aidants.
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Questions financieres, qui peuvent engendrer des tensions entre les membres
de la famille.

. Quelles difficultés identifiez-vous pour répondre aux besoins des proches
aidants ?

Manque de temps, rencontres minutées

Difficulté a faire des rencontres de réseau ; chacun travaille de son c6té ; les
institutions ne communiquent pas forcément entre elles.

Difficulté a déléguer entre les différents domaines

Confusion/ manque de clarté sur ce que font les autres institutions

Peu de disponibilité de certaines institutions

Codt des prestations

. Qu’est-ce qui pourrait étre modifié ou apporté pour soulager davantage le
proche aidant ?

Encourager une reconnaissance par le canton de la prise en charge faite par
les proches aidants.

o Exemple du canton de Vaud : On a implémenté un outil d’évaluation des
besoins des proches aidants dans les différents CMS (Centres
Médicaux-Sociaux) du canton. Maintenant, il y a un temps dédié a
I'évaluation des situations, qui est pris en charge par le programme
cantonal. Cette prestation n’est pas facturable, et il n’y a pas de
minutage. Ce temps permet d’explorer en profondeur les différentes
situations, de cibler le besoin réel du proche aidant et de proposer
quelque chose d’adapté.

Améliorer la coordination entre les institutions pour une continuité des soins ;
améliorer le travail en réseau.

Réfléchir & une diminution des codts

Dégager du temps a la fois pour le travail avec les proches aidants et les
familles, et pour la collaboration ; nécessité de DONNER du temps aux
familles et aux personnes sur le terrain pour qu’ils puissent faire le lien entre
les différents intervenants et les structures.

Se dégager de la division santé/social et d’'une mercantilisation des
prestations

Quelles sont les volontés de nos politiques et comment faire en sorte qu’elles
soient ajustées aux besoins du terrain ?
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b. Contribution Espace Proches (VD)
Gladys Pfister

Modéle vaudois

» L’Espace Proches

Depuis 2015, il existe une association soutenue par le canton qui est entierement
dédiée aux proches et proches aidants. Il s’agit d’'un centre d’information,
d’orientation et de soutien pour les proches du canton de Vaud, dont les prestations
sont fournies par des professionnelles de la santé et du social.

Les prestations individuelles et de groupes proposées par 'Espace Proches sont
gratuites pour les proches et les proches aidants. Le numéro d’appel est gratuit.
L’association est parallelement une des références cantonales pour la population en
général mais aussi pour les partenaires du réseau de soins, qu’ils soient
professionnels ou bénévoles.

https://www.espaceproches.ch/

» Dans le cadre des centres médicaux-sociaux (CMS) :

Une offre de soutien aux proches aidants est actuellement mise en place dans les
CMS du canton de Vaud pour donner suite a un projet pilote effectué en 2014. Celle-
ci comprend un poste de Personne ressource Proche Aidant (PRPA) qui effectue des
évaluations des besoins de soutien aux proches aidants. Toutes les collaboratrices
et tous les collaborateurs du CMS sont sensibilisés car chacun a un role a jouer en
fonction de son métier. Cette prestation étant subventionnée par I'Etat, elle est
gratuite pour les proches aidants

https://www.vd.ch/themes/soutien-social-et-aides-financieres/proches-
aidants/obtenez-de-laide-et-des-soins-a-domicile/
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VII. Atelier « Besoin de soutien des proches aidants »

a. Points forts et conclusions
Animation : Sophie Buchs

Synthése : Claudine Jeangros

Intervenant-e-s :

La Maison de Tara Anne-Marie Struijk
Service social Carouge Pierre Orelli
Service social Vernier Julietta Fioretta / Veronica Neglia

Cet atelier s’est articulé autour de trois point : a) L’identification des proches aidants ;
b) Les besoins des proches aidants et c) Les normes sociales qui encadrent les
besoins et la situation des proches aidants.

a) ldentification des proches aidants

Les situations des conjoints &gés s’occupant de leur conjoint atteint dans leur santé
ont souvent été évoquées dans cet atelier avec la difficulté d’intervenir dans cet
espace du couple tres intime et trés fermé, alors méme que les professionnels se
rendent compte que la situation peut étre conflictuelle et engendrer de la
maltraitance. A quel moment est-il |égitime que des services formels interviennent et
prennent la main sur des services informels ? On observe en effet une certaine
ambivalence dans les demandes d’aide de la part des proches aidants qui refusent
parfois une intrusion des services formels dans cette relation méme lorsqu’elle
devient tres difficile. Des formes de médiation peuvent ainsi étre nécessaires pour
arriver a pacifier ces situations conflictuelles.

Les proches aidants peuvent aussi étre des enfants, qui s’occupent de leur(s)
parent(s,) cumulant des réles professionnels et de soins a leur(s) propre(s) enfant(s)
et petit(s)-enfant(s). A I'inverse, on trouve aussi des parents qui s’occupent de leur
enfant présentant des problemes particuliers, qui sont aussi une catégorie de
proches aidants importante.

La catégorie des bénévoles a également été évoquée a travers le cas des bénévoles
oeuvrant au sein de la maison de Tara, qui fait de 'accompagnement de fin de vie.
Dans la continuité de leurs taches de bénévolat, ils deviennent parfois des proches
aidants dans leur propre cercle familial en étant alors compétents et armés, se
sentant donc a méme de prendre en charge des situations compliquées.

Deux éléments importants peuvent étre retenus de ces échanges : le premier est
cette idée que nous serons tous des proches aidants. Aujourd’hui, c’est
incontournable, a un moment donné de notre trajectoire familiale, nous serons
amenés a nous occuper de nos proches. On s’est occupés de nos enfants avec des
difficultés plus ou moins grandes, puis on va s’occuper de nos parents. Il est
important de s’y préparer et le bénévolat est percu comme une possibilité de
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s’investir pour d’autres avant d’étre concerné soi-méme et d’acquérir ainsi un certain
nombre de compétences. Un deuxieme élément a retenir est : Quel proche aidé
voudrons-nous étre ? Qu'allons-nous attendre de notre entourage ? Quels sont les
engagements que nous allons essayer de prendre avec eux ? Quelle forme de
contrat moral allons-nous établir avec des mises en garde telles que « Tu ne me
laisseras pas aller a 'EMS » ; « Tu ne me laisseras pas mourir a I'hopital ». Il est
donc évident que les proches aidés peuvent induire de nombreuses contraintes pour
leur entourage. Ces deux éléments sont intéressants a mettre en avant parce que ce
sont des questions difficiles a aborder, car elles concernent la fin de vie, la
dépendance et la vieillesse, tout en étant en méme temps incontournables a un
moment donné dans les relations au sein des familles.

b) Les besoins des proches aidants

Les proches aidants, c’est important de le rappeler, ont des ressources diverses en
fonction de leur parcours de vie, de leur situation sociale et familiale. Les
recompositions familiales peuvent étre des facteurs qui affectent les possibilités
autour de la personne aidée. Ces besoins, cette diversité sont importants a
souligner.

En préliminaire, il a été constaté dans le groupe que généralement les besoins de la
personne aidée sont toujours jugés plus importants que les besoins du proche
aidant. Néanmoins, le proche aidant a aussi des besoins, qu’il manque parfois de
reconnaitre lui-méme étant donné son engagement. Dans ce processus progressif
d’'implication, qui fait que I'on considére que "c’est normal”, que "c’est juste un petit
plus qu’il y a une semaine ou 6 mois", il faut qu’il y ait des signaux d’alarme pour
pouvoir signifier quand le seuil de I'acceptable a été franchi.

Trois points ont été soulignés. D’abord, il y a I'information a l'intention des proches
aidants et la maniére d’accéder a de l'aide qui leur est destinée. Le fait d’accéder a
I'aide implique que les personnes se reconnaissent comme proches aidantes ayant
des besoins. Si elles ne se pensent pas comme proches aidantes, elles ne vont pas
chercher I'information. Internet est un outil utilisé de plus en plus et qui a priori
devrait faciliter 'acces a 'information. Dans le cas des proches aidants, on a plutot
I'impression que c’est 'abondance d’informations qui nuit, car elle engendre la
difficulté de savoir comment on trouve la bonne information et comment on va
trouver les bons interlocuteurs, les bons relais. Deuxiéme point, on a parlé de la
formation des proches aidants. Doit-on spécialiser, former des proches aidants ?
Doit-on en faire des experts de 'aide sur le modele du patient-expert ? Est-ce
légitime ? On constate un mouvement général de division croissante des taches, de
spécialisation dans nos sociétés, mais est-ce qu’on ne court pas le risque de
renforcer une concurrence entre des proches aidants informels et formels ? Jusqu’ou
faut-il donner des ressources et des compétences dans ce domaine ? On a évoqué
des moments clefs dans le parcours de vie ou une sensibilisation pourrait étre faite,
comme lors du passage a la retraite, qui peut permettre d'expliquer aux nouveaux
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retraités qu’ils vont devenir des proches aidés, tout en les rendant conscients du fait
gu'ils seront aussi des proches aidants. Le groupe a estimé également que les
enfants a I'’école devaient étre formés a cette question considérant qu’ils seront
confrontés a la nécessité d’aider leurs parents agés, voire leurs grands-parents ages
a rester a domicile. Le troisieme point a porté sur la coordination. Il y a beaucoup
d’'informations, de ressources disponibles, il y a souvent une palette d'acteurs qui
interviennent autour d’'une personne tels que le médecin, le proche aidant, les soins
a domicile. Qui a les compétences pour coordonner I'ensemble ? Qui a les
informations et comment la rendre accessible a tous ? On a évoqué le dossier
centralisé de santé. Faudrait-il mettre en place des dossiers centralisés auxquels
tous les acteurs auraient acces pour faciliter, pour savoir qui intervient a quel
moment, selon quelles conditions ? Une idée intéressante évoquée est d’avoir des
facilitateurs dans ce travail de réseau, c’est-a-dire des personnes formées qui ne
soient pas les proches aidants, mais des intervenants externes plus neutres et
n’ayant pas d’engagement émotionnel dans la prise en charge. lls pourraient aider
les proches aidants a prendre un peu de distance et a recalibrer leur aide en fonction
de leur épuisement progressif et de I'impact de 'aide sur leur propre santé. Dans le
cadre de cette coordination, certains ont regretté le fait qu'au nom du secret médical,
les médecins ne transmettent pas toutes les informations, ce qui renforce la frontiére
entre les acteurs du social et de la santé et ne facilite pas le travail de mise en
réseau avec des proches aidants.

c) Les normes sociales qui encadrent les besoins et la situation actuelle des
proches aidants.

La premiére norme est celle de 'autonomie si forte aujourd’hui dans nos sociétés et
qui encourage les personnes a rester a domicile. En méme temps, cette norme est
colteuse, puisqu’elle empéche les proches aidants de reconnaitre leurs besoins,
ainsi qu’en partie les proches aidés. Il est nécessaire de prendre de la distance pour
reconnaitre que I'autonomie a tout prix n’est pas une solution adéquate pour les deux
partenaires de cette relation. La norme de I'aide est aussi trés présente. Il y a une
obligation par rapport a nos proches et il est trés difficile de leur refuser de I'aide.
Ces attentes sont collectives comme I'a dit M. Poggia ce matin, I'Etat-providence n’a
plus les moyens de mettre a disposition les ressources nécessaires et les familles
doivent s’impliquer. Elles sont aussi individuelles avec I'existence de la norme de
I'aide familiale qui sous-entend un sentiment de dette, des attentes de réciprocité, de
la culpabilité dont on a parlé dans les relations au sein du couple, mais aussi entre
générations. Que doit-on a ses parents ? Que doit-on Iégitimement leur rendre ?
Une autre dimension qui a été moins explicitement évoquée, mais qui est, selon moi,
sous-jacente a tous ces débats renvoie aux normes liées aux roles de genre,
puisque ce sont les femmes qui sont essentiellement engagées dans ces taches. On
ne le dit pas, on ne le dit pas assez, cela va de soi, c¢a fait partie des implicites. Or,
toutes ces activités informelles et domestiques peu valorisées dans la société, donc
pas rémunérées, sont néanmoins fondamentales au fonctionnement social. Pour les
proches aidants, ces normes de genre se jouent en plus au sein du contexte familial.
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On ajoute ainsi de I'affectif, de 'émotionnel aux contraintes instrumentales,
alimentant la reproduction de ces normes.

Pour terminer, jaimerais relayer la proposition d’un participant, a savoir la nécessité
de développer un débat public sur les responsabilités des proches aidants et sur les
limites de ce qu’il est légitime d’attendre a leur égard. C’est une question
transversale et individuelle a laquelle nous sommes tous confrontés d’'une maniére
ou d’'une autre. Il s’agit d’'une question sociale qui se décline autour de nous, de nos
proches, qui s’épuisent, qui sont surmenés par ces taches. C'est aussi une question
politique renvoyant a la division des taches entre I'Etat et la sphére privée. Le débat
essaie de se faire, il y a des relais, des cafés, des lieux ou la discussion progresse,
cependant elle reste insuffisante et devrait étre porté a une échelle plus large
puisque tout le monde est concerné par cette question.

b. Contribution La Maison de Tara
Anne-Marie Struijk

Sise a Chéne-Bougeries, La Maison de Tara est une fondation laique a but non
lucratif, reconnue d’utilité publique et qui offre une alternative a I'hospitalisation des
personnes en fin de vie qui souhaitent vivre ce moment clé dans une ambiance
chaleureuse et entourées d’attention, ainsi que de tendresse, comme a la maison.
Dans notre monde moderne, il est souvent difficile de garder un proche a domicile
jusqu’aux derniers jours parce que les familles sont éparpillées et les proches-
aidants souvent épuisés.

L’innovation de la Maison de Tara est d’avoir entrepris la création d’'une magnifique
équipe de plus de 100 bénévoles engagés au cceur du projet. Encadrée par des
professionnels, I'équipe polyglotte est spécialement formée pour répondre a
'ensemble des besoins des personnes en fin de vie et également de leurs proches.
Cet accompagnement de tous les instants permet aux résidents et a leurs proches
de retrouver une vie sociale, illustrée par des moments d’échange et de rire autour
de la table du repas ou se mélent sans discrimination résidents, familles, bénévoles
et professionnels de la santé lors d’'un repas ou d’'une féte.

Les bénévoles rameénent aussi dans leur famille et dans la communauté au sens
large tout ce qu’ils ont appris durant leur formation tres compléte ainsi que le fruit
de leurs expériences au contact des résidents et de leur entourage. Cet aspect
dynamique ne sert pas seulement les besoins de la Maison mais représente une part
importante de notre mission dans un monde ou la maladie en phase terminale et la
mort provoquent souvent la peur, le déni ou juste le silence.

Quels sont les besoins des proches-aidants et comment La Maison de Tara les
soutient-elle ?
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1) A un stade avancé de la maladie d’'un proche, les proches-aidants ont surtout
besoin d’écoute et de soutien émotionnel ainsi que d’informations pratiques. lls
ont besoin d’étre déchargés des problémes d’'intendance qui rendent leur vie
épuisante lorsque leur proche est a domicile. Déchargés de toutes ces taches,
les proches ont ainsi le temps de soigner la relation et peuvent profiter des
derniers moments de partage sans trop s’épuiser.

Les membres de la famille et les proches sont accueillis a La Maison de Tara
jour et nuit, pour une courte visite comme pour un séjour de plusieurs jours ou
méme semaines. Toutes les chambres des résidents disposent d’un lit
d’appoint destiné aux proches. Les proches-aidants sont nourris et logés s'ils
désirent demeurer aupres du membre de leur famille en fin de vie. lls savent
cependant que s'ils ont besoin de temps pour eux et qu’ils doivent s’absenter
pour vaquer a leurs propres affaires, leur proche sera soigné et soutenu dans
les meilleures conditions. L’équipe de La Maison de Tara soutient et écoute les
proches tout au long du processus de fin de vie et dans le processus du deuil.

2) Dans un autre registre, nos bénévoles sont formeés et, de par leurs expériences
sur le terrain, développent des compétences qui leur seront bien utiles
lorsqu’ils seront amenés eux-mémes a accompagner un proche comme nous le
serons tous un jour. Cette formation représente une base de confiance pour
nos bénévoles en ce qui concerne leur capacité d’accompagnement. On peut
donc affirmer que nous formons et ainsi soutenons les proches-aidants du
futur !

Nous pensons que I'Etat devrait soutenir financieérement les initiatives privées telles
gue La Maison de Tara pour permettre leur multiplication au service de la
communauté comme c’est le cas aux Pays-Bas. (+ de 200 maisons aux Pays-Bas)

Quelques témoignages de proches-aidants et de bénévoles

Un mari et deux filles d’une résidente

Chers tous qui faites de la Maison de Tara un havre de paix,

Nous voudrions vous remercier de tout cceur, des soins, du temps, de l'attention et
de I'écoute que vous avez donnés a notre épouse et maman.

Nous avons été tres touchés de trouver dans votre maison autant de réconfort. Vous
avez su apporter aussi bien a elle qu’a nous, le soulagement et le soutien dont nous
avions besoin. Vous avez su nous accueillir dans cette belle et grande famille que
Vous avez créée et ainsi exaucer son souhait et le nétre de vivre ses derniers jours
« a la maison ».

Nous souhaitons donc vous témoigner toute notre gratitude pour nous avoir guidés
dans ce triste chemin, si bref mais si intense ! Ces moments resteront graves dans
nos mémoires et ceci grace a vous tous, votre investissement, votre humanité, votre
bienveillance. Vous tous, par vos gestes et vos mots, nous avez accompagnes et
continuerez a le faire dans notre deuil.

Nous vous en remercierons jamais assez !
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Une bénévole

Confrontée dans un laps de temps rapproché a la maladie puis au déceés de trois membres
proches de ma famille, j’ai pu constater a quel point la formation et I'expérience acquises a la
maison de Tara ont été précieuses pour traverser cette situation dans les meilleures
conditions possibles. Chacune des personnes que j'ai accompagnée a souhaité pouvoir
rester a la maison jusqu’au bout. Grace aux connaissances acquises a la Maison de Tara,
j’ai eu la confiance nécessaire pour répondre positivement a leur demande. Je peux dire
maintenant, avec un peu de recul, qu'avoir pu accompagner mes proches dans le délicat et
poignant processus de la fin de vie a été une expérience d’une grande profondeur ; cette
expérience m’a permis de comprendre, au-dela de la tristesse de la séparation, que la mort
fait partie intégrante de la vie et qu’elle en est 'accomplissement. Toute ma gratitude va a la
Maison de Tara sans laquelle je n’aurais pas eu le courage ni les compétences d'offrir a mes
proches une fin de vie a la maison, entourés de I'affection de leur famille et de leurs amis.

c. Contribution Service social Carouge
Pierre Orelli

Quels sont les besoins de soutien des proches aidants ?

Les conférences de ce matin ayant déja amené des éléments de réponses a cette
question, je vais me limiter a relever un aspect qui n’a pas été mentionné jusqu’ici.

Ce que je constate trés régulierement dans le groupe de parole, c’est le fait que les
proches aidants ont besoin de soutien pour se positionner dans cette relation
d’aide tres particuliere. Elle est particuliere, car il s'agit d'une relation « habitée » par
I'ensemble du vécu partagé durant des années entre l'aidant et l'aidé. Elle I'est aussi
en raison des attentes de I'entourage et de la société, notamment de I'aidé et des
professionnels, a I'égard du réle que devrait jouer le proche aidant. Que ces attentes
soient explicitées ou simplement percues par ce dernier. Cela passe notamment par
de I'’écoute bienveillante, du soutien émotionnel et par la socialisation, ou la

« déprivatisation », de leur situation.

J’aimerais relever que de trés nombreux proches aidants échappent durant des
années aux regards des soignants. En effet, ce n’est généralement que lorsque
I'aidant nécessite des soins pour lui-méme, qu’il va étre identifié par les acteurs du
réseau de soin. Et bien souvent, il est déja bien tard...

Comment votre institution soutient-elle les proches aidants ?

La Service des affaires sociales de la Ville de Carouge cherche avant tout a offrir aux
proches aidants des occasions de rencontres, avec I'idée qu’il est nécessaire de
socialiser ces expériences de vie qui sont trop souvent vécues comme faisant partie
de la sphere privée et intime du couple ou de la famille.

Je pense a I'espace Entr'Aidants, un espace d’écoute, de parole et de liens qui
propose des rencontres mensuelles lors desquelles les proches aidants sont invités
a partager, dans un espace protégeé, les situations vécues dans le cadre de leur
accompagnement et les solutions trouvées pour surmonter les difficultés. En
participant a ces rencontres, les proches aidants ont la possibilité de prendre du
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temps pour eux, de partager les moments éprouvants auxquels ils sont confrontés,
de nommer les émotions vécues, de mobiliser leurs ressources et de se soutenir
mutuellement.

Je pense aussi aux conférences que nous proposons ponctuellement et qui
demandent moins d’engagement de la part des participants que le groupe de parole.

Enfin, le Service des affaires sociales propose aussi un soutien psychosocial
individualisé et un accompagnement pour effectuer différentes démarches
administratives.

Quelles difficultés identifiez-vous pour répondre a leurs besoins ?

L’absence de débat public quant a la limite de la responsabilité des proches dans la
prise en charge d’'une personne dépendante me parait étre la principale difficulté.
Des questions telles que ; qui est responsable d’offrir aide et soins aux personnes
dépendantes ?, jusqu’a quel point notre société peut-elle attendre des proches qu’ils
assument I'essentiel de cette prise en charge ?, ou encore, que faire quand les
impacts négatifs de cette aide se font sentir sur I'aidant, au niveau de sa santé, de sa
vie familiale ou professionnelle, de sa situation financiére actuelle ou future... ?,
mériteraient, a mon avis, d’étre débattue publiquement. Je suis convaincu que si ces
guestions étaient discutées largement et que notre société avait le courage
d’entendre ce que les proches aidants ont a nous dire a ce sujet, de nouvelles
réponses émergeraient.

Qu'est-ce qui pourrait étre modifié ou apporté pour mieux répondre
aux besoins du proche aidant ?

Il faut poser cette question aux proches aidants eux-mémes et, pour cela, en faire de
véritables partenaires, des interlocuteurs organisés et reconnus par I'Etat, les
institutions et les associations.

Est-ce que des mesures (étatiques) devraient étre prises pour soutenir et aider
les proches aidants ?

J'aimerais mentionner une piste qui me semble particulierement intéressante. Il s’agit
de la création de postes de médiateurs ou de facilitateurs. Ces derniers auraient pour
tache, en coordination étroite avec le proche aidant et la personne aidée lorsque cela
est réalisable, de mobiliser le plus largement possible les membres qui composent le
réseau familial et amical du duo « aidant - aidé » afin de mieux répartir la charge.

Cela permettrait a chaque personne de s’investir selon son lien avec le proche qui a
besoin d’aide, ses disponibilités et ses compétences, tout en sachant qu’elle n’est
pas la seule a s’engager.
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VIII. Atelier « Connaissance du réseau existant et acces »

a. Points forts et conclusions
Animation : Ida Koppen
Synthése : Dominique Froidevaux

Intervenant.es :

Alzheimer Geneve Christine Apothéloz
Croix-Rouge Geneve Sophie Ortiz Schibli
Le Relais Georges Saloukvadzeé
Pro Senectute Martine Rouge

Identification des principaux besoins des proches aidants

Les participant.e.s a cet atelier ont identifié les besoins de soutien communs aux
proches aidants ainsi :

Une écoute attentive et non jugeante d'abord qui permet I'établissement d’'un
lien de confiance tout au long de la relation, ce qui suppose aussi une
compréhension de la charge émotionnelle liée au role de proche aidant et une
volonté de valoriser les compétences du proche aidant a tous les niveaux.

Un besoin de connaissance, qui se situe a plusieurs niveaux. Il y a d’abord le
besoin de comprendre ce qui arrive, de digérer les informations de tiers, plus
particulierement du milieu médical. On a besoin parfois que quelgu'un prenne
le relais du milieu médical pour expliquer la situation avec d’autres mots. On
constate un temps de latence entre le moment ou une prescription est donnée
et ou la personne I'a intégrée, nécessitant un accompagnement pendant cette
période. Ensuite, il y a le besoin d'une connaissance du réseau d'aide dans
son ensemble pour orienter vers les bons soutiens, qui ne sont pas standards
comme  toutes les  situations sont  extrémement  différentes.
L'accompagnement doit se faire sur mesure en favorisant la compréhension
de ce qui se passe, qui évolue souvent dans la souffrance, la pathologie, la
maladie ou le vieillissement, puisqu'on a différents types de situations qui
peuvent mobiliser les proches aidants.

'y a des besoins en termes de relais pour des répits momentanés ou
durables. Dans tous les cas, se pose la question de l'aide financiére et du co(t
des différentes formes d'aide, qui peuvent étre apportées. On voit que plus on
va vers un accompagnement durable a domicile, qui éviterait une
hospitalisation ou un placement en EMS, plus les colts sont éleves et
certaines formes de soutien ne sont accessibles qu'a des trés hauts revenus.
Certaines associations apportent des soutiens 24h/24h, qui coltent a hauteur
de CHF 20'000.- par mois, ce qui engendre une inégalité par rapport a l'accés
a certains soutiens. Des aides peuvent étre apportées notamment pour les
personnes &agées, qui viennent de fonds de la Confédération que Pro
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Senectute peut mobiliser au service de lI'ensemble du réseau. Ca veut dire un
certain déshabillage de sa situation financiere puisque ces aides ne sont pas
accordées sans faire la preuve gu'on en a besoin. Elles ont été évoquées
dans les différentes étapes de la réflexion.

e Le besoin d'une formation spécifique pour ces proches aidants a été
mentionné. On voit que les formations se multiplient, elles sont exigeantes et
peuvent durer jusqu’a 15 séances, mais il est nécessaire qu’elles soient
spécifiques selon les pathologies, parce qu’il n'y a pas de gestes, ni
d’attitudes standards. Ceux qui sont au plus proche, les proches aidants dans
la proche famille le savent bien, surtout lorsqu’il y a des pathologies durables
a prendre en charge

Au-dela de lidentification des besoins, apparaissait de maniére transversale
comme exigence l'adoption d’une approche systémique. Quand il y a un souci
dans la famille, 'accompagnement nécessité par les proches est souvent plus fort
gue la norme et on doit alors approcher de maniéere systémique ce qui se passe
dans la famille. Toute la dynamique familiale est bouleversée et les proches
aidants y sont directement confrontés. lls doivent prendre conscience de cette
dynamique familiale et parfois aussi dépasser ce qu’ils feraient naturellement en
apprenant a faire autrement. C’'est notamment le cas d’enfants confrontés a des
pathologies spécifiques, que le parent serait peut-étre tenté de bousculer un peu,
de solliciter, mais on voit qu’en connaissant mieux certaines pathologies, on
apprend a reconnaitre quels sont le soin et le soutien appropriés de la part du
proche aidant. Le proche aidant doit trés souvent réviser ce qu'il croit savoir et a
chaque stade d’évolution étre capable encore d’adaptation.

Comment mieux répondre aux besoins des proches aidants

Les participant.e.s a I'atelier ont essayé de faire une cartographie des soutiens et
surtout de ce qui manque car des cartographies existent a travers les plateformes
des ainés, de la commission consultative des proches aidants, de la Clé et la Ville de
Geneve donne aussi des informations sur les différents partenariats, a travers la
Ligne des proches aidants au 058.317.70.00. Le principal manque identifié est
surtout du répit dans 'urgence. Il existe des services comme Spitex, avec des aides
ou unités pour les urgences médicales (UAPM). Il manque encore la possibilité
d’avoir quelqu’un qui vient a domicile sans prévenir, sans devoir étre déja inscrit sur
la longue liste d’attente pour ces prestations. L’exemple de I'opération baluchon au
Canada a été cité, qui envoie des personnes a domicile avec leur baluchon dans les
situations d’urgence. On a des assistantes de vie a domicile aujourd’hui en Suisse,
mais qui coltent cher.

Les manques se situent beaucoup au niveau financier et de la cohérence de

'ensemble du dispositif. Parfois il y a des associations qui se créent, parce que
lorsque I'on vit quelque chose de douloureux, on a besoin pour se soigner soi-méme
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de créer quelque chose de nouveau, ce qui peut étre préjudiciable a la cohérence et
a la lisibilité du dispositif.

L’information est-elle suffisante, sinon comment I’améliorer ?

L’information circule souvent de bouche a oreille, relayée par les professionnels du
réseau associatif, par les médecins et pharmaciens aussi, la ligne téléphonique
proches infos, les sites et flyers des associations, les réseaux sociaux. Les
participant.e.s a I'atelier trouveraient intéressant d’avoir des moyens de rendre visible
de maniére trés synthétique I'ensemble de cette offre a travers les journaux gratuits,
mais c’est une opération souvent payante et colteuse. Pour avoir une vision
d’ensemble, il faudrait pouvoir mobiliser ces journaux gratuits.

Chacun.e. souligne le besoin d’un site commun simple, lisible et facile d’accés ou la
cohérence serait recherchée.

b. Contribution d’Alzheimer Genéve
Christine Apothéloz, infirmiére spécialisée

Alzheimer Geneve accompagne, aide et informe la population au sujet de la maladie
d’Alzheimer, ainsi que des maladies apparentées avec I'objectif suivant :

Vivre le mieux possible avec une maladie de la mémoire engendrant des troubles
cognitifs. Pour cela, une phase d’identification du probléme de mémoire est
nécessaire et va permettre d’observer et d’identifier ce qui fonctionne encore bien et
ce qui ne va moins bien. Aprés cette phase d’identification, Alzheimer Geneve
s’attache a promouvoir la vision de ce qui fonctionne encore bien, parfois méme tres
bien, parfois un peu moins bien.

Alzheimer Geneve réalise cet objectif au travers des prestations d’information et de
soutien offertes a la population :

* Information et Conseils (gratuit)

*  Groupes d’entraide (gratuite)

+  Conférences annuelles (gratuit)

* Vacances Alzheimer (accompagnement gratuit & séjour payant)

*  Accompagnement aux proches (26.-/h)
Programme soutenu par un contrat de prestations avec I'Etat de Genéeve

* Relais Dumas, Foyer de jour (54.-/] + 5.-/trajet)

. Participation a la réponse téléphonique du numéro unique pour les proches
aidants — 058 317 7000
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Les principaux besoins de soutien

Selon une étude réalisée auprés des proches aidants par Alzheimer Suisse, les
principaux besoins de soutien recenseés sont les suivants, par ordre d'importance :

1. Recevoir de I'aide pour organiser le quotidien. « Comment faire si je ne peux pas
laisser on proche malade seul a la maison ?» « Qu’est-ce qui est le mieux
pour mon proche malade ? »

2. Avoir des possibilités de répit sous diverses formes. « Je ne suis plus sortie un
soir depuis des mois, vire des années » « Je n’ai plus de vie a moi ».

3. Trouver de I'écoute au travers de personnes qui comprennent la problématique
et qui aide le proche aidant a mieux comprendre ce qui se passe avec ce type
de maladies.

4. Avoir de I'aide pour organiser I'aide et le soutien prévu.

5. Trouver des aides financiéres comme l'allocation pour impotents et des fonds
prives.

6. Accompagnement du couple ou de la famille sur le long terme

7. Informer au sujet du réseau socio-sanitaire et juridique (mandat pour cause
d’inaptitude).

Comment I'information au sujet de I'aide et du soutien aux proches aidants est-elle
diffusée ?

L’information est transmise par plusieurs canaux au niveau de Alzheimer Geneve et

du réseau socio-sanitaire genevois

* Info Conseils

*  Groupes d’entraide

. Conférences, publications, manifestations publiques (journée cantonale et
romande des proches aidants le 21 septembre, Race for Gift, entre autres)

+ Journées portes ouvertes (EMS, Associations, entre autres)

+ Site Internet, réseaux sociaux

. Portail du réseau de soins (site de I'Etat, géré par la direction générale de la
santé)

*  Flyers (distribution des flyers des partenaires du réseau de soins)

* No unique des proches aidants « proch’info » 058 317 7000

Suffisance de 'information oui ou non ?

L’information semble suffisante et diffusée a large échelle au niveau du Canton
lorsque le proche aidant est demandeur et effectue une démarche pour contacter soit
une association, soit le no unique.

Cependant il se passe parfois longtemps pour qu’une personne réalise qu’elle est
proche aidante et beaucoup de fatigue plus tard, ose et décide de faire une demande
d’aide et de soutien.

Le no unique est utile. Une information diverse et variée répétée est nécessaire afin
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d’aider les personnes a réaliser qu’elles sont des proches aidantes et qu’elles
comprennent qu’elles peuvent bénéficier d’écoute et de soutien.

L’accueil, la réception de toutes demandes est un exercice difficile qui nécessite des
compétences d’écoute et d’empathie.

Le ton de la voix de la personne qui répond encourage ou décourage le demandeur.

Améliorations possibles
Un effort publicitaire serait utile, comme les vidéos dans les transports publiques.
Envisager le regroupement de plusieurs associations pour des diffusions a grande

échelle. (« tout ménage » ciblés selon I'age)
Poursuivre I'information auprées de tous les professionnels de la santé et du social.
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IX. Atelier « Statut du proche aidant »

a. Points forts et conclusions
Animation : Monika Ducret
Synthése : Benoit Reverdin

Intervenant-e-s :

- Doctoresse Diane Bikye (Cheffe de clinique au CAPPA : Consultation ambulatoire
de psychiatrie et de psychothérapie de la personne agée)

- Flavia Cattaneo Perone (Présidente de I'ARFEC : Association romande des familles
d’enfants atteints d’'un cancer)

- Nicole Renaud Zurbriggen (responsable de I'antenne des ainés a la Croix-Rouge)

- Guislaine Lejeune (infirmiére et animatrice d’'un café pour proche aidant a Cité
Seniors)

- Véronique Petoud et Thierry Monod (Cheffe et responsable de projet au Réseau de
soin genevois)

Quatre questions ont guidé les présentations des intervenants et les discussions de
cet atelier :

e Comment définissez-vous le proche aidant ?

e Quelles sont les mesures étatiques qui aident aujourd’hui les proches aidants
a Geneve ?

e Quelles mesures pourraient étre prises pour les soutenir davantage ?

e FEtes-vous favorable a la définition du statut du proche aidant ?

Ces quatre questions vont étre reprises pour structurer la synthése de cet atelier :
Comment définissez-vous le proche aidant ?

Plusieurs définitions du proche aidant ont été proposées dans cet atelier. La
définition la plus synthétique peut toutefois étre donnée comme suit : personne
venant en aide a un proche en perte d'autonomie fonctionnelle indépendamment du
type de pathologie et quel que soit I'dge de la personne aidée. Le proche aidant peut
étre un membre de la famille, un ami, un collegue, un ex-collégue ou un voisin de la
personne aidée.

La question du choix de l'aide apportée a été débattue. Alors que souvent dans les
situations d'aide a la personne agée, l'aidant le fait par choix. Dans d'autres
situations, comme par exemple l'aide apportée par un parent a un enfant atteint de
cancer, l'aidant n'a pas le choix.

Quelles sont les mesures étatiques qui aident aujourd’hui les proches aidants
a Geneve ?

Alors que le statut du proche aidant n'est pas reconnu dans la loi au niveau fédéral,
le canton de Genéve a fait ceuvre de pionnier en instituant a l'article 174.3 de sa
nouvelle constitution que "L'Etat soutient l'action des proches aidants". Dans ce
contexte, I'Etat a délégué au Réseau de soin genevois le soutien et le
développement de projets associatifs innovants qui font sens en faveur des proches
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aidants. Ce soutien se fait sous forme de projets pilotes qui peuvent ou pas se
pérenniser en fonction de leur utilité, notamment le carnet de bons de transports
gratuits, I'accueil temporaire de la personne malade pour permettre un répit au
proche aidant, la releve a domicile en cas de chute, les groupes de soutien sous
forme de café des proches aidants.

Des informations sur les offres pour proche aidant sont accessibles sur le site du
Réseau de soin genevois.

Quelles mesures pourraient étre prises pour les soutenir davantage ?

Plusieurs mesures ont été suggérées pour améliorer le soutien aux proches aidants.
Apporter un soutien aux proches aidants leur permettant d'identifier et prévenir les
risques de burn-out lorsque l'aide apportée devient progressivement de plus en plus
importante. Il existe des cours pour proche aidant a la Croix-Rouge genevoise qui
entre autres les sensibilisent & ses risques.

Développer encore plus des mesures déja existantes, visant a soulager les proches
aidants en leur permettant de prendre du répit par des remplacements sur une demi-
journée ou une journée, ou de proposer un séjour en institution de la personne
malade.

Un exemple a été donné qui montre qu'une loi donnant droit & une aide financiere
serait importante dans certains cas. Lorsqu'un parent est contraint d'arréter de
travailler pour s'occuper par exemple d'un enfant malade durant une longue période,
il ne peut pas bénéficier du chébmage car il n'est pas employable. En cas de
nécessité financiére, la seule aide possible est I'assistance publique, qui est octroyée
sous forme de dette et dont il est difficile d'en sortir en retrouvant un emploi.

Un travail serait également important a faire aupres des employeurs afin qu'ils
reconnaissent mieux le statut du proche aidant pour permettre un aménagement des
horaires de travail.

Etes-vous favorable a la définition du statut du proche aidant ?

Tous les intervenants sont favorables a la définition du proche aidant. Plusieurs
intervenants ont insisté sur les aspects positifs du développement de la
reconnaissance du statut de proche aidant.

Cela permet par exemple, lorsque le patient l'autorise a ce qu'il soit recu dans les
consultations médicales, de mieux coordonner lI'accompagnement de la personne
malade. L'implication dans les soins des proches aidants est trés fréquente en
psychiatrie de la personne agée.

Par ailleurs, la perception de ce role par le proche aidant lui-méme et par celle de
son entourage permet une meilleure reconnaissance du travail fourni et une plus
grande légitimité a demander d'étre soutenu dans ce role.
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LISTE DES PARTICIPANTS

Apotheloz Christine Alzeimer Genéve
Berthod-Hutin Nicole Service social Plan-les-Ouates
Bikye Thérése HUG

Blanchard Jean Avenir Familles

Buchs Sophie Pro Juventute

Cattaneo Flavia ARFEC

Charvoz Marie-Rose APAF
Demaurex-Boschung |Brigitte IMAD

Dougoud Anne-Maude Service social Onex
Droz Katia Ville de Bernex

Ducret Monika Couple et famille
Dutschler-Tichelli Marianne Foyer de jour Caroubier
Ficot Nathalie Spitex

Fioretta Julietta Service social de vernier
Froidevaux Dominique CARITAS

Ganjour Olga UNIGE

Girardin Myriam UNIGE

Graf Hans Peter Plateforme des ass. d'Ainés de Genéve
Jeangros Claudine UNIGE

Koppen Ida OPCCF

Lafargue Monique Couple et Famille
Lejeune Guislaine Cité Seniors

Lemiere Stefania Amivie Genéeve
Mariéthoz Catherine Espace Proches
Mechkat Cyrus

Meylan Lydia institution de Lavigny
Meystre Claudia Lives

Neglia Veronica Service social de vernier
Orelli Pierre Service social de Carouge
Petoud Véronique DGAS

Pfister Gladys Espace Proches

Picard Nicole Service social de Genthod
Renaud Zubringgen |Nicole Croix-Rouge

Repond Anne-Laure FEGEMS

Reverdin Benoit OPCCF

Reverdin Sylvie Avenir familles

Roduit Sabina UNIGE

Rouge Martine Pro Senectute

Salaiin Cécilia Lives

Salone Béatrice Spitex

Sandoz Olivier La FER

Sir Muriel Service social Inter entreprises
Slaloukvadzé Georges Le Relais

Struijk Anne-Marie La maison de Tara
Tetamentti Manuel HUG

Tholomier Aude CARITAS

Tissot-Mayor Christine Couple et Famille
Widmer Eric UNIGE

Zufferey Marie-Eve Avenir Familles

Muller Lydia ENTRELACS

Ortiz Schibli Sophie Croix-Rouge Genéve
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ANNEXES — PRESENTATIONS POWERPOINT
Annexe 1

Portrait de proches aidants de personnes agées a domicile dans

le Canton de Geneve : résultats de I’étude AGEneve Care.
Stéphanie Pin, Cheffe d’unité CHUYV, Institut universitaire
de médecine sociale et préventive
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Contexte — Les proches aidants

Selon I'Association Suisse des proches aidants :

« Un proche aidant est une personne qui soutient un proche atteint dans
sa santé, son autonomie. |l assure a titre non-professionnel un soutien {de
prés ou de loin, régulier ou irrégulier) pour 'nider dans ses difficultés et
assurer sa sécurité. Il peut s'agir d'un membre de la famille, d’un voisin ou
d’unami. »

Dans le cadre de I'étude présentée ici :

« Un proche aidant est un proche parent (conjoint.e, concubin.e, enfant),
un voisin, un ami, une connaissance de la personne recevant des

- , - P P o . 7
prestations d‘aide ou de soins a domicile, qui Vaide et/ou lui dispense des
soins une & deux fois par semaine au moins. »

* Selon 'Enquéte Suisse sur la santé 2012, 16 % des personnes agées
de plus de 65 ans (entre 220 000 et 260 000 personnes) déclarent
qu’elles ont da solliciter une aide informelle au cours des 12 derniers
mois.

* Selon I'Enquéte suisse sur la. population active de 2012, 6% des
personnes interrogées dgées de 15'a 64 ans (330 000 personnes)
viennent régulierement en aide a des proches (personnes malades,
handicapées, membres dgés de la famille etc.).

* Les services d'aide et de soins a domicile sont souvent utilisés en
complément d’une aide informelle (Hopflinger, Bayer-Oglesby &
Zumbrunn, 2011).

Questions

* Quel type d’aide est fourni par les proches aidants ?

* Qui sont les proches aidants de personnes- agées vivant a
domicile et recevant une aide professionnelle ?

* Quelles sont les répercussions de l'aide pour les proches
aidants ? Quels sont les facteurs de vulnérabilité ?

* Quels sont les besoins des proches aidants ?
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Méthode

H A
Trois enquétes
BRLLLILELE ‘ AL T 2945 & DONICRE
SwissAgeCare-2010 AgeCare-Suisselatine
Plegends Angehdrige von ahzren Marachen in der Deutichachweiz Pr i an chorga de pfepios S pords proches safgrants
- TN
I m a bt
ADOMITILE
AGEnevaCare
Frude sur les proches aidants et les
professionnels de Flnstitution genevoise de
maintien a domicile
s

AGEneva-CARE

* 2 methodes utilisées
* Echantillon de clients de imad tirés au sort (n=869) et
questionnaires remis ﬁar les reférents aux clients pour
transmission a leur proche aidant
-> 153 questionnaires remplis
*En complément, 500 questionnaires. transmis par les
professionnels de imad a des proches aidants volontaires
-> 137 questionnaires remplis

* Répondants : 290 proches aidants dont 257 proches de
personnes de plus de 65 ans

*~ 20% des bénéficiaires de prestations de maintien a
domicile 2 Genéve n’identifient pas de proche aidant.
Résultats
Résultats — L'aide fournie par les proches
aidants
aidant seul aidant et
imad
Santé v v
Hygiéne corporelle v v v
Mobilité ¥
Emotionnel, v v
psv:illique ou
Travaux 4 v v
domestiques
Gestion financiére v
Soutien financier v
Organisation et v
. gestion de Faide et
des soins
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Résultats — Les proches aidants sont...

Résultats — Quand les proches
aidants sont des conjoint.e.s

f\ge moyen 82.1ans concubin.e

Femmes 41.8% Age Moyl 78:53ns

Trés dépendant 4 : Femmes 58.2%
N’a pas d’enfant 20.9%
En activité professionnelle 5.5%
Situation financiére difficile 20.5%
Vit avec la personne aidée 98.9%

82



Résultats — Quand les proches
aidants sont des conjoint.e.s

et e concubin.e
78.6 ans

Femmes 41.8% A‘e s

Femmes 58.2%
Trés dépendant 40.9%

W ﬂl 20.9%
~En activité pr professionnelle 5.5%
Situation financiére difficile 20.5%
Vit avec la personne aidée 98.9%

Résultats — Quand les proches
aidants sont des enfants

3@; moyen 85.6 ans Age moyen 56.1 ans
Femmes = 74.8% ?“Q\W‘Z@ bfﬂﬂ 60.5%
Trés dépendant — m" Ms denfant 30.8%
En activité 57.7%
professionnelle
Situation financiére 15.1%
difficile
Vit avec la personne aidée 19.1%

Résultats — Quand les proches
aidants sont des enfants

Age moyen 85.6 ans 56.1ans

Femmes 74.8% Femmes 60.5%

Ttz czmmbn a 219% . Na wm‘t 30.8%
mle p#essmnnelle 57.7%

Situation financiére difficile 15.1%

Vit avec la personne aidée 19.1%

83



Résultats — Les répercussions de l'aide (1/3)

Les conséquences positives :
= Bonne relation avec la personne aidée (94:5%)
* Aisance dans le réle d’aidant (90.8%)

* Soutien suffisant des services sociaux et de santé (81.0%)
* Soutien suffisant de la famille (68.3%)

Les conséquences négatives :
* Fatigue (61.8%)
= Soutien insuffisant des amis ou voisins (52.3%)

* Conséquences négatives sur bien-étre (48.3%)
* Sentiment d’emprisonnement (47.7%)

wdgmSatisfaction de vie  =@mBien-Btre  =l=Répercussions négatives

<4h/sem  4-Bh/sem 9-16h/sem 17-24h/sem 25-33h/sem >33h/sem
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Résultats — les facteurs de vulnérabilit

= Etre une femme

* Type de lien avec la personne aidée : conjoint vs enfant
* Vivre avec la personne aidée

* Niveau de dépendance de la personne aidee important
« Intensité de l'aide (nombre d’heures) importante

* Présence de stresseurs secondaires :
* Activité professionnelle
* Sjtuation financiére
* Réseau social

Résultats — besoin et possibilité de répit
........... M Besoin de faire une pause M Possibilité d'étre remplacé [
Conjoint Conjointe Fils Fille Autres parents Amis / voisins
Résultats — Besoins exprimés par les proches
aidants
623 M Conjoint-e / concubin-e
587 mEnfant
I | 79 65 79 76 64 74 57 8.5
Hmx HEE =N m H
Informationet  Formation Aide pour la Aide pour Possibilités Groupes
consells sur spécifique  planification de I'adap du d'alléy d" de et
aides la prise en domicile d'échange
disponibles charge future
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Discussion

En synthése
* Des expériences diverses

-> Spécificités de I'aide intergénérationnelle
* Importance des sources de stress percu

*Un enjeu majeur : la préservation des liens

* Les besoins des proches aidants
* Besoin d’information
* Besoin de reconnaissance et de coordination
* Besoin de suppléance et de répit

* Deux groupes d'aidants proches apparaissent plus
vulnérables :
* Les filles, notamment quand elles travaillent ;

* Les conjoints, quel que soit leur sexe, quand la personne aidée est
fortement dépendante.

« Les besoins des professionnels de I'aide et du soin a domicile

* Besoin de formation initiale et continue

* Besoin d’outils de repérage ou d'évaluation des situations de
vulnérabilités au sein des familles

* Besoin d’échanges au sein des services
* Besoin d'échanges entre professionnels et proches aidants
* Besoin de coordination des services et des prestations
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Résultats — Quand les proches
aidants sont d’autres parents

(sceur / frére / niéce / neveu...)

moyen 56 ans
Femmes 71% fe
Femmes 76%
Trés dépendant 32% % t
— | % ﬂ 52%
2 B activits professionnelle 41%
Situation financiére difficile 9%
Vit avec la personne aidée 47%

Résultats — Quand les proches
aidants sont des voisins ou amis

Age moyen 85ans 69 ans
Femmes 62% Femmes . 82%
Trés dépendant - 8% - ‘mMmT_ a3%
mﬁé ::‘r:fasiunnelle 27%
Situation financiére difficile 5%
Vit avec la personne aidée 19%

*Incapacité pour les activités de |a vie quoidienne
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Annexe 2
Le programme de soutien aux proches aidants
du Canton de Geneve 2017- 2010

PROGRAMME DE
SOUTIEN AUX

PROCHES AIDANTS

DU CANTON DE GENEVE

2017
2020

RESUME

Ce programme fait état du suivi des réponses données
par le Conseil d'Etat aux invites de la motion 2155
"Proches aidants : des solutions pratiques" et propose
guatre objectifs prioritaires assortis de onze actions a
développer dans les quatre ans a venir.

Commission consultative pour
le soutien des proches aidants
actifs a domicile

Afin d’'alléger le texte, les formes masculines et féminines employées dans le présent
document désignent aussi bien les femmes que les hommes.
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Les éléments contenus dans le présent programme sont uniquement basés sur les
données entérinées par les membres de la Commission consultative pour le soutien
des proches aidants actifs & domicile (ci-aprés : la Commission).

Pour mémoire, la définition du proche aidant, telle qu'adoptée par la Commission, est
la suivante :

« Une personne de I'entourage immédiat d'un individu dépendant d'assistance
pour certaines activités de la vie quotidienne, qui, a titre non-professionnel et
informel, lui assure de facon réguliere des services d'aide, de soins ou de
présence, de nature et dintensité variées, destinés a compenser ses
incapacités ou difficultés ou encore d'assurer sa sécurité, le maintien de son

identité et de son lien social.

Il peut s'agir de membres de la famille, de voisins ou d’amis. Cela ne concerne
pas les formes organisées de bénévolat. »

1. AVANT-PROPOS

En Suisse, des milliers de personnes (enfants, conjoints, parents ou amis) apportent
une aide significative a leur proche lorsqu’il est agé ou malade. lls soutiennent leur
proche sur le plan émotionnel et psychique, ils s’occupent de lui sur le plan social et
financier, ils organisent de l'aide, se chargent des transports, assurent un soutien
administratif et des tdches ménagéres. lls fournissent aussi des soins proprement dits.
Rien que parmi les salariés, quelques 330'000 personnes assument régulierement des
activités soignantes et d’accompagnement social. A cela s’ajoutent les nombreux
retraités qui s’occupent de leur conjoint devenu vulnérable. Environ 700'000 personnes
de tous ages bénéficient de cette aide.

Selon I'Enquéte suisse sur la santé (ESS) de 2012, 22% des genevois agés de quinze
ans ou plus aident régulierement — sans étre payés pour cela — une ou des personnes
qui ont des problémes de santé, ce qui représente environ 88'000 personnes. Parmi
les proches aidants genevois, un peu plus des trois quarts (78%) ont moins de 65 ans
et 63% le font presque tous les jours ou a peu prés une fois par semaine. Cette aide
est assumée principalement par les femmes (61%) et par les personnes agées de 50 a
64 ans (31%).

A Geneve, la politique de soutien aux proches aidants est une politique jugée
prioritaire. Depuis 2012, I'engagement, l'expertise et la connaissance du terrain des
membres de la Commission ont permis de mettre en place le cadre général de cette
politique de soutien. Le principe de soutien aux proches aidants est inscrit dans la
nouvelle Constitution (article 173 : « L'Etat soutient I'action des proches aidants ») et
figure parmi les objectifs prioritaires du programme de Iégislature 20142018 du Consell
d'Etat®.

5 http://www.ge.ch/conseil etat/2013-2018/communiques/doc/20140611-programme-legislature.pdf
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Le rapport intermédiaire livré par cette Commission en octobre 2012 a contribué a
recenser I'ensemble des prestations disponibles sur le canton de Genéve pour soutenir
les proches aidants et a identifier les mesures prioritaires a développer®.

Suite a ce rapport, la Commission a été invitée par le Grand Conseil, dans la motion
2155 « Proches aidants : des solutions pratiques », adoptée en juin 2013, a développer
un outil pour évaluer de maniére plus précise et spécifique les besoins des proches
aidants a Geneve’'.

L'étude AGEnevaCare menée entre juin et novembre 2014 par l'Institution genevoise
de maintien a domicile (imad), en collaboration avec I'Université de Lausanne, a permis
de définir plus clairement les profils des proches aidants sur le canton de Geneve.
Celle-ci a aussi mis en évidence un certain nombre de besoins sur lesquels nous
allons pouvoir agir. Grace a la contribution de ces proches, grace aussi aux retours des
collaborateurs de l'imad, I'Etat dispose aujourd’hui de données plus précises et trés
utiles®.

Ces données nous aident a concevoir et développer des mesures de soutien mieux
ciblées et plus adaptées — des mesures qui bénéficieront aux proches aidants bien sir
mais aussi a leur parent ou proche aidé, de méme qu'aux professionnels de soins qui
travaillent avec eux.

Trois besoins majeurs du proche aidant ont été mis en évidence (cf. flyer étude
AGEnevaCare, cf. annexe 1, pages 48 et 49) :

1. Besoin de plus d'information et d'un meilleur accés aux informations
disponibles

Afin d'améliorer le flux d'information autour du dispositif de soutien existant, le
département de I'emploi, des affaires sociales et de la santé (DEAS), avec l'appui de la
Commission, a créé un portail d'information (www.ge.ch/reseau-de-soins) qui liste les
prestations disponibles dans le canton de Genéve pour les personnes agées atteintes
dans leur santé ou en perte d'autonomie.

Plusieurs rubrigues sont consacrées a leurs proches. Il est prévu d'enrichir
périodiquement le contenu de ce site, dont les renseignements fournis sont mis a jour
en continu. Ce portail « réseau de soins » a aussi pour vocation d'offrir aux personnes
en perte d'autonomie et a leurs proches aidants un fil conducteur afin gqu'ils puissent
mieux se projeter dans un parcours de vie cohérent et envisager la prise en charge
dans la continuite.

Pour les personnes n‘ayant pas d'acces a Internet et donc au portail « réseau de soins
», le DEAS va également produire des dépliants avec un visuel simple, destinés a une
trés large diffusion et pouvant comporter des rubriques telles que les immeubles avec
encadrement pour personnes agées (IEPA), les structures de répit (foyer de jour, Unité
d'accueil temporaire de répit (UATR), Unité d'accueil temporaire médicalisée (UATM),

6 http://ge.ch/sante/planification-reseau-de-soins/reseau-de-soins/proches-aidants/planification-reseau-de-
soins-commissionconsultative

7 http://ge.ch/grandconseil/data/loisvotee/MV02155.pdf

8 « Etude sur les proches aidants et les professionnels de I'imad dans le canton de Genéve - AGEneva Care » - Stéphanie Pin,

Prof. Dario Spini et Prof. Pasqualina Perrig-Chiello - Juillet 2015 - http://ge.ch/sante/planification-reseau-de-soins/reseau-
desoins/proches-aidants/enquete-imad-unil
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etc.), l'aide et les soins a domicile, les établissements médico-sociaux (EMS), l'aide
financiére, les groupes d'entraide.

2. Besoin d'une meilleure reconnaissance du statut de proche aidant et d'une
meilleure coordination entre leur rble et celui des professionnels engagés dans
l'aide et les soins a domicile

Le développement de la plateforme (http://www.MonDossierMedical.ch) a favorisé la
coordination entre tous les intervenants grace au partage du dossier informatisé du
patient. Cette plateforme pourra évoluer pour servir d'interface afin de faciliter
également la coordination entre les proches aidants et les professionnels engagés
dans l'aide et les soins a domicile.

Depuis 2013, la journée intercantonale ainsi que I'exposition « Proches aidants tous les
jours... », relayée par différentes communes, contribuent a la reconnaissance du statut
du proche aidant.

En 2017, le DEAS, en partenariat avec les villes de Vernier, Meyrin et Genéve,
prolonge cette journée intercantonale sur six jours au centre commercial de Balexert a
Vernier (du 30 octobre au 4 novembre), afin d'informer un large public, citoyen et
professionnel, et surtout de toucher de nouveaux proches aidants.

3. Besoin de plus de prestations de répit

Il ressort de I'étude AGEnevaCare que les prestations de soutien et de répit existent
mais que les proches aidants n'y font pas appel systématiquement. Les prestations de
répit doivent étre plus finement adaptées. Plusieurs améliorations ont été déja
entreprises :

a) depuis juin 2015, l'ouverture de lits UATR en EMS a débuté afin d'augmenter
l'offre en termes de capacité, mais aussi en termes de couverture géographique, et
de donner aux personnes concernées la possibilité d'un premier contact avec I'EMS;

b) depuis 2016, un sixieme jour d'ouverture se met progressivement en place dans
les foyers existants pour répondre aux besoins identifiés. De plus, deux foyers
supplémentaires pourront voir le jour a I'horizon 2020;

c) des projets de construction d'IEPA sont en cours de développement : plusieurs
logements supplémentaires sont prévus a I'horizon 2022;

d) a Cité Générations, une UATM de dix lits accueille des personnes qui ne sont
pas stabilisées au plan médical et qui ne peuvent pas rentrer a domicile dans
I'immédiat, tout en ne nécessitant pas une hospitalisation. Cette UATM figure sur la
liste LAMal des hbpitaux et son activité est cofinancée par I'Etat et les assureurs
selon la clé de répartition appliquée a tous les hopitaux listés ; courant 2018, deux
nouveaux lits seront en exploitation et dix nouveaux lits sont planifiés sur la rive
gauche;

le DEAS, avec I'appui de la Commission, a développé d'autres mesures de répit ciblant des
groupes de proches aidants spécifiques. Il s'agit notamment de la mise en place d'une
prestation de « répit aux familles avec enfants gravement malades », assurée par I'imad, du
financement de développement des prestations de reléve pour les proches aidants de
personnes confrontées a la problématique d'Alzheimer, du financement d'une étude sur les
besoins des proches aidants des clients d'imad, d'un inventaire des groupes de soutien aux
proches aidants actifs dans le canton de Genéve.
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La motion 2155 « Proches aidants : des solutions pratiques »

Le Grand Conseil a pris acte du rapport du Conseil d'Etat lors de sa séance du 14
novembre 2014 (http://ge.ch/grandconseil/data/texte/M02155A.pdf).

Quatre invites ont été faites au Conseil d'Etat :

1. prolonger le mandat de la Commission;

2. développer un outil d’évaluation des besoins des proches aidants a Genéve, afin
de répondre a des besoins réels et pas seulement aux besoins percus par les
professionnels;

3. définir et initier un plan d’action afin de mettre en oeuvre les cing actions
prioritaires identifiées dans le rapport intermédiaire d’octobre 2012;

4. proposer un dispositif permettant aux parents d’enfants gravement malades de
réduire leur temps de travail, provisoirement, afin d’étre en mesure d’accompagner leur
enfant durant le processus thérapeutique, sans voir leur revenu diminuer de maniére
trop importante (par exemple, en intégrant une disposition spécifique au sein de la loi
sur les prestations complémentaires familiales).

Les réponses du Conseil d'Etat ont été les suivantes :

1. il tire un bilan positif de l'activité de la Commission, dont les membres sont trés
engageés, et répond favorablement au souhait des députés de prolonger le mandat de
cette Commission, qui a prouvé son utilité;

2. le DEAS a chargé l'imad de déterminer les besoins spécifiques des proches
aidants agissant pour ses propres clients, ceci afin de répondre a la préoccupation du
Conseil d'Etat qui souhaite s'assurer que les besoins des proches aidants sont
couverts.

Pour mener a bien cette enquéte, I'imad a mandaté I'Université de Lausanne,
représentée par le P6le de recherche nationale LIVES. Le rapport « AGEnevaCare »
a été remis en juillet 2015 et cible les proches aidants. Ce rapport présente,
notamment, les profils des proches aidants, leur situation professionnelle, les aides
financiéres dont ils bénéficient, leur réseau social, ainsi que leurs besoins, qui sont
essentiellement des informations et des conseils sur les aides disponibles, du répit et
de la reconnaissance. Sur la base des résultats de ce rapport, le canton pourra
proposer aux proches aidants un dispositif de prestations en réponse a leurs besoins.

La Commission examinera dans quelle mesure la méthodologie utilisée par I'imad
pourra étre adaptée aux situations non couvertes par l'enquéte, afin d'appréhender
les besoins de I'ensemble des proches aidants, notamment dans les situations dans
lesquelles I'imad n'intervient pas mais ou des proches aidants sont actifs et ont des
besoins;

3. les cing groupes de travail existants, issus de la Commission, ont repris leur
activité et ont travaillé a la définition de plans d'actions prioritaires identifiées et
retenues par la Commission dans son rapport intermédiaire d'octobre 2012
information-formation-conseil, soutien, répit et soutien financier;

4. Le DEAS, sensibilisé a la problématique des parents qui, confrontés a la maladie
grave d'un enfant ne peuvent plus concilier vie professionnelle et vie familiale, a
soutenu plusieurs prestations spécifiques, aujourd'hui disponibles dans le canton de
Geneéve pour les parents d'enfants malades :
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* le service social de I'Hopital des enfants des Hbépitaux universitaires
de Geneve (HUG), qui se met a la disposition des familles : conseils, soutien
dans les démarches administratives, orientation vers les prestations offertes
dans le réseau genevois et, le cas échéant, sollicitation d'aides ponctuelles
pour contribuer a les financer;

* I'imad, qui offre une prestation de suppléance parentale combinée aux
soins a I'enfant malade qui vise a maintenir le fonctionnement de la famille
dans une situation difficile;

* le Chaperon Rouge, service de garde d'enfants a domicile de la Croix-
Rouge genevoise, qui propose aux parents une solution d'urgence pendant
la journée (mission d'une durée de 2 a 10 heures);

* I'Association romande des familles d'enfants atteints d'un cancer
(ARFEC), qui finance des postes « d'accompagnantes des familles », qui offre
des espaces de rencontre réguliers aux parents concernés, qui soutient
financiérement les parents pour les frais directs liés aux hospitalisations et qui
recherche des solutions d'ordre pratique (orientation, soutien, aide financiére);
* la ligue genevoise contre le cancer, qui, par la présence — en onco-
pédiatrie une fois par 15 jours — d'un professionnel infirmier diplomé en
oncologie et soins palliatifs, propose écoute et soutien aux familles, et
informations concernant les diverses prestations offertes dans le réseau
genevois. Le cas échéant, une aide financiére directe peut étre proposée pour
pallier aux dépenses induites par la maladie et fortifier les ressources de la
famille;

» autres prestataires : « A la maison.ch », « Mary Poppins », par exemple,
qui sont également actifs dans le réseau d'aide aux familles d'enfants
malades.

Pour le surplus, il est a relever que, vu sa thématique et la population concernée, le
programme cantonal de soutien aux proches aidants a, en toute logique, un impact
direct sur certaines des mesures préconisées par les plans cantonaux Alzheimer et
Soins palliatifs.

Pour le lecteur rapide

En synthése, le présent programme fait état du suivi des réponses données par le Conseil
d'Etat aux invites de la motion 2155 et propose quatre objectifs prioritaires assortis de onze
actions a développer dans les quatre ans a venir (Tableau A).

Actions Actions

Définir la forme et le contenu d'un

“starter kit", regroupant toutes les

prestations de soutien aux proches
aidants, et assurer sa diffusion

Dresser I'inventaire des groupes
d'entraide et des prestations de
soutien individuels existants, puis
le faire connaitre.

Objectif A: T

. . Objectif B:

Mettre en place un numéro unique Informer les proches Ardllorss lox Sretations
Thohes aidues aidants et former les e ouiien

professionnels
Proposer une palette de
formations a tous les acteurs du
réseau santé-social et proches
aidants

Programme de Actions
. Définir le contenu d'une
soutien aux proches information sur les mesures
Actions aidants financiéres et la diffuser aux

personnes concernées

Créer un dispositif de “reléve pour
tous” intégrant un pdle
d'accompagnants & domicile

Evaluer la faisabilité d'une mesure
de réduction fiscale

Objectif C:
Evaluer et développer les
prestations de répit
existantes

Objectif D:
Soutenir financiérement
les proches aidants

Développer une prestation de
“répit famille” pour les familles
d'enfants gravement malades

Mieux faire connaitre Iallocation
pour impotent afin qu'elle soit
mieux utilisée

Définir et mettre sur pied une
prestation d'accueil de jour en
situation d'urgence

- Concilier travail et soins aux proches

- Prestations complémentaires
- Bonification pour taches d'assistance|
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Quatre groupes formés des membres de la Commission (pages 45 et 46) ont travaillé sur
chacun des quatre objectifs et ont prévu les réalisations a entreprendre entre 2017 et 2020

(Tableau B).

Réalisations prévues

Créer un flyer simple (2017)

informer, orienter en mettant en
place un numéro unique pour les
proches aidants et géré par
plusieurs entités (2017)

Etablir un mandat de projet pour
référencer et qualifier I'offre en
formation, voire la développer
(2020)

Réalisations prévues

Construire un projet pilote "reléve a
domicile pour tous" avec Ila
commission (2019-20)

Al

Objectif A:
Informer les proches
aidants et former les
professionnels

Objectif B:
Améliorer les prestations
de soutien

[ Programme de

soutien aux proches ]

aidants

Objectif C:

Objectif D:

Réalisations prévues

Créer une commission d'experts

D1

hargée de |la et
qualification de la formation (2020)

Réalisations prévues

D2

Etudier la création d'un centre
d'information et I'édition d'un recueil
spécifique pour un envoi a tous les
assurés AVS/AI (2018-19)

Présenter un argumentaire de
i de la loi fiscale

genevoise (2020)

Fail itre la ion de "répit £ Evalies st developperics Soutenir financiérement 03 une étude le
famille” pour les familles d'enfants ’"e“:x‘i's"t:f‘f;’ep“ les proches aidants nombre de personnes éligibles &
gravement malades (2017) I'API pour qualifier les moyens a

développer (2018)
Diligenter une étude de faisabilité et

Etablir une étude sur le besoin

d’ ion en urg: en tenant o L estimer le codt d'un supplément
compte de l'offre existante et des cantonal a I'APl et 3 la CA (2018-19)
possibilités de synergie (2018-19)
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2. OBJECTIF GLOBAL A : INFORMER LES PROCHES AIDANTS ET
FORMER LES PROFESSIONNELS DU SECTEUR SANTE-SOCIAL AFIN
D'APPORTER CONSEIL A LA POPULATION

Contexte, situation actuelle

Comme le démontrent les données relatives a I'étude AGEneva Care, l'information
représente le premier besoin des proches aidants sur le canton de Genéve.

Grace aux campagnes d’information et de communication organisées sous 'égide du
DEAS a l'occasion de la journée cantonale des proches aidants ou de l'accueil de
I'exposition proches aidants au niveau communal, le public est aujourd’hui mieux
sensibilisé a cette réalité.

La Commission a travaillé sur l'identification du rbéle des proches aidants au travers
d'actions médiatiques ou d'actions directement au contact de la population. Les
expériences cumulées démontrent l'augmentation du taux de pénétration de
I'information grace aux campagnes de communication et aux médias.

La Commission reléve qu'il n’existe pas un référentiel simple d'usage permettant aux
proches aidants du canton d’obtenir une information compléte des offres disponibles
avec un « point d’entrée » défini dans le réseau santé-social. Il est a souligner que le
portail « réseau de soins » créé en 2015 ne permet pas au proche aidant de cibler sa
demande pour obtenir une réponse Yy relative en relation avec la structure actuelle du
site Internet de I'Etat et le moteur de recherche existant. Les proches aidants restent
donc confrontés a devoir chercher la bonne information ou les bonnes prestations au
moment voulu et parfois par le bouche a oreille.

Il ressort, dans le cadre des actions menées par les différentes associations ou
institutions publiques, qu’il est également aujourd’hui difficile de viser une
augmentation de la fréquentation de nouveaux proches aidants dans des activités dites
de groupe, alors que les rencontres individuelles connaissent une fréquentation
réguliére et la venue de nouvelles personnes.

Actuellement, chaque entité continue le travail engagé autour de linformation aux
proches aidants et fait le lien avec les campagnes pouvant impacter I'aide informelle :
. Pro Senectute Geneve meéne la campagne « mémo-info.ch » ouverte au
public sur la thématique Alzheimer et qui inclut le sujet des proches aidants;

. 'association Le Relais modifie son site Internet et amplifie son lobby afin de
toucher les proches aidants directement concernés par la maladie psychique;

. I'association Alzheimer Genéve s’appuie sur le plan cantonal Alzheimer pour
dispenser l'information aux proches aidants;

. dans le cadre de l'activité des UATR, I'imad organise I'évaluation des besoins
des proches aidants et coordonne I'information des prestations disponibles sur le
canton, en partenariat avec les foyers de jour et 'association Alzheimer Genéve;

. la Croix-Rouge genevoise dispose d'une permanence téléphonique spécifique
conseillant et orientant les personnes agées et leurs proches;
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* les Villes de Geneve, Carouge et Vernier garantissent l'information lors
d'activités collectives, tout comme l'association Proches Aidants.

La Commission fait le constat du besoin de centraliser I'information et l'offre en
prestations, voire de pouvoir réaliser a terme des campagnes nationales d’information.
L'offre en formation est organisée autant pour les proches aidants que pour les
professionnels. La Commission a donc référencé les formations dispensées par les
institutions et associations membres de la Commission (cf. tableaux ci-apres).

proches

P
YA Jidants

Direction générale de la santé (DGS) - SPRS

prestataire, en 2016
Chiffres annuels

Proches aidants : formation, selon le type de prestations et le

Canton de Genéve

5 modules de 2h

Prestations liées ... Thématiques et destinataires Fréquence Prix Formateurs
... au vieillissement Formateurs
Sur entretien. d'adultes avec
. N 14 rencontres de pratique
Caritas Genéve 3h professionnelle
(3x/an) dans le domaine
Formation a 'accompagnement des personnes Max 16 enseigné
agées, malades ou en fin de vie. personnes. F 420.- (exigence eduQua).
Pro Senectute Pas de formation.
Association Alzheimer Intégration (apres phase test) a la formation
Genéve « Accompagnement des proches aidants » Imad.
... au handicap
Insieme-Geneve Pas de formation mais des soirées d’échanges.
Formation Pro-famille. 15 séances de
Formation professionnelle avec infirmiers HUG en  3h réparties sur .
. y h Professionnels de la
. partenariat avec Le Relais. 9 mois. 1 groupe .
Le Relais R . . santé.
Formation sur les troubles bipolaires. par an. P
Médecin, infirmiere.
Max. 16
personnes.
-~ ala problématique de  Formation & I'attention des proches aidants FoO.- 2 formateurs
santé (collaboration HEdS Fribourg, Association Alzheimer Financée par la spécialistes
et Imad). 15 séances fondation cliniques Imad
Imad (1) Pilote de 15 demi-journées. (demijournées). Leenaards. formés.
F 80.- Formation

Apprendre a vivre avec le cancer. Iae.IlnancAetment ?e_ ?;:;Zur’;ar deusi
Ligue genevoise contre le Programme de formation et de soutien a 8 rencontres de . pfals”e'reyu.n o ont Suivi qIe
cagnceg disposition des malades du cancer et leurs oh (possibilité d'aide par programme  de
proches aidants ou les parents d'enfant atteints : la Ligue elle-méme). !
formation de
du cancer. ,
l'avac
(www.avac.ch).
... autre

(1) Imad : institution genevoi
maintien a domicile.

Source : Commission consu
domicile (CCPA) -

2.- Formations pour bénévoles (contenu idem 1 ou
selon mandat [pour communes, EMS, associations,
etc.]).

Max.15 personnes.

Itative pour le soutien des proches aidants actifs a

GT 2 : Information-conseil-formation

2.- selon mandat.

2.- selon devis.

sur des F 275.- (soutien  Formation donnée
thématiques financier pour les  par des formateurs
Association proches aidants différentes ; personnes du d’adultes ayant
Ouverte a tout type de proches lere session  réseau Delta). généralement un
aidants. Max 12 personnes par réalisée en  FO.-pourles vécu de proches
module. automne 2012 proches aidants. aidants.
1.- Formation pour les bénévoles de la CRG : sur 1.-6 modulesde 1.- F 0.- pour lesl.- 2.- 3.-
. . les difficultés du grand age et les principes 3h. bénévoles CRG. Formateurs
Croix-Rouge genevoise d’accompagnement associés. Max. 15 personnes. (les samedis d’adultes,
(CRG) matins) infirmier(e)s de

formation initiale.

Date de mise a jour : 27.04.2017
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proches

P
YA aidants

Direction générale de la santé (DGS) - SPRS

Proches aidants : formation des professionnels, selon le type de prestations et
le prestataire, en 2016

Chiffres annuels Canton de Genéve

Prestations liées ... But Type

... au vieillissement

Pro Senectute Formation et supervision pour les 45 accompagnants de la plateforme répit.

Stages/formation + formation continue obligatoires pour les
accompagnants du « Programme accompagnements aux proches
».

en EMS.
Convention de collaboration avec la FEGEMS.

... au handicap

service de reléve.

Insieme-Geneve Développer les compétences d’accompagnement. Formation d'1/2 j. a I'intention des moniteurs des séjours de vacances.
Formation durant un séjour de vacances pour les futurs
responsables de séjours.

Association Alzheimer Geneve Formation d’accompagnement (APADE) de personnes atteintes de démences

Formation d’'une soirée a I'intention des intervenants a domicile du

Psyfor donne des témoignages dans le cadre de formations de professionnels
Le Relais Information sur toutes les maladies psychiques.
de la santé et de la formation continue.

... a la problématique de santé

formation Rendre les activités du proche plus facile, plus efficaces et moins fatigantes.
Imad (1) HUG-Imad-FEGEMS.
Aider a la gestion du stress.
2 sessions de 2 jours par an.

Formation spécifiques proches aidants incluse dans le catalogue de

Cette formation permet de trouver des réponses aux questions concernant la
Ligue genevoise contre le cancer  Programme de formation et de soutien. maladie, les moyens d'y faire face, les traitements et les
recherches.

... autre
Formation catalogue HUG-Imad-FEGEMS.
Association proches aidantsLe but étant que les participants puissent s'identifier en tant que proches aidants. Construction.
Partenariat.

d’enfants a domicile et Présence Seniors).

Développer les compétences d'accompagnement. Formation pour les accompagnants a domicile Alzheimer.
Croix-Rouge genevoise (CRG)
Préserver la santé du proche aidant et de la personne malade. Formation catalogue de CRG dont :

- formation d’auxiliaire de santé CRS ;
- formation d’accompagnateur en psychiatrie de I'age avancé.

(1) Imad : institution genevoise de maintien a domicile.

Source : Commission consultative pour le soutien des proches aidants actifs a domicile (CCPA) -

Formations internes pour les accompagnants a domicile (garde

GT 2 : Information-conseil-formation Date de mise & jour : 27.04.2017

En complément de ces tableaux, il est a préciser I'existence d'un projet pilote avec un
financement privé, mené par l'imad en 2015 en partenariat avec la Haute Ecole de
Santé de Fribourg (HEdS) et I'association Alzheimer Genéve, afin d’évaluer un
dispositif de formation spécifique aux proches aidants (projet de recherche AEMMA «
Apprendre a étre mieux... pour mieux aider »). Cette étude a permis d’évaluer autant
les contenus que l'organisation de cette offre (page 14, action A3).

Par ailleurs, une formation pour les professionnels est disponible dans le cadre du
catalogue de formation continue du Réseau genevois du domaine Santé-Social. Cette
offre, malgré limplication des différents acteurs, ne séduit pas les professionnels
santé-social, qui privilégient le choix d’autres thématiques de formation. Il est a noter
que dans le cadre du plan cantonal soins palliatifs, une formation de sensibilisation de
tous les professionnels a été décidée et appliquée par les institutions mobilisant leurs
collaborateurs sur cette thématique.
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Problématique et enjeux

La plus grande problématique est la méconnaissance du réle du proche aidant par lui-
méme ainsi que la difficulté percue pour obtenir une information compléte, précoce,
incluant les prestations existantes sur le canton selon le type d’aide souhaitée.

L’enjeu principal est donc de proposer un accés a une information complete, relayée
par un acteur incontournable tel que le médecin traitant, afin de toucher le plus grand
nombre de proches aidants, en mettant en avant une porte d’entrée unique d'accés a
l'information.

Le second enjeu est de dispenser une formation pertinente et accessible aux
professionnels et non professionnels.

Objectifs partiels

Pour la Commission, les objectifs partiels peuvent étre déclinés de la fagon suivante :

a) développer un systeme d’information permettant d’identifier le réle du proche
aidant, son utilité, son impact sur la sphére privée ainsi que les ressources a
disposition sur le canton;

b) dispenser une formation aux professionnels et non-professionnels permettant de
comprendre les enjeux du réle de proche et prévenir les risques y relatifs;

c) promouvoir et développer les axes de prévention et promotion de la santé pour
contribuer a la réduction des colts de la santé en limitant I'épuisement des proches
aidants.

Action Al : Définir la forme et le contenu d'un « starter kit » (kit de
démarrage), regroupant toutes les prestations de soutien aux proches
aidants, et assurer sa diffusion auprés des acteurs du réseau santé-social

Description de la mesure

Le kit de démarrage vise a étre une brochure cantonale regroupant 'ensemble des
prestations dispensées par chaque institution et association et a favoriser I'orientation
des proches aidants dans le réseau santé-social. Il pourrait, par exemple, étre
subdivisé ainsi :

+ définition du role de proche aidant;

* répertoire organisé par prestation et indiquant les partenaires du réseau de soins

a contacter.
Cette brochure pourrait étre disponible dans 'ensemble des associations et institutions
mais surtout dans les cabinets des médecins de ville, permettant la distribution de
celle-ci et la détection précoce des difficultés ressenties par les proches aidants.

Cependant, il est a noter que l'expérience de certains cantons a démontré que les
brochures trop détaillées sont rapidement obsolétes. De plus, la multiplication des
informations tend a effrayer les personnes déja fragilisées et contribue a créer une
certaine confusion.
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Mise en ceuvre

Cette action devrait faire I'objet d’une gestion de projet avec une méthodologie
permettant d’'impliquer 'ensemble des acteurs et de réaliser une revue de littérature en
vue de créer la brochure sur la base d’'un modéle qui existe peut-étre dans un autre
canton, voire dans un autre pays.

La mise en ceuvre reposera surtout sur la communication faite a I'ensemble des
acteurs professionnels du réseau santé-social visant a faire connaitre et a utiliser le kit
de démarrage. Un chiffrage du budget nécessaire devra également étre anticipé afin
de mener & bien cette action.

Plutdt qu'une brochure conséquente, la Direction générale de la santé (DGS) préconise
la rédaction d'un flyer simple mettant en avant une porte d'entrée unique (numéro
unique proches aidants) afin de dispenser la bonne information au bon moment par
I'entremise de professionnels du domaine de la santé et du social ceuvrant dans
différentes institutions ou associations.

Action A2 : Mettre en place un « numéro unique proches aidants »,
donnant acces a de l'information et a du conseil

Description de la mesure

Une ligne téléphonique directe doit permettre aux proches aidants d’obtenir les
informations nécessaires, de s'orienter dans le réseau et d'obtenir des réponses
concrétes sur les prestations de I'ensemble des partenaires du réseau santé-social.

Mise en ceuvre

Il s'agit de déterminer un numéro de téléphone unique avec une réponse fournie par
des professionnels de la santé et du social ayant une excellente connaissance du
réseau, suite a une formation idoine.

Afin de limiter les colts et d’accélérer sa mise en place, ce dispositif pourrait en plus étre
intégré a un central téléphonique existant. Un projet-pilote devra étre initié au niveau
cantonal permettant d’offrir une ligne unique de réponse a l'intention des proches aidants,
qui sera fournie par les différents partenaires intéressés, selon un tournus a déterminer, du
lundi au vendredi, de 9h00 a 12h00 et de 14h00 a 16h00. A l'issue de cette expérience
pilote, il s’agira d’évaluer les modalités de la couverture horaire définie au départ.

Pour soutenir les proches aidants et prévenir leur épuisement, les objectifs de ce
numeéro de téléphone unique sont de :
a) répondre aux besoins d'informations;
b) évaluer les besoins;
c) orienter la demande vers la structure adéquate;
d) en cas d'urgence s'agissant de personnes en age AVS, orienter la demande
vers les UATR gérées par l'imad (seule structure pouvant actuellement répondre a
l'urgence immédiate de répit);
e) éviter les hospitalisations inappropriées.
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Cette ligne s'adresse a toute la population civile. Les demandes feront 'objet d'un
monitoring qualitatif et quantitatif.

Mené par la DGS, un pilote sera mis en place dans le courant du premier semestre
2017. Ce dernier inclut tant lI'aspect technique que celui des ressources humaines
(exploitation et formation des professionnels).

Action A3 : Proposer une palette de formations a l'intention de tous les
acteurs du réseau santé-social, ainsi qu'aux proches aidants

Description de la mesure

Cette mesure vise a déployer des formations spécifiques pour permettre la
sensibilisation de tous les acteurs du réseau santé-social, sur le méme modéle que
'axe de formation prévu dans le cadre du plan cantonal Soins palliatifs.

Les dispositifs de formation a destination des proches aidants devront étre questionnés
suivant les retours du pilote réalisé entre I'imad, I'association Alzheimer Genéve et la
HEdS Fribourg.

Le projet de recherche AEMMA est un programme psycho-éducatif francophone
destiné a des proches aidants de personnes ayant une démence et vivant a domicile,
et dont l'objectif était d’évaluer I'efficacité d’intervention. Ce projet pilote a mis en
évidence des effets positifs pour les proches aidants en termes de satisfaction des
participants, et de gestion du stress. La conclusion du projet est que le programme
proposé montre la méme efficacité en Suisse qu’au Québec. Par contre, le recrutement
s’avérant trés difficile, de par la durée de la formation (15 sessions), ajouté a la
perception de crainte des proches aidants de ne pas arriver a suivre la formation et a
I'appliquer, ont conduit les acteurs du pilote a ne pas développer ce programme sous
cette forme. Le programme a exclu les proches aidants s’occupant de personnes ayant
un diagnostic autre que la démence.

Environ 10 proches aidants (moins de 10 pour 2 sessions) ont participé a cette
formation sur le canton de Genéve.

Mise en ceuvre

Avant de décliner des actions, la Commission estime nécessaire de réaliser un mandat
de projet spécifique au niveau de la DGS permettant de référencer 'ensemble de I'offre
en formation, ses objectifs, ses qualités et les axes a développer en conséquence.

3. OBJECTIF GLOBAL B : AMELIORER LES PRESTATIONS DE SOUTIEN

Contexte, situation actuelle

En complément du répit abordé précédemment, qui représente une aide indirecte aux
proches aidants, ce chapitre abordera I'aide directe disponible pour ces derniers, soit le
soutien dont peut bénéficier le proche aidant en tant qu'usager direct.
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Il recense I'ensemble des prestations proposées par les membres de la Commission
aux proches aidants a titre individuel ou sous forme de prestations de groupe. A ce
titre, il faut noter que ce relevé des prestations offertes sur le territoire genevois n'est
donc pas exhaustif.

Problématique et enjeux

Il s’agit de mettre en lumiére les possibilités de soutien existantes sur le canton de
Genéve au sein de la Commission et d’en faire un inventaire permettant de quantifier
et qualifier I'existant, en tenant compte des fonctionnements trés hétérogénes des
différentes entités.

Ce recensement met en évidence un manque de visibilité sur I'ensemble des
prestations, d’ou une nécessité de centralisation des informations.

Objectifs partiels

Ce travail de recensement doit permettre de :

a) rendre plus visible et accessible les offres existantes;

b) contribuer a une meilleure coordination de I'offre disponible;

c) garantir la qualité des offres proposées;

d) mettre en lumiére les axes d’amélioration afin de favoriser le développement de
projets complémentaires aux prestations existantes.

Action B : Dresser l'inventaire des groupes d'entraide et des prestations
de soutien individuels existants, les faire connaitre, évaluer leur
fonctionnement et leurs résultats, identifier les points d'amélioration du
dispositif et mettre en ceuvre des mesures d'amélioration

Les prestations a disposition sont multiples et variées avec parfois des propositions
d'offres similaires, pas nécessairement complémentaires. Ainsi, sur les 18 entités
représentées, douze offrent des prestations individuelles, et neuf offrent des
prestations de groupe.

Si I'on analyse les prestations présentées dans les tableaux (pages 17 et 18), on
observe des fonctionnements multiples et des approches diverses. Ainsi par exemple,
certains organismes privilégient une offre centrée sur le proche aidant alors que
d’autres proposent plutét une offre d’accueil large en tenant compte que toute
personne est une personne avec une famille-entourage intégrée dans une
communauté, et pouvant étre a la fois dans un réle de malade et de proche aidant.

Description de la mesure

Se donner les ressources humaines et financieres pour mettre en place une

coordination efficace visant a atteindre les objectifs précités et a développer de
nouveaux projets.
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Mise en ceuvre

Etudier la constitution d'une commission d’experts chargée de :

a) la coordination des offres proposées;

b) leur surveillance qualitative;

c) la veille incluant I'évaluation de la pertinence des offres existantes et la création de
nouvelles offres.

Elle rendrait compte régulierement a son organe de tutelle.

proches

p
YA Jidants

Direction générale de la santé (DGS) - SPRS

Proches aidants : prestations individuelles, selon le type de prestations et le
prestataire, en 2016

Chiffres annuels Canton de Geneve
Modalité Type
de contact
12
- . =)
Cotisation S €
5 8 Professionnel intervenantmerbevidé  § S
[0 = . £
5 2 (€)) RS
e = % 5
Prestations liges ... S © s & 5
s £ 5 @ o
o g 3 9% % £
e = 85 <£ 3
... au vieillissement
Croix-Rouge genevoise (CRG)
Visite aux personnes agées X X Bénévole non X X F+l
Présence seniors X X Accompagnant & domicile non X X F+l
Foyers de jour et jour/nuit Infirmier non X X X (5) F+l

Professionnel santé/social

Pro Senectute X X Assistant social - X X F+l

Association Alzheimer Genéve X X Infirmier oui X X F+I+P

... au handicap

Insieme-Geneve X X Professionnel santé/social  oui X X X (5) F+l
Le Relais X X Bénévole oui X X X (5) F+l
Pro Infirmis X X Assistant social non X X |

... au jeune age

ARFEC (2) X X (4) Accompagnant - X X X (5)

... a la problématique de santé

Hopitaux universitaires de Geneve (HUG) X Neuropsychologue/Psychologuenon X X
X F

Imad (3) X X  Professionnel santé/social non X X |
Infirmier

Ligue genevoise contre le cancer X X 4 non X X X (5) F+l
Bénévole

... autre

Hospice général (HG) X X Assistant social non X X F+I+P

(1)Membre : nécessité ou non d'étre membre de I'entité pour bénéficier de la prestation. Les prestations peuvent, quant a
elles, étre payantes.

(2)ARFEC : association romande des familles d'enfants atteints d'un cancer.

(3)Imad : institution genevoise de maintien a domicile.

(4)Ligue genevoise contre le cancer et ARFEC : bouche a oreille.

(5)Foyers de jour et jour/nuit : répit, soutien, accompagnement, aide a trouver des ressources (financiéres, sociales et
émotionnelles).
Insieme-Geneve et Le Relais : soutien et accompagnement des proches au sein du réseau de la personne aidée.
ARFEC : accompagnement, aide ressources, soutien, répit, activités associatives,

accompagnement deuil.  Ligue genevoise contre le cancer : accompagnement, suivi,

aide financiere.

Source : Commission consultative pour le soutien des proches aidants actifs a domicile (CCPA) -
GT 3 : Soutien Date de mise a jour : 27.04.2017
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Direction générale de la santé (DGS) - SPRS "\ aidants
Proches aidants : prestations de groupe, selon le type de prestations et le prestataire,
en 2016
Chiffras annusls Canton de Genéve
edalté Type 2
s contact 3
5
entrad 3
<
S
Catsaten g
Population ciblz Professionnel itervenant memare g g Participants par groupe Fréquance Evzlustian
i Sz <
0 22
5 3 s8¢ i
g 5 ggE 2
ions c 8 s 23 2
Frestations liges 2 = PR 3
o 3 235 £ 3 =
T E 3o 8o <
.. au vieill
Foyers da it LES cui
Infimnier
Hopitaux u o5 de Genave [HUG) o -
Sonios o (1 3hutes cacnire x NeutopsychologuelPsychologien x o Variable e mais
b=
[or—— o
us
Association Alzheimer Genéve Alzheime: X X o % cui 13 et mais
.. au handicap
Enfants mineurs ou adultes P ant
Insiema-Genzve vivant avec une déficience X X adi I3 cui 10 e
e Café: 3 { ma
inrallartielle
Le Relais aadies nsychinuas i x Gazn et ks
Fro Infrmis nan X
. au jeune age
ARFEC (2) Concer des enfants et i « i 2an Cafés craissa
hératolagis Repas parents|
. 3 la problématique de santé
Imad 1) Dimences ® X nan X ooui & A5sdances x
L ntre | Career % K4 * 247 Tt sem. 120 M
igue gensvoiss contre Is cancer  Canrr i1 nar oui 7 ciamoen
Falliativs Gendvs nar oui
. autre
Association proches aidants Tous les proches aidants non E ST 3 2 blaes dle Gy /
Vil d2 Genave Tous les éges nan %
Dpt cohésion sociale of soldanté = e
7jMembre : nécessité ou non d'étre membre de I'entité pour bénéficier e la prestation. Les prestations peuvent, quant a elles, &tr payantes.
{ZIARFEC : association romande des familles d'enfants atteints d'un cancer. Type d'entraide : camp d'été pour enfants malades et fratries (répit pour les parents). marnifestations divers eekend de jeux d la montagne, etc.}
wisite d'expasitions, concerts, malches de fool ou hockey, souper-parents, weekends mamans, weekends papas,
{3ilmad - institution genevoise da maintien & domicile
{4iLigue genevaise contre le cancer : bouche 4 oreille.
Source Commission consuitative pour e sautien des proches aidants actifs 4 domicils (CCPA) - G137 Soutianr 2017

4. OBJECTIF GLOBAL C : EVALUER LES PRESTATIONS DE REPIT
EXISTANTES ET ETOFFER L'OFFRE DE REPIT

Contexte, situation actuelle

Afin d'étoffer l'offre en prestations de répit, le DEAS a déja accompagné plusieurs
réalisations et entériné différents projets en cours de réalisation.

En 2013, un neuviéme foyer de jour s'est ouvert. En 2016 et 2017, un sixieme jour
d'ouverture a été instauré dans deux foyers. De plus, I'ouverture d'un dixiéme foyer est
prévue pour 2018 et celle d'un nouveau foyer de jour-nuit est a I'étude pour 2021.

En 2013, un projet innovant permettant d'éviter une hospitalisation et une rupture plus
conséquente dans la trajectoire de vie de la personne agée a été mis en place a Cité
Générations. Il s'agit d'une structure médicalisée de dix lits (UATM), qui accueille des
personnes qui ne sont pas stabilisées au plan médical et qui ne peuvent pas rester
temporairement a domicile, tout en ne nécessitant pas une hospitalisation. Depuis
2015, cette UATM figure sur la liste LAMal des hdpitaux et son activité est cofinancée
par I'Etat et les assureurs selon la clé de répartition appliquée a tous les hopitaux
listés. L'offre en lits en UATM va s'étoffer pour atteindre au total une vingtaine de lits
(dix lits sur chaque rive) a I'horizon 2020.
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La planification médico-sociale et sanitaire 2016-2019 recommande I'ouverture d'une
soixantaine de lits de court séjour en EMS d'ici 2020, donc une quinzaine chaque
année. En juillet 2017, 43 lits de court séjour en UATR sont disponibles dans le canton
de Geneve. lIs sont répartis de la fagon suivante :

- Villereuse (imad) 29 lits
- Jumelles (imad) 9 lits
- EMS Résidence Bon-Séjour 2 lits
- EMS Val Fleuri 1lit

- EMS Foyer Saint-Paul 1lit

- EMS Domaine de La Louviere 1 lit

A ce jour, il existe 1'359 logements répartis dans 23 IEPA. De nouveaux projets de
construction d'lEPA sont en cours de développement afin de compléter I'offre existante.
La révision du réglement d'application de la loi sur le réseau de soins et le maintien a
domicile, du 16 décembre 2009 (RSDom) (K 1 06.01) a permis de lever le critere de
revenu pour accéder a ce type de logements, ainsi que d'en permettre I'exploitation a
toute institution de santé au sens de l'article 100 de la loi sur la santé du 7 avril 2006
(LS) (K 103).

D’autre part, le DEAS, avec l'appui de la Commission, a développé d'autres mesures
de répit ciblant des groupes de proches aidants spécifiques : il s'agit, notamment, de la
mise en place d'une prestation de répit aux familles pour les parents avec enfants
gravement malades, du financement du développement des prestations de reléve pour
les proches aidants de personnes confrontées a la problématique d'Alzheimer, du
financement d'une étude sur les besoins des proches aidants des clients de I'imad
(étude AGEneva Care), d'un inventaire des groupes de soutien aux proches aidants
actifs dans le canton de Geneve.

Etude AGEneva Care : les points essentiels

Par ailleurs, au vu des résultats de I'étude AGEneva Care, il convient de relever que le
besoin de répit est le troisieme besoin majeur du proche aidant ; pour rappel, le
premier étant le besoin d'information et le second le besoin de reconnaissance de son
réle.

Tableau 1 : Propositions que les proches aidants estiment utiles en tant que proches impliqués
dans l'aide et les soins (source : Etude AGEneva Care)

Le besoin de possibilités d'allegement (répit,
pause, suppléance) est le troisieme besoin majeur
du proche aidant.

En outre, il ressort de cette étude, malgré I'existence de prestations de soutien et de
répit, que les proches aidants n'y font pas appel systématiquement.
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Tableau 2 : Comparaison entre le nombre moyen d'heures d'aide effectivement apportée par
les proches aidants et le nombre moyen d'heures qu'ils investiraient dans I'idéal, en fonction
du lien avec la personne aidée (source : Etude AGEneva Care)

' Nombre d'heures d'alde fournes Un tiers des proches aidants ne
= Nombre d heures d'aide souhaitées modifieraient pas lintensité de Iaide
apportée et 22% souhaiteraient réduire le
nombre d’heures qu’ils apportent a leur
proche.
- Si I'on compare les moyennes d'heures
184 185 d'aide effectivement apportées aux heures
que les proches aidants souhaiteraient
L) 75 .22 investir, le souhait général est toutefois une
I I I diminution du nombre d'heures apportées.

Conjoint Conjointe Fils Fille Autre parent  Ami / voisin

De plus, les points suivants ont été mis en évidence par cette étude :

a) « l'aide professionnelle est apportée en complément et en complémentarité a celle
du proche aidant »;

b) « 15% des proches aidants s'occupent seuls (hors des services de maintien a
domicile et autres professionnels) de la personne aidée »;

c) « plus la personne aidée est dépendante et plus le volume d'heures d'aide
apportée par les proches aidants est important ». $

Ce sont autant d'éléments pour soutenir qu'il devient primordial de faciliter lI'acces a

I'offre en mesures de répit.

Tableau 3 : Comparaison entre le besoin exprimé de faire une pause et la possibilité d'étre
remplacé pour prendre du répit en fonction du lien avec la personne aidée (source : Etude
AGEneva Care)

779 772

Les proches prenant en charge un conjoint ou

concubin manifestent plus fréquemment un
besoin de répit et sont également ceux qui en
ont le moins la possibilité.

En moyenne, 70% des proches aidants
expriment leur besoin de faire une pause, et
un tiers déclarent n’avoir personne pour les
remplacer dans ce cas-la.

Conjointe Fille Conjoint Fils Autre parent Ami ou voisin

in de se W Possibilité d'étre remplacé pour fai

Suite aux besoins exprimés et référencés dans I'étude AGEnevaCare, la Commission a
effectué un recensement de I'offre en prestations de répit existantes sous forme d'un :

a) tableau synoptique (page 22) selon la catégorie de prestations de répit, le
prestataire, le lieu de délivrance (a domicile ou hors domicile), la temporalité de
['admission;

b) tableau descriptif (annexe 2, pages 50 & 52) selon le type de prestation de répit et
le lieu de délivrance (hors domicile ou a domicile), le prestataire, la description de
la prestation et le type de bénéficiaires, le nombre de places et les heures
d'intervention.

Suite a I'élaboration de cet inventaire, la Commission a fait les constats suivants :

a) la prestation de répit doit étre connue, visible et accessible, indépendamment de
son lieu de délivrance (hors domicile ou domicile);
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b) la prestation de répit se nomme difféeremment selon le prestataire, la situation du
proche aidé, le lieu de délivrance de prestations;

c) la prestation de répit doit pouvoir étre fournie en urgence indépendamment de son
lieu de délivrance;

d) la prestation de répit a domicile est actuellement destinée a deux types de
situation : personne vivant avec des troubles cognitifs et personne vivant avec un
handicap mental ou de type infirmité motrice cérébrale (IMC). La prestation
destinée aux familles avec un enfant gravement malade a été mise en place par
I'imad (page 25, action C2).

proches
aidants

Direction générale de la santé (DGS) - SPRS \:\

Proches aidants : prestations de répit, selon le type de prestations et le prestataire,

en 2016
Chiffres annuels Canton de Genéve
Prestations de répit
Calégorie prestatons Planifees (> 7 jours)  Rapides (4 - 7 jours)  Urgentes (0 - 3 jours)
Prestatons liées ... Domicle " pomcle "' pomige  HOrS
domicile domicile domicile
... au vieillissement
Foyers de jour Prise en charge externe de [aidé
Foyers de jour/nuit Prise en charge externe de aide
Hospice général (HG) Vacances [ court séjour
Association Alzheimer Genéve R aldomcl\e
Vacances [ court séjour
Imad (1) Veille
UATR Imad (1) (2) Prise en charge externe de ['aidé
UATR en EMS (2) (3) Prise en charge externe de ['aidé
... au handicap
Loisirs (4) Vacances [ court séjour
Service de reléve handicap (5) Reléve a domicile
... au jeune age
Aide aux familles
ARFEC(6) Prise en charge externe de ['aidé
) . Bon de respiration
Chaperon Rouge - Croix-Rouge genevoise (CRG
per 19 rox-Rouge genevoise ( ) Prise en charge externe de [aidé
Imad (1) Aide aux familles
... ala problématique de santé
Hdpitaux universitaires de Genéve (HUG) Prise en charge externe de ['aidé
UATM (7) Prise en charge externe de ['aidé
Ligue genevoise contre le cancer Prise en charge externe de ['aidé

(1) Imad : instituion genevoise de mainten & domicile.

(2) UATR : unités d'accueil temporaire de répit

(3) EMS : établissements médico-sociaux.

(4) Insieme, Cerebral, Cap Loisirs, Anyatas et Caritas-Handicap

(5) Service genevois de reléve de parents de personnes handicapées géré par Cerebral, Insieme, Pro Infirmis. Service aussi proposé par AGIS et Autisme-Genéve
(6) ARFEC : association romande des familles d'enfants atieints d'un cancer.

(7) UATM - unités d'accueil temporaire médicalisées

Source . Commission consultative pour fe soulien des proches aidants acifs & domicile (CCPA) - GT 4. Répit Dale de mise a jour . 27.04.2017
Suppléance a domicile Suppléance hors domicile
Accompagnement & domicile Pnse en charge externe de l'aidé
Aide aux familles Vacances / court sé&jour
Bon de respiration
Reléve a domicile
Veille
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Problématique et enjeux

Pour faire suite a l'inventaire des prestations de répit existantes, il conviendra de
conduire une étude de pertinence et de faisabilité pour développer I'offre en prestations
de répit, et aussi de déterminer de nouvelles perspectives s'agissant des prestations
fournies par les maisons de vacances.

Il s'agit de prendre en compte les besoins de tous les proches aidants, donc de pouvoir
fournir une releve a domicile au-dela de celle proposée aux proches aidants de
personnes avec troubles cognitifs ou en situation de handicap.

Par ailleurs, afin de communiquer de fagon univoque sur les prestations de répit
existantes, il s'agira aussi de proposer une appellation pour les prestations de répit a
domicile. En effet, la Commission a estimé qu'une appellation commune et univoque
ne pourrait qu'étre bénéfique en termes d'information et de communication a la
clientéle cible, a la population générale et aux professionnels du domaine santé-social.

Pour gu'un seul intitulé émerge et que les institutions et associations adhérent a un

changement, un travail sur une définition de la prestation doit étre effectué.

Sans pour autant présager du travail futur et & venir, la Commission propose que toutes les

prestations de répit délivrées a domicile soient regroupées dans une catégorie intitulée «

reléve a domicile » composée d'un bouquet de prestations :

= la releve a domicile engloberait ainsi les bons de respiration du Chaperon Rouge

(de la Croix-Rouge genevoise), la prestation de I'imad destinée aux familles avec
enfants gravement malades, les veilles, 'accompagnement a domicile du Service
Alzheimer GE, la releve a domicile de la Plateforme Insieme-Cerebral-Pro
Infirmis, et la prestation de la ligue genevoise contre le cancer, en collaboration
avec Domilys, pour la présence d'un bénévole aupres de la personne malade.

La définition de la reléve a domicile pourrait alors étre de cet ordre :

« Les prestations de releve a domicile s’adressent aux proches vivants ou non avec
une personne dépendant d'assistance pour certaines activités de la vie quotidienne.
Ces prestations consistent a relayer le proche pour lui permettre de souffler en
accompagnant la personne dépendante dans les activités a domicile ou a l'extérieur
ainsi que dans les contacts avec autrui. »

Par ailleurs, la Commission reléve qu'il s'agira aussi de distinguer les prestations de
releve s'adressant aux proches aidants (reléve a domicile) de celles s'adressant
directement a la personne aidée (soins a domicile, accompagnement a domicile,
activité en foyer de jour et/ou résidant dans un IEPA).

Action C1 : Mettre sur pied un dispositif de « reléve pour tous » intégrant
un pble d'accompagnants a domicile pouvant intervenir 24/7

Le rapport intermédiaire de la Commission d'octobre 2012 préconisait d'investiguer l'idée du
baluchonnage, prestation venue du Canada et qui a été mise en place en France et en
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Belgique. La mise en place de cette prestation est également recommandée dans le plan
cantonal Alzheimer.

Pour mémoire, le baluchonnage permet aux proches aidants de s'absenter plusieurs
jours (par exemple, pour des vacances ou un voyage), sans avoir besoin de déplacer
la personne aidée de son domicile. Pendant une période comprise entre trois jours et
deux semaines au maximum, une baluchonneuse remplace le proche aidant d'une
personne avec troubles cognitifs, en s'installant & son domicile, afin d'accompagner
jour et nuit la personne touchée.

Indépendamment de la mise en place d'une prestation de baluchonnage et afin de
n’écarter aucune possibilité concréte de soutien aux proches aidants, la Commission
estime qu'il est indispensable d'étudier la mise en place d'un dispositif de releve pour
tous permettant de répondre adéquatement au besoin de la population genevoise en
structurant et élargissant l'offre existante, en partenariat avec les organismes
proposant déja des prestations de répit.

Description de la mesure

Ce projet de dispositif de reléeve a domicile pour tous est né du constat, qu'a ce jour,
I'offre n'existe pas pour toutes les personnes bénéficiant du soutien d'un proche aidant.
De maniere empirique, ce dispositif devrait pouvoir délivrer environ 20'000 heures pour
les 55'000 proches aidants du canton.

Les membres de la Commission estiment que le service d’'accompagnants a domicile

de l'association Alzheimer Genéve, ainsi que la plateforme Insieme-Cerebral-Pro
Infirmis, se trouveraient déja renforcés en associant leurs ressources d'une part et,
d'autre part, en créant d'autres partenariats avec les structures intervenant a domicile.

Ce dispositif va dans le sens d’une politique de maintien a domicile et offre un réel répit aux
proches aidants.

Cette mesure aurait pour but de/d":

a) élargir I'offre existante et faciliter 'accés aux prestations;

b) offrir une prestation de reléve qui s’adresse a tous les citoyens genevois ayant
besoin de soutien a domicile;

c) créer un point d’entrée unique pour tous les proches aidants et le réseau,
permettant de trouver des prestations de reléve planifi€es ou en urgence, quelles
que soient les pathologies : maladie d’Alzheimer, handicaps (physique, psychique,
mental), troubles psychiques, personnes agées dépendantes, enfants gravement
malades, etc.;

d) réfléchir a un subventionnement uniformisé de la prestation de reléve a domicile.

Par ailleurs, la création d’'un pble d’accompagnants a domicile spécialement formés
pour intervenir auprés d’une population variée faciliterait le recrutement de personnel.
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Mise en ceuvre

Les acteurs du réseau fournissant actuellement ou pouvant développer a terme des
prestations de répit a domicile seront sollicités afin de les impliquer dans les divers
projets a développer.

La phase de pré-projet consisterait a estimer les besoins en situation d'urgence, par
type de population aidée, en places d’accueil temporaire ou en reléve a domicile.

Pour estimer ces besoins, il serait nécessaire de s'appuyer sur un outil permettant
d'appréhender les limites du proche aidant ; il est essentiel d’étre en capacité de
mesurer l'investissement physique, psychique, émotionnel et financier, a court ou long
terme, que la situation implique.

Pour ce faire, nous pourrions utiliser la grille de Zarit®© et la grille de mini-Zarit®
(annexe 3, pages 53 a 55). Ces échelles sont déja utilisées dans certains
départements des HUG et a I'imad. Les thémes abordés dans ces échelles refletent les
sentiments exprimés spontanément par les proches aidants sur leur vécu : sentiment

de dépression, d'usure, ou peur de l'avenir.

La gestion de ces accompaghants se ferait par une plateforme commune aux
associations et institutions ainsi qu'une administration centralisée permettant
également des gains d’efficience, ceci dans le but d’augmenter les synergies par la
mise en commun des compétences de chacun.

Cette reléve pour tous, avec une seule porte d'entrée, s'adresserait donc a tout proche
aidant d'une personne dépendante en raison d’'une maladie ou d’'un handicap et dont le
proche aidant a un besoin de répit validé a I'aide de la grille de Zarit®©.

La phase de pré-projet est a construire en collaboration avec la Commission. Le but
étant de promouvoir le projet et de favoriser I'adhésion des associations et institutions
a cette plateforme commune. Il s'agira de poser ensemble la mission commune de la
reléve pour tous, les critéres d'acces, I'évaluation des besoins, la réponse spécifique
au besoin, le critere de l'urgence, le financement, le colt pour le bénéficiaire, les
indicateurs de qualité et d'homogénéité des prestations, les besoins en formation, le
role et les activités de chacun.

Afin de réunir toutes les parties prenantes, une méthodologie de gestion de projet doit
étre appliquée et le séquengage minimal doit comprendre les étapes suivantes : réunir
les associations et les institutions autour de ce projet commun, définir les pilotes du
projet, négocier, assurer le financement, mettre en commun I'existant, élargir la
formation des accompagnants, informer de I'élargissement de la prestation aux autres
publics, entrer en phase pilote, évaluer, choisir de déployer ou non.
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Action C2 : Développer une prestation de « répit famille », a l'intention des
familles avec enfants gravement malades

Description de la mesure

Cette prestation de répit a domicile s'intitule « Répit aux familles avec enfants
gravement malades » et est assurée par l'imad.

Il s'agit d'un dispositif permettant aux parents d’enfants gravement malades d’étre
accompagnés durant le processus thérapeutique sur la base des besoins de la famille
dans son ensemble. Il vise, transitoirement dans une situation de « crise », & soutenir
'enfant gravement malade, la fratrie et les parents, en leur permettant d’obtenir des
soins, du soutien, de l'aide et des conseils afin de limiter les impacts de la maladie de
I'enfant sur la cellule familiale.

En charge de la mise en ceuvre de ce dispositif, I'imad a procédé en deux temps durant
les années 2015 et 2016. La premiere étape consistait a faire un recueil d'informations
et une analyse des besoins. La deuxiéme étape visait a proposer une nouvelle
prestation et a mettre en place un pilote permettant d’évaluer le dispositif prévu de
prise en charge des familles pouvant étre de 7j/7, 24h/24.

Mise en ceuvre

Ce projet, bénéficiant d'un soutien financier privé suite & des recherches de fonds
menées par l'imad, a fait 'objet d’un pilote durant toute 'année 2016. Ce pilote s’est
réalisé en partenariat avec I'Hopital des enfants des HUG et le réseau de soins. Il a
permis I'élaboration d’'un dispositif de formation ciblé, destiné aux professionnels de
cette équipe. Grace a des fonds privés, les familles ont eu la possibilité d’obtenir une
aide financiére et un appui social pour ces prestations. Ce pilote a démontré la
nécessité d’un tel dispositif sur la base d’indicateurs quantitatifs et qualitatifs.

Aprés avoir aidé 17 familles en 2016, les objectifs fixés ont été atteints, permettant
ainsi de préserver la dynamique familiale momentanément en difficulté, d’accompagner
et limiter les impacts de la maladie sur la fratrie et de coordonner le suivi des familles.
Suite aux décisions du Conseil d’Etat et du Grand Conseil relatives au budget 2017 et
consécutives a I'évaluation du projet pilote, la prestation est dorénavant assurée par
I'imad de maniére pérenne.

A cet égard, l'offre de prestations s’appuie sur des évaluations régulieres et un
dispositif d’équipe dédiée 7j/7, 24h/24 aux familles ayant un enfant gravement malade.
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Action C3 : Définir et mettre sur pied une prestation d'accueil de jour en
situation d'urgence

Description de la mesure

Cette prestation de répit serait destinée au proche aidant ayant un besoin de répit
imprévu, par exemple en cas d'hospitalisation ou d'accident. Il s'agirait d'un accuell
d'urgence de jour pour la personne aidée évitant une hospitalisation inappropriée. Cet
accueil permettrait une réponse immédiate afin de pouvoir organiser ensuite une prise
en charge de la personne par la structure appropriée.

Pour information, la Commission n'a pas traité la situation d'accueil de nuit en urgence.
Actuellement, en dehors des HUG, peu d'organismes sont susceptibles de pouvoir
accueillir une situation en urgence (de jour comme de nuit) et organiser la suite de la
prise en charge.

En I'occurrence, en dehors d'une hospitalisation, les possibilités pour un accueil de jour
en situation d'urgence pour les personnes en age AVS sont différentes selon I'entité
exploitante :

= les lits de court séjour UATR gérés par I'imad (29 a Villereuse et neuf aux
Jumelles) accueillent les personnes sur la base de critéres d’admission (cf. article
30 du RSDom). L'imad se met en contact avec un médecin permettant d’obtenir les
prescriptions médicales nécessaires a la prise en charge de la personne aidée.
Durant le séjour, une évaluation gériatrique est rendue possible grace a un
partenariat réalisé par I'imad avec le service de médecine de premier recours des
HUG. Il est & noter que ce partenariat favorise aussi une présence médicale a
hauteur de 50%, renforcant ainsi la présence de personnel infirmier de l'imad 7j/7,
24h/24. Cette configuration permet I'accueil en urgence et a n'importe quel moment
d’'une personne aidée nécessitant un séjour en UATR;

= les lits de court séjour UATR gérés par les EMS (a ce jour, deux a la Résidence
BonSéjour, un a I'EMS Val Fleuri, un & I'EMS Foyer Saint-Paul et un a 'EMS
Domaine de la Louviére) accueillent, sur la base de criteres d'admission (cf. article
30 du RSDom), les personnes pour un répit, mais également dans l'optique d'une
sensibilisation a la vie en EMS. Le court séjour en EMS ne permet cependant pas
de traiter une admission en urgence. Par ailleurs, il est prévu un deuxiéme lit a
I'EMS Foyer Saint-Paul en janvier 2018, ainsi que la création d'une UATR de huit
lits a I'Adret, gérée par I'Association des EMS de Lancy, a I'horizon fin 2019, début
2020;

= les foyers font majoritairement face a des demandes urgentes et les personnes
sont accueillies en fonction des places disponibles ; il ne s'agit donc pas d'accueil
en urgence, sauf pour les personnes déja connues pour lesquelles une
augmentation temporaire de la prise en charge est possible. L'accueil de
personnes non connues de la structure et ne s’inscrivant pas dans I'éventualité
d’'une admission mobiliserait un professionnel. En effet, lintégration d’une
personne en situation de crise (puisque urgente) dans un groupe de personnes
fragiles nécessite un accompagnement. La Commission juge disproportionné la
gestion administrative et I'investissement nécessaires pour répondre a un accueil
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en urgence. La Commission considere que la releve a domicile est plus adéquate
pour la personne (qui reste dans son environnement, moins anxiogéene) et
économiquement plus rentable;

= [|'hdpital de jour accueille rarement en urgence, étant donné que l'admission est
sujette & prescription médicale suite a un probléme thérapeutique.

Au vu de ces différents constats et dans le but de mettre en évidence des synergies, la
Commission a reproduit ci-aprés un schéma de la situation actuelle illustrant qui fournit
des prestations hors domicile ou a domicile pour une absence planifiée ou pour une
absence imprévue.

Force est de constater qu'a titre d'information pour tous concernant I'offre actuelle en
prestations de répit, ce schéma simple aurait toute sa place sur le portail « réseau de
soins », avec un lien direct vers la page Internet des associations et institutions
concernées.

In fine, une étude de pertinence et de faisabilité devrait nous permettre de valider ou
d’infirmer cette perspective de reléve pour tous.

Seule cette analyse pourrait indiquer si le fait de formaliser des synergies, voire de
déployer les structures ou d'en créer de nouvelles, est une réponse opportune et
efficiente au besoin de la population. A noter que pour les personnes en situation de
handicap, les seules structures d'accueil pour l'aidé qui existent a ce jour sont les
séjours de vacances.

W\ Proches REPIT du proche aidant : situation actuelle
v aidants
Structure d'accueil
/\ pour l'aideA
m] - 1
- Accompagnement a Foygr de jount
Association domicile pour 9 foyers etde jour/ nuit
Alzheimer . l
2 personnes vivant avec
SR N la maladie d'Alzheimer
partenariat ‘ \
avec Pro imad (Villereuse-Les UATR ‘
Senectute Jumelles)
Genéve EMS Bon-Séjour
| Reléve a domicile pour EMESMS Va"F'e‘;" “
Service de personnes en situation Lgm':: ¢
H ;Ij\gp de handicap mental EMS Foyer Saint-Paul )
|
+AGIS ‘ UATM ‘
+ Autisme- Cité générations
Genéve [ ‘
Aide aux familles avec Maisons de
ARFEC enfant gravement ?8:;2'&2‘,’:;3;? Vacances
e malade fermeture temporaire)
o Camps de
ap Loisirs
ARFEC Bon de respiration Insieme Genéve vacances
CroicRotge pour les parents Cerebral Genéve
3 d'enfants (- de 5 ans' Anyatas
genevoise ( ) Caritas Handicap

Association Alzheimer
Genéve
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Mise en oeuvre

Le précédent schéma nous démontre que la création d'un dispositif de reléve pour tous
est une solution permettant de prendre en compte les organismes existants.

Le schéma suivant permet de représenter cette perspective avec la création d'un
numéro unigue d'appel, pour une reléve a domicile ou hors domicile, indépendamment
de la situation de santé de la personne aidée et répondant a un besoin planifié ou
urgent du proche aidant.

L% g{:};‘,‘,‘:; REPIT du proche aidant : perspectives

o

RELEVE POUR TOUS*
*indépendsmment de Iz situation de santé
de la personne aidée

Création d'un
numéro unique

2017

5. OBJECTIF GLOBAL D : SOUTENIR FINANCIEREMENT LES PROCHES
AIDANTS

Contexte, situation actuelle

Les interventions des proches aidants ont beaucoup de valeur, pas uniquement sur le
plan humain mais aussi au niveau économique. En 2013, ceux-ci ont réalisé quelque
64 millions d’heures de soins et d’accompagnement. Si 'on devait rémunérer ce travail,
les colts s’éleveraient, d’aprés cette étude, a 3,5 milliards de francs. Il va sans dire,
gue les colts du systeme de santé augmenteraient alors massivement®.

La Confédération estime que des mesures doivent étre prises afin, non seulement de
reconnaitre l'effort des proches aidants, mais surtout afin d'assurer l'avenir du systéme
de santé suisse (cf. rapport du Conseil fédéral du 5 décembre 2014%°).

En effet, 'analyse de la situation met en évidence I'importance que revét, pour I'avenir
du systeme de santé suisse, la prise en charge de personnes malades et en situation
de dépendance par des proches non rémunérés. Le systéeme de santé ne peut étre
financé durablement si les professionnels et les établissements médico-sociaux sont
les seuls a devoir assumer les besoins grandissants en soins et en accompagnement.

La Suisse ne dispose ni des professionnels ni des ressources financiéres nécessaires
a cet effet. Les proches aidants constituent donc une ressource indispensable quand il

9 Article de Suzanne  Wenger, journaliste
https://www.spitex.ch/Association/News/P7sQ3/?id=BDODE6A1-9D99-

182B5BC54C0945449777&method=article.detail&keyword=wenger

10 «Soutien aux proches aidants » - Rapport du Conseil fédéral, Berne, le 5 octobre 2014

https://www.fr.ch/dsas/files/pdf78/141205 Bericht des BR zur Angehoerigenpflege FR.pdf
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s’agit de s’occuper de personnes en situation de dépendance. Jusqu’ici, une attention
discrete a été portée a leurs besoins et aux possibilités dont ils pourraient bénéficier
pour mieux concilier leur activit¢ professionnelle et celle de soignant et
d’accompagnant.

Les personnes (la plupart du temps des femmes, généralement des personnes plus
agées) qui exercent une activité professionnelle et s’occupent en paralléle de proches
en situation de dépendance, ne doivent pas voir leurs chances compromises sur le
marché du travail. De plus, les proches aidants et les personnes dont ils s’occupent ne
devraient pas non plus avoir a renoncer a une aide extérieure indispensable, pour la
seule raison qu’ils ne sont pas en mesure de supporter les frais que cela représente.

Dans le canton de Genéve, on estime qu'environ 55'000 personnes s'occupent
presque tous les jours ou une fois par semaine d'un proche!?.

Il ressort de I'étude AGEnevaCare'? qu'un proche aidant sur dix a d{ réduire son
activité professionnelle en raison de son investissement en faveur d'un proche.
L’enquéte indique également que 81% des proches aidants estiment avoir
suffisamment d’argent, contre 19% jugeant ne pas en avoir assez. Les personnes
aidées ont besoin d’une aide financiére qui est souvent apportée par le proche aidant.
Action D1 : Définir le contenu d'une information utile sur les mesures
financiéeres en faveur des proches aidants ou des personnes aidées vivant
a domicile et identifier les canaux de diffusion adéquats de cette
information

Description de la mesure

L’enjeu n’est pas seulement de renforcer la visibilité des informations sur tout ce qui
existe pour soutenir financierement une prise en charge a domicile d’'une personne
dépendante par ses proches, mais aussi de clarifier pour la population le réle des
différents services sociaux du canton.

En effet, le dispositif en matiére de soutien aux personnes qui nécessitent une aide
particuliere, et a leurs proches, peut se révéler particulierement complexe et demande
souvent un acces informatique. Par exemple, les formalités pour obtenir I'allocation
pour impotent (API), qui est une forme d’aide directe a la personne soignée non
soumise a I'imp6bt, constituent pour nombre de personnes un obstacle important ; une
aide par un service social est souvent nécessaire.

Toutefois, la aussi il est difficile pour les proches aidants de savoir vers quel service
social s’adresser : celui des communes ? de la Ville de Genéve ? de ’'Hospice général
? de Pro Infirmis ? ou de Pro Senectute Geneve ? La coopération entre les différents

11 http://ge.ch/sante/planification-reseau-de-soins/reseau-de-soins/planification-reseau-
de-soins-proches-aidants

12 « Etude sur les proches aidants et les professionnels de I'imad dans le canton de Genéve — AGEneva Care » -
Stéphanie Pin, Prof. Dario Spini et Prof. Pasqualina Perrig-Chiello - Juillet 2015 -
http://ge.ch/sante/media/site_sante/files/imce/planification-

reseausoins/doc/ddp rapport commission proches aidants dgs agenevacare juillet2015 vf.pdf
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partenaires du réseau santésocial doit étre améliorée afin de promouvoir davantage
I'interface social-santé, notamment vis-avis des personnes agées.

Une campagne de communication pourrait permettre aux proches aidants de prendre
conscience de leur situation et de demander de I'aide avant que leur investissement en
faveur de leur proche les méne également a souffrir d'un probléme de santé. En cas
d’évolution de la maladie, le proche aidant continue a tenir sa place et met un point
d’honneur a le faire. Mais, a un moment donné, il faut savoir demander de l'aide et
déléguer ce qui devient trop lourd a gérer.

Il faudrait étudier la possibilité de renforcer la visibilité de I'information, en collaboration
avec les associations reconnues du réseau santé-social. en éditant un recueil genevois
et en améliorant le portail Internet d’informations, lesquels résumeraient au mieux
l'offre existante ; il conviendrait également d’organiser une campagne de promotion.
Actuellement, le meilleur moyen d’atteindre tout le monde demeure toujours I'envoi
régulier de courriers a lintention des assurés en utilisant les fichiers de I'Office
cantonal des assurances sociales (OCAS).

A titre d'exemple, Pro Infirmis a élaboré et publié, avec tous les services participants,
une plaquette d’information trés pratique pour les jeunes adultes de quinze ans et plus
en situation de handicap qui cherchent a construire un projet professionnel. Celle-ci
s'intitule « Orientez-moi ! »3. |l existe aussi d’autres brochures du méme type, par
exemple pour les parents d'enfants en situation de handicap.

Mise en ceuvre

Sur ce point de la visibilité, la Commission propose de/d" :

* recenser les brochures d’informations existantes informant sur les droits en
assurances sociales (Etat — Communes — milieu associatif);

+ définir les prestations attendues;

» évaluer la pertinence de confier le réle d’information et d’orientation des proches
aidants a un organisme existant, tel que Pro Senectute Genéve (cette mission
s’inscrivant dans le socle des missions de Pro Senectute Suisse);

» proposer I'édition d’'un recueil genevois (ou adaptation d’'un existant) poursuivant
deux objectifs : I'information vulgarisée et la promotion des prestations (imprimé et
Internet) et améliorer la rubrique proches aidants du portail « réseau de soins »
avec toutes les informations et les orientations possibles pour les proches aidants;

+ diffuser réguliérement des brochures a l'intention des assurés Al et AVS, au risque
de paraitre répétitif;

+ évaluer le colt d'une campagne de communication valorisant ce qui existe déja de
maniére a ce que les personnes en situation de dépendance et les proches aidants
soient informés des possibilités qui s'offrent & eux, ainsi que de leurs droits.

1 http://www.proinfirmis.ch/uploads/media/GE-
Travail - 21 05 2014.pdf
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Action D2 : Evaluer la faisabilité d'une mesure de réduction fiscale

Description de la mesure

La forme de la réduction fiscale semble plus facile & mettre en ceuvre qu'une prestation
financiére en faveur des proches aidants. A noter que les personnes non imposables
en raison de la faiblesse de leurs revenus ne pourraient pas bénéficier de cet
avantage. Par ailleurs, cette mesure devrait étre compatible avec le droit fiscal
cantonal.

Voici deux exemples de dispositif dont pourrait s’inspirer le canton de Genéve, 'un
dans le canton du Valais et I'autre dans le canton de Vaud.

Canton du Valais

Une déduction de 3’000 francs est accordée aux aidants bénévoles d’'une personne
agée de 65 ans au moins ou d’'une personne en situation de handicap bénéficiant
d'une rente d’impotence moyenne ou grave. La déduction est accordée si l'aide
apportée est réguliére et s'il est établi qu’a défaut de cette aide, la personne devrait
étre placée dans un EMS ou dans une institution ; I'état de santé de la personne et
'aide apportée doivent étre attestés par un médecin ou par le centre médico-social
(formulaire disponible sur le site Internet). Lorsque plusieurs aidants bénévoles
favorisent le maintien a domicile de la personne, la déduction est partagée entre eux**.

Canton de Vaud

En tant que proche aidant d'une personne en situation de handicap, il est possible de
bénéficier de certains avantages fiscaux comme déduire les frais occasionnés par le
handicap.

Les parents d'un enfant mineur peuvent déduire l'intégralité des frais liés au handicap
de leur enfant.

Le plus simple est d'appliquer les forfaits suivants, déterminés par le degré de
I'allocation d'impotence de I'assurance-invalidité :
+ déduire 2'500 francs pour une allocation d'impotence faible;
+ déduire 5'000 francs pour une allocation d'impotence moyenne; O
déduire 7'500 francs pour une allocation d'impotence grave;

Les deux exemples se basent sur les décisions des allocations d’'impotence.

Mise en ceuvre

Afin d'envisager une mesure de réduction fiscale, il convient de présenter un
argumentaire pour une modification de la loi fiscale genevoise permettant une
déduction « proche aidant ». Cet argumentaire devra aussi prévoir le dispositif (colt et
ressources) pour I'évaluation et le suivi du potentiel bénéficiaire de I'API.

14 https://www.vs.ch/documents/508074/596984/Guide+déclaration+d'impdts+2013/cdObd13c-6415-
4a78-a010-0ffelb6726b0
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Action D3 : Mieux faire connaitre l'allocation pour impotent (API) afin
qgu'elle soit mieux utilisée

Description de la mesure

En vertu de l'article 26 de la loi fédérale sur l'assurance-accident, du 20 mars 1981
(LAA) (RS 832.20), l'assuré a droit a une allocation pour impotent (API) (article 9 de la
Loi fédérale sur la partie générale du droit des assurances sociales, du 6 octobre 2000
(LPGA) (RS 830.1)). Le montant de l'allocation est fonction du degré d’'impotence. Le
droit a l'allocation prend naissance le premier jour du mois durant lequel le bénéficiaire
commence a remplir les conditions, mais au plus tét lorsque s'ouvre le droit a la rente.
Toute personne qui a besoin d’étre aidée pour accomplir des actes élémentaires de la
vie quotidienne, comme s’habiller, manger, se laver, etc., est considérée comme «
impotente » au sens de larticle 9 LPGA et peut demander une allocation pour
impotent.

Allocation pour impotent des personnes a I’Al

En 2015 et 2016, I'allocation versée aux mineurs handicapés et aux adultes en age de
bénéficier de I'Al, soignés a domicile, est définie selon trois degrés :

- Impotence faible 470 francs
- Impotence moyenne 1'175 francs
- Impotence grave 1'880 francs

Ces montants ne sont pas liés a des conditions de ressources et sont versés au terme
de douze mois d’impotence. lls doivent permettre de rémunérer I'aide de tiers dans
I'accomplissement d’actes élémentaires de la vie quotidienne.

L’Al peut également verser un supplément pour soins intenses lorsqu’'un mineur a
besoin d’aide, de soins et de surveillance, au moins quatre heures par jour. Cette aide
est, elle aussi, fonction des soins nécessaires. Trois degrés de suppléments sont
définis?:

» Degré |, supplément de 470 francs

« Degré Il, supplément de 940 francs

» Degré lll, supplément de 1'410 francs

A titre d'exemple, un enfant handicapé soigné a domicile, au bénéfice d’'une allocation
pour impotence grave et d’'un supplément pour des soins intenses équivalant a au
moins huit heures par jour, per¢oit un montant 3'276 francs par mois®®.

En 2015 et 2016 a Genéve, le nombre de personnes ayant eu recours aux allocations
pour impotent de 'Al représentait :

* impotence faible 939 personnes
* impotence moyenne 535 personnes

15 Les montants vont étre augmentés selon décision du parlement fédéral de décembre 2016 : respectivement, 940
francs, 1'645 francs et 2'350 francs. https://www.letemps.ch/suisse/2016/10/19/davantage-moyens-parents-
denfants-handicapes

16 A adapter si date d'entrée en vigueur des nouveaux barémes SSI (Supplément pour Soins Intenses) connus

118



https://www.letemps.ch/suisse/2016/10/19/davantage-moyens-parents-denfants-handicapes
https://www.letemps.ch/suisse/2016/10/19/davantage-moyens-parents-denfants-handicapes
https://www.letemps.ch/suisse/2016/10/19/davantage-moyens-parents-denfants-handicapes
https://www.letemps.ch/suisse/2016/10/19/davantage-moyens-parents-denfants-handicapes
https://www.letemps.ch/suisse/2016/10/19/davantage-moyens-parents-denfants-handicapes
https://www.letemps.ch/suisse/2016/10/19/davantage-moyens-parents-denfants-handicapes
https://www.letemps.ch/suisse/2016/10/19/davantage-moyens-parents-denfants-handicapes
https://www.letemps.ch/suisse/2016/10/19/davantage-moyens-parents-denfants-handicapes
https://www.letemps.ch/suisse/2016/10/19/davantage-moyens-parents-denfants-handicapes
https://www.letemps.ch/suisse/2016/10/19/davantage-moyens-parents-denfants-handicapes
https://www.letemps.ch/suisse/2016/10/19/davantage-moyens-parents-denfants-handicapes
https://www.letemps.ch/suisse/2016/10/19/davantage-moyens-parents-denfants-handicapes

* impotence grave 352 personnes

soit 1’826 personnes au total'’.

Contribution d’assistance (CA) des personnes a I’Al

Une personne qui vit chez elle et percoit une allocation pour impotent de I'Al peut
également prétendre a une contribution d’assistance. Cette prestation permet
d’engager des personnes pour effectuer des actes ordinaires de la vie courante et
fournir une aide dans le cadre du ménage, des loisirs, du travail, de la garde d’enfants,
etc. La contribution d’assistance a été introduite le 1° janvier 2012 ; il est donc
probable que cette prestation ne soit pas encore pleinement exploitée. En 2013, en
Suisse, 728 personnes ont fait valoir ce droit pour un montant total de 21 millions de
francs.

Cette prestation permet au bénéficiaire majeur d’'une allocation pour impotent qui vit ou
souhaite vivre a domicile et qui nécessite une aide réguliére, d’engager une personne
qui lui fournira l'assistance dont il a besoin. Bénéficier de cette prestation peut, par
exemple, soulager un conjoint de certaines taches.

En 2015 et 2016, la contribution d’assistance se monte a 32.90 francs de I'heure. Si
I'assistant engagé doit disposer de qualifications particuliéres, celle-ci peut se monter a
49.40 francs de 'heure.

Le montant alloué pour les prestations de nuit s’éléve, en fonction de lintensité de
I'aide & apporter, entre 32.90 francs et 87.80 francs maximum par nuit.

A relever que la contribution d’assistance peut aussi étre accordée a des assurés
mineurs s’ils percoivent une allocation d'impotence de I'Al, vivent chez eux, et suivent
de maniére réguliére un enseignement scolaire obligatoire dans une classe ordinaire
ou s’ils exercent une activité professionnelle au moins dix heures par semaine ou s’ils
percoivent un supplément pour soins intenses® (SSI) (besoin d’un surcroit d’aide d’au
moins quatre heures, en moyenne, par jour.) Obtenir une contribution d’assistance
pour un mineur est aussi un bon moyen pour arriver a décharger le proche aidant, les
parents.

L’objectif principal de la contribution d’assistance est de renforcer I'autonomie de la
personne majeure ou mineure qui en bénéficie et de la responsabiliser afin de lui
permettre de continuer a vivre chez elle. Cette prestation mérite d’étre plus largement
connue. Remplir une demande de contribution d’assistance n’est pas simple et requiert
souvent le soutien d’'une assistante sociale. A ce propos, il convient de souligner que
Pro Infirmis offre un conseil spécialisé en la matiére, tout comme Pro Senectute
Genéve au niveau de I'AVS. Les infirmiéres de I'imad sont également engagées dans
la détection des situations et informent le partenaire par le biais d’'un formulaire. Il est a
noter que ces démarches ne sont actuellement pas reconnues et prises en charge
financierement.

17 Source OFS 2015
18 pour des informations complémentaires : http://www.proinfirmis.ch

119



http://www.proinfirmis.ch/
http://www.proinfirmis.ch/
http://www.proinfirmis.ch/

Allocation pour impotent des personnes
aI’AVS En 2016, I'allocation se monte

pour :
- une impotence faible 235 francs
- une impotence moyenne 588 francs
- une impotence grave 940 francs

En 2015 a Genéve, le nombre de personnes ayant recours a l'allocation pour impotent
de 'AVS est de :

* impotence faible 948 personnes
* impotence moyenne 1’106 personnes
* impotence grave 1’144 personnes

soit, 3'198 personnes au total'®.

Ce chiffre est étonnamment bas sachant que Genéve compte plus de 79'000 rentiers
AVS?, dont 3'824 personnes vivant en EMS?.

Contribution d’assistance de I’AVS

Le droit a une contribution d’assistance de 'AVS ne peut pas prendre naissance pour
les personnes qui touchent déja une rente de vieillesse.

Mais si la personne assurée touchait déja une contribution d’assistance de I'Al jusqu’a
'age de la retraite ou jusqu’au moment ou elle a commencé a percevoir une rente de
vieillesse anticipée, elle bénéficie d'une contribution d’assistance de [I'AVS, a
concurrence du montant accordé jusque-la.

Mise en ceuvre

Depuis plusieurs années, Pro Senectute Genéve mandate a ses frais des aides
administratives a domicile de la société Hestia afin d’aider les personnes agées a
établir des demandes d’allocation pour impotence. Mais cette prestation concerne
uniqguement les personnes qui s’adressent a Pro Senectute Genéve.

Un centre d’information et de coordination permettrait d’'organiser la coopération entre
les partenaires et surtout d’offrir une cohérence des prestations a la population. Le
dispositif est complexe et tant que I'accés a I'assuré ne sera pas facilité, 'accés a ces
allocations fédérales ne sera disponible que pour une minorité de personnes.

Une étude portant sur le nombre de personnes éligibles a I'API sur le canton
permettrait de quantifier et qualifier les moyens nécessaires a mettre en place, comme
I'évaluation clinique exigée par 'OCAS et le soutien aux démarches administratives.

19 Source OFS 2015
20 Source OCSTAT 2015
2https://www.ge.ch/ems/

120


https://www.ge.ch/ems/
https://www.ge.ch/ems/

Action D4 : Autres solutions

Description de la mesure

Concilier travail et soins aux proches

Un volet important concerne les mesures permettant de mieux concilier travail et soins
aux proches??’. Ces deux prochaines années seront consacrées a l'élaboration des
bases |égales pour, d'une part améliorer la sécurité juridique en cas d'absence au
travail pendant une courte durée et, d'autre part, examiner les possibilités d'introduire
un congé pour taches d'assistance avec ou sans maintien du salaire pour les absences
de longue durée. L'objectif est également de sensibiliser les entreprises a cet enjeu.

Les mesures financiéres prévues pour les parents s’occupant d’enfants gravement
malades et les proches aidants en général ne suffisent pas a combler la perte de gain
résultant des taches d’assistance. Parmi les différentes mesures envisageables pour
permettre une meilleure conciliation de l'activité professionnelle et de la prise en
charge de proches, on citera notamment le congé pour taches d’assistance, avec ou
sans maintien du salaire, la réduction du taux d’activité, l'octroi d’'une sorte de
bonification pour taches d’assistance ou d’autres mesures similaires.

Les différentes conditions, comme les ayants droit et la durée, doivent encore étre
étudiées. Sont notamment visés les proches aidants d’'une personne se trouvant dans
une phase critique de sa maladie (par exemple les parents d’'un enfant gravement
malade).

Un autre fait est établi : souvent, les proches aidants diminuent leur temps de travail
afin d’étre présent au chevet de la personne dépendante. S’ils bénéficiaient d’'une aide,
cela leur permettrait d’avoir une meilleure condition de vie. Les parlementaires du
National ont aussi été interpellés sur ce sujet en mars 2013%. Selon le conseiller
national, Jean-Francois Steiert, les différentes motions/postulats ou initiatives
parlementaires touchant a la thématique des proches aidants sont ou seront en cours
de discussion au niveau fédéral?* 2. Dans son rapport de décembre 20142¢, le Conseil
fédéral propose plusieurs pistes relatives a la protection des proches aidants par
rapport a leur participation au marché du travail, voire a des mesures financiéres en
leur faveur. Il conviendra d'étudier attentivement l'issue de I'examen approfondi des
mesures proposées par le Conseil fédéral.

Prestations complémentaires

Les prestations complémentaires sont versées a des personnes bénéficiant d’'une
rente AVS ou Al lorsqu’elles sont domiciliées en Suisse et que leur revenu ne suffit pas
a couvrir leurs besoins vitaux. Le droit a des prestations d’assurance sous condition de

22 Communiqué de presse de I'OFSP, programme global « santé2020 », du 5.12.2014
23 http://www.parlament.ch/f/suche/pages/geschaefte.aspx?gesch id=20133214
24 http://www.parlament.ch/f/suche/pages/geschaefte.aspx?gesch id=20133366#
2 http://www.parlament.ch/f/suche/pages/geschaefte.aspx?gesch id=20120453
26 «Soutien aux proches aidants » - Rapport du Conseil fédéral, Berne, le 5 octobre 2014
https://www.fr.ch/dsas/files/pdf78/141205 Bericht des BR zur Angehoerigenpflege FR.pdf
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ressources est garanti par la loi. Les frais de maladie et d’invalidité non couverts par
une autre assurance sont également remboursés.

Fin 2015 en Suisse, 315’040 personnes touchaient des prestations complémentaires,
ce qui correspond a une augmentation de 1,8% par rapport a 'année précédente. Un
quart des bénéficiaires de prestations vivent aujourd’hui en EMS.

A fin 2016 dans le canton de Genéve, plus de 26'000 personnes bénéficiaient de
prestations complémentaires. Les personnes qui nécessitent des soins peuvent faire
valoir une compensation de la perte de gain d’un proche soignant pour autant qu’elles
n’en aient pas elles-mémes besoin (voir article 14, alinéa 1, lettre b, de la Loi fédérale
sur les prestations complémentaires a I'AVS et a I'Al, du 6 octobre 2006 (LPC) (RS
831.30)). Le versement d’une prestation complémentaire au titre de la perte de gain
d'un proche soignant reléve de la compétence des cantons. A Genéve, la
reglementation en la matiére stipule que « les frais pour des soins et des taches
d’assistance dispensés par des membres de la famille aux bénéficiaires d’une
allocation pour impotent de degré moyen ou grave vivant a domicile ne sont
remboursés que si lesdits membres de la famille ne sont pas pris en compte dans le
calcul de la prestation complémentaire » (article 15, alinéa 2 du Réglement relatif au
remboursement des frais de maladie et des frais résultant de l'invalidité en matiere de
prestations complémentaires a l'assurance-vieillesse et survivants et a l'assurance-
invalidité, du 15 décembre 2010 (RFMPC) (J 4 20.04)).

La Commission reléve toutefois une inégalité entre les personnes vivant en EMS et
celles vivant a domicile. Pour les personnes vivant en EMS, la part des colts générés
par les besoins médicaux et hételiers dépassant les revenus reconnus de la personne
sont couverts a 100% par les prestations complémentaires, les forfaits médicaux et les
subventions publiques. C’est le cas pour 75% des résidents en EMS qui bénéficient
des prestations complémentaires pour couvrir une part des frais ; toutefois, le dernier
quart des résidents assume l'intégralité des frais hoteliers.

Par contre, pour les personnes dépendantes vivant a domicile, notamment grace a
'aide des proches aidants, le calcul du droit aux prestations est basé sur un baréme.
Le soutien financier ainsi obtenu peut étre moins important de la part des prestations
complémentaires. En effet, a l'instar des frais y relatifs, les dépenses reconnues au titre
du calcul du droit en cas de séjour a domicile sont inférieures a celles prises en compte
(prix de pension) lors d'un séjour en institution. A noter que le canton de Genéve
accorde des prestations complémentaires cantonales (PCC) qui complétent, pour les
séjours a domicile, les prestations complémentaires fédérales (PCF). Le baréme des
PCC est sensiblement plus généreux (30 a 55% de plus) que le bareme fédéral. Les
PCC représentent un co(t additionnel d'environ 135 millions de francs par an pour le
canton.

Bonifications pour tiches d’assistance

Dans le droit actuel, des bonifications pour taches d’assistance ont été introduites pour
améliorer les rentes futures des personnes qui s’occupent de proches (article 29
septies de la Loi fédérale sur I'assurance-vieillesse et survivants, du 20 décembre 1946
(LAVS) (RS 831.10)). Il s’agit de revenus fictifs qui correspondent au triple du montant
de la rente minimale annuelle (2014 : au maximum 42’120 francs par année civile).
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Tout comme les bonifications pour taches éducatives, les bonifications pour taches
d’assistance permettent d’atteindre une rente plus élevée.

Quiconque s’occupe d’'un membre de la famille malade ou en situation de dépendance
au bénéfice d’'une allocation de I'AVS, de I'Al ou de la LAA pour une impotence de
degré moyenne ou grave, peut faire valoir la reconnaissance de bonifications pour
taches d’assistance. La demande doit étre adressée tous les ans a la caisse cantonale
de compensation du canton de domicile concerné. Les proches aidants doivent faire
ménage commun avec la personne dont ils s’occupent ou pour le moins étre en
mesure de se déplacer facilement auprés d’elle. Sont considérés comme des proches,
les parents, les enfants, les fréres et sceurs, les grands-parents, les conjoints, les
partenaires enregistrés, les beaux-parents et les enfants du conjoint. Si plusieurs
personnes s’occupent d’'une personne, les bonifications pour tdches d’assistance sont
réparties entre elles.

Une extension du droit a des bonifications pour taches d’assistance entrainerait une
augmentation du volume des rentes de I'ordre de 3 a 7%. A ce jour (2013), sur les plus
de deux millions de bénéficiaires de rentes AVS, un peu plus de 4’600 ont déposé une
demande de bonifications pour tiches d’'assistance. Les rentes n’ont toutefois
augmenté que pour 2'700 personnes (environ 850 hommes et 1’840 femmes)?’.

Exemple de cantons et communes prévoyant des allocations pour charge
d’assistance

Les cantons de Bale-Ville, Fribourg, Vaud, Valais et Tessin ont introduit depuis
plusieurs années des allocations directes pour charge d’assistance en faveur des
proches aidants. Bale-Ville dispose d’'un réglement cantonal, mais le versement des
allocations reléeve de la compétence de ses trois communes, a savoir la bourgeoisie de
Bale-Ville, Riehen et Bettingen.

Tous modéles confondus, le nombre d’ayants droit est relativement peu élevé. Il oscille
entre O et 42 bénéficiaires pour 10'000 habitants. C’est dans le canton de Fribourg que

le plus grand nombre d’allocations pour charge d’entretien est versé.

Montant des allocations pour charge d’entretien®®

Tableau 3: Vue d’ensemble des différentes formes d’allocations pour charge d’assistance

Montant Genre d’allocation
15 a 25 francs.

7,80 a 31,20
francs

Genre d’indemnité Canton, commune

Reconnaissance financiere
Reconnaissance financiere

Indemnité forfaitaire par
jour, tarifs selon le degré de
dépendance

Canton de Fribourg
Canton de Bale-Ville

Reconnaissance financiere
Reconnaissance financiere
Reconnaissance financiere

30 francs
28 francs
25 francs

Indemnité forfaitaire par jour | Arlesheim (BL)
Schénenbuch (BL)
Schaffhouse, (SH) All-
schwil (BL), Meierskappel
(LU)

Muttenz, Laufon (BL)

Opfikon (ZH)

20 francs Reconnaissance financiere

28,15 francs Allocation a caractére de ré-

munération

Indemnité forfaitaire par
heure

Kussnacht (SZ), Altstatten
(SG), Hedingen (ZH)
Canton du Valais

Canton de Vaud

Non précisé

500.00 francs
550.00 francs

Reconnaissance financiere
Reconnaissance financiére

Indemnité forfaitaire par
mois

Genre d’indemnité

Montant sur la base des
heures de travail effectives,
compensation via les presta-
tions complémentaires

Canton, commune
Canton du Tessin

Montant

Selon le degré de
dépendance et le
salaire théorique
du proche aidant

Genre d’allocation

Allocation a caractére de ré-
munération

27 http://www.parlament.ch/f/suche/pages/geschaefte.aspx?gesch id=20133214
28 Tableau provenant du rapport du Conseil fédéral « Soutien aux proches aidants » du 5 décembre 2014

123



http://www.parlament.ch/f/suche/pages/geschaefte.aspx?gesch_id=20133214
http://www.parlament.ch/f/suche/pages/geschaefte.aspx?gesch_id=20133214

Les codts engendrés par une assistance a domicile par des tiers, un séjour dans une
structure de jour ou un établissement proposant des lits pour des périodes de
vacances, a la charge de la personne, constituent un obstacle. Il convient donc
d’étudier tout particulierement dans quelle mesure les cantons peuvent soutenir les
personnes qui nécessitent une aide et qui disposent de bas revenus ou percoivent des
petites rentes.

Allocation directe pour les proches aidants

Dans le canton de Fribourg, il existe une allocation pour les proches aidants (15 a 25
francs par jour). A notre connaissance, ce serait la seule aide directe existante sous
cette forme en Suisse. Cette mesure est en place depuis plusieurs années déja. La
motivation de cette mesure est fondée sur le développement du modéle fribourgeois
d’aide et de soins a domicile. En comparaison dans le canton de Genéve ou le canton
de Vaud, les services d'aide et de soins a domicile fribourgeois ont évolué
différemment. A Fribourg, I'implication des proches aidants dans les soins se trouvait
de fait active dans les prises en charges. Avec cette mesure complémentaire, le canton
de Fribourg a choisi une voie différente que les cantons de Genéve et Vaud.

La Commission s’interroge sur la pertinence de la mise en place, dans le canton de
Genéve, d'une allocation directe au proche aidant selon le modéle fribourgeois.
Coupler cette derniére a I'API de I'aidé semble administrativement réaliste, mais avec
quel montant ? Quels seraient les critéres d’attribution ? Quels en seraient les colts
pour la collectivité ? Plus qu'une aide financiére, lallocation directe serait une
reconnaissance symbolique vis-a-vis des proches aidants.

Le renforcement de laide indirecte aux régimes d’assurances sociales existant
(contribution d’'assistance et/ou allocation pour impotent 1°" et 2°™® pilier) au niveau
cantonal est une stratégie qui parait plus simple a défendre dans le contexte financier
actuel. Dans ces situations, les besoins sont déja partiellement couverts par les
assurances sociales. A I'image des PCC, un supplément cantonal est-il envisageable ?

Au niveau des API, resterait a analyser si les montants accordés sont suffisants.
Comme évoqué ci-dessus, envisager une forme cantonale de supplément
circonstancié de la contribution d’assistance et/ou d’API, a I'image des PCC, serait une
variante a étudier plus en détail.

Mise en ceuvre

Au vu de la situation actuelle, la Commission est d’avis que la pertinence d’'une aide
financiere directe au proche aidant a Genéve reste difficile a déterminer.

Dans les projets politiques portés au Conseil national dés 20122, il est fait état d'un
projet d’allocation pour proche aidant. Si cette proposition passe la rampe
parlementaire, ce serait a la Confédération de régler cette question. Cela permettrait

29

http://www.parlament.ch/f/suche/pages/geschaefte.as
px?gesch id=20133214
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de trouver une solution, sans impliquer une logique de mesure uniquement au niveau
cantonal.

A travers ces constats, la Commission considére unanimement qu’il serait judicieux
d’exploiter davantage toutes les possibilités existantes (APl et contribution
d’assistance) avant de créer une autre forme d’aide financiére directe aux proches
aidants.

En conclusion, la Commission propose deux pistes concrétes :

1. attendre l'évolution des débats parlementaires au niveau de la Confédération
avant d’étudier une proposition cantonale d’aide directe au proche aidant;

2. diligenter une étude de faisabilité et estimer le colGt d’'un supplément cantonal
circonstancié au niveau de I'API et de la contribution d’assistance.

Au sein de Pro Senectute Genéve, 50 accompagnants, spécialement formés, aident au
quotidien les proches aidants aprés une évaluation de leurs besoins et en fonction des
intéréts et des possibilités de la personne aidée : partage d'activités telles que
promenades, visites, sorties, jeux, lecture, etc. En collaboration avec I'Association
Alzheimer Genéve, cette prestation d'accompagnement a domicile pourrait encore se
développer, au vu de la demande actuelle et du besoin dans le canton.

6. COHERENCE DU PROGRAMME CANTONAL GENEVOIS AVEC LA
STRATEGIE NATIONALE

Contexte

by

Pour donner suite a différentes interventions parlementaires et étant donné
laugmentation des besoins en soins et en assistance, ainsi que la pénurie de
professionnels de la santé, le Conseil fédéral a adopté, le 5 décembre 2014, le Plan
d'action de soutien et de décharge en faveur des proches aidants®. Ce plan découle
de la stratégie globale « Santé2020 » qui fixe les priorités de la politique sanitaire
suisse jusqu'en 2020 et définit quatre domaines d'action principaux et douze objectifs3?.

Le programme de soutien aux proches aidants du Conseil fédéral s'articule également
autour de quatre domaines d'action :

1. information et données (cinq mesures);
2. qualité des offres de décharge et accés aux prestations (deux mesures);

3. compatibilité entre activité professionnelle et prise en charge d'un proche malade
ou dépendant (deux mesures);

4. congé pour taches d'assistance ou autres formes de soutien (deux mesures).

Grace aux mesures d'amélioration prévues, qui seront réalisées en collaboration avec
les cantons, les communes et des organisations privées, le Conseil fédéral souhaite
améliorer les conditions de travail des proches aidants de maniére a ce qu'ils puissent

30 «Soutien aux proches aidants » - Rapport du Conseil fédéral, Berne, le 5 octobre 2014
https://www.fr.ch/dsas/files/pdf78/141205 Bericht des BR zur Angehoerigenpflege FR.pdf

31 https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/themen/strategien-politik/gesundheit-2020/eine-umfassende-
strategie-fuer-dasgesundheitswesen.html
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effectuer durablement des taches d'assistance (mieux concilier travail et soins aux
proches).

En 2015 et 2016, il est prévu d'élaborer des bases légales dans le but d'améliorer la
sécurité juridique en cas d'absence du travail pendant une courte durée et d'introduire
un congé pour taches d'assistance, avec ou sans maintien du salaire, pour les
absences de longue durée.

La séance du Dialogue Politique nationale suisse de la santé (PNS) du 19 février 2015
visait a déterminer comment la Confédération et les cantons pourraient aborder la
thématique des proches aidants, en particulier pour les mesures des domaines n°1l
(améliorer la qualité des informations sur les prestations) et n°2 (mettre en place des
prestations de décharge) ci-dessus. Quatre questions étaient posées aux cantons et
serviront de base a la discussion. Le chapitre ci-aprés est structuré selon ces
guestions.

Situation actuelle et nouvelles perspectives dans le canton de Genéve

Le rapport du Conseil d'Etat au Grand Conseil sur la motion 2155 « Proches aidants :
des solutions pratiques » fait le point sur les mesures développées en priorité dans le
canton de Genéve. Il décrit notamment le réle de la Commission et contient une
définition du proche aidant.

En juillet 2013, la Commission a réactivé les groupes de travail mis en place dans le
cadre de son rapport intermédiaire de 2012. Ces groupes ont été chargés d'élaborer
des actions au niveau cantonal, qui sont inscrites dans le présent programme pour la
période 2017-2020.

A. Quelles mesures de soutien aux proches aidants faut-il mettre en place ?

L'évaluation des besoins des proches aidants est difficile car ils ne se reconnaissant
pas toujours en tant que tels et arrivent difficilement & exprimer leurs propres besoins
(ils se considerent comme parents faisant leur devoir de mére, pére ou enfant en
charge de ses parents).

Il existe pourtant un certain consensus entre différents pays européens sur les besoins
des proches aidants :

+ des moments de répit (a condition de pouvoir recourir a des services extérieurs en
gui on a confiance);

» [l'accueil d'urgence;

+ des lieux d'écoute, de formation et d'information;

+ |'aménagement et la réduction du temps de travalil;

« le soutien financier;

* le maintien des droits sociaux et des retraites;

» des formations pour retrouver du travail ensuite.

Dans le canton de Genéve, la Commission a identifié les mesures prioritaires
(information & la population, conseil et formation, soutien, répit et « mesures
financieres ») a mettre en place, sur la base d'une évaluation des besoins tels que

percus par les professionnels.
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Comme il n'est pas certain que les besoins percus par les professionnels
correspondent exactement aux besoins qu'exprimeraient les proches aidants eux-
mémes si on leur posait la question, le DEAS a chargé I'imad de piloter une étude
dressant le profil et les besoins des proches aidants de sa clientéle (cf. annexe 1).

B. Que pensent les cantons des mesures proposées par le Conseil fédéral ?

Les mesures proposées par le Conseil fédéral répondent globalement aux besoins
généralement reconnus des proches aidants (voir liste ci-dessus).

La Confédération a prévu de metire en ceuvre dés a présent les mesures des
domaines d'action 1 (information et données) et 2 (qualité des offres de décharge et
acces — financier — aux prestations). Améliorer l'information sur les prestations est en
effet important puisque les proches aidants ne connaissent pas trés bien les
prestations existantes, n'y recourent pas car ils doivent s'occuper de leur proche
malade ou dépendant, mais aussi par peur d'étre jugés par les professionnels ou par
peur « d'ingérence » de la part de ces professionnels. Quant au besoin de décharge
(ou de répit), il arrive généralement en téte des besoins des proches aidants, qui
doivent pouvoir se ressourcer de temps en temps.

Un volet important du plan d'action (domaines d'action 3 et 4) consiste en des mesures
visant a permettre de mieux concilier travail et soins aux proches. A noter que ce plan
d'action ne porte pas sur le versement d'allocations pour charge d'assistance (du type
de celles qui sont versées dans le canton de Fribourg), ces mesures relevant de la
compeétence des cantons et des communes. Mettre en ceuvre des mesures pour mieux
concilier l'activité professionnelle du proche aidant et la prise en charge de proches
nous semble pertinent.

En effet, selon des données européennes, plus de la moitié des proches aidants doit
réduire son temps de travail ou arréter de travailler (& noter que le travail qui a pu étre
conservé est pergu comme une survie, non seulement financiére, mais aussi
psychologique car il permet le maintien des relations sociales et de la vie « pour soi »).
Plus de la moitié des proches aidants qui travaillent n'a pas la possibilité d'aménager
son temps de travail et la moitié des proches aidants connait des difficultés financieres
importantes.

C. Quelles sont les mesures déja prises par les cantons pour améliorer |'acces
aux informations et a des offres abordables pour les décharger ?

Le canton de Genéve a fait un effort particulier pour sensibiliser sa population a
I'existence et au role des proches aidants en reprenant a son compte I'exposition «
Proches aidants tous les jours... », initialement congue et lancée par le Département
de la santé et de I'action sociale du canton de Vaud, dans le cadre de sa campagne de
sensibilisation. Cette exposition, présentée pour la premiére fois a Genéve en
décembre 2013, propose des témoignages de proches aidants et des moments
d'échange. Elle informe aussi sur les risques liés a l'activité d'aide et dresse la liste des
aides et services disponibles, ainsi que les prestations cantonales genevoises qui
existent. Comme l'exposition a une vocation itinérante, la commune de Carouge l'a
accueillie en octobre 2014, celle du Grand-Saconnex en 2015, et celle de Chéne-
Bougeries en 2016. En 2017, elle sera accueillie par la commune de Vernier.
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Afin d'augmenter l'impact de son action en faveur des proches aidants, le canton de
Geneéve s'est associé en 2014, et pour la premiére fois, au canton de Vaud, qui avait
déja deux éditions a son actif, a I'occasion de la journée annuelle du 30 octobre dédiée
aux proches aidants. Plusieurs manifestations ont eu lieu a cette occasion (rencontre
entre conseillers d'Etat et proches aidants, « action boulangers », stands d'information
dans les gares, campagne d'affichage, clips vidéos, portes ouvertes, etc.). D'autres
cantons romands ont rejoint les deux cantons pionniers pour organiser la journée 2015.
Enfin, en 2015, le portail informatique « réseau de soins » est créé et comporte un
volet « proches aidants ».

Les principales prestations de répit disponibles & Genéve sont les suivantes :

a) accompagnement a domicile pendant quelques heures (prestation de reléve);

b) deux UATR, soit des courts séjours, de 5 a 45 jours, destinés a des personnes
ayant une situation médicale stable;

c) neuf foyers de jour et de jour-nuit, permettant d'accueillir, principalement en
journée, une ou plusieurs fois par semaine, des personnes agées en perte
d'autonomie, offrant ainsi un répit a leurs proches.

d) des séjours vacances.

En UATR, la contribution journaliére a charge du client, qui s'éléve a une centaine de
francs, bien que modulée par le revenu, constitue parfois un frein financier dans
certains cas (probléme d'accessibilité financiere).

D. Dans quel domaine faut-il envisager une étroite collaboration ? Ou la
Confédération peut-elle apporter son soutien ?

En premier lieu, il serait souhaitable que les réflexions, les débats, les suites données
aux interventions parlementaires et les travaux en cours a I'‘échelon national fassent
I'objet d'une communication plus soutenue de la part de la Confédération a l'intention
des cantons, et pas seulement lors d'événements particuliers (publication d'un rapport
par exemple).

Ensuite, lorsqu'une mesure du plan d'action reléve d'une compétence partagée entre la
Confédération, les cantons et les communes, il sera nécessaire de définir « le pilote »
de la mesure et ce qui est attendu de chaque échelon. Il sera également utile
d'identifier les problématigues communes a tous cantons, qui pourraient donc faire
l'objet de travaux communs.

La question récurrente du dénombrement des proches aidants et la détermination de
leurs caractéristiques (sexe, age, domicile, etc.) devraient faire I'objet d'une réflexion a
I'échelon national dans le but d'identifier une méthode de dénombrement unique,
applicable dans chaque canton. La Confédération devrait également mettre a
disposition des cantons un outil reconnu, validé scientifiquement, d'évaluation des
besoins des proches aidants.

Enfin, la Confédération devrait assumer un « role de veille » et informer en continu les
cantons sur les nouvelles données scientifiques, les bonnes pratiques, les expériences en
cours en Suisse et dans d'autres pays, les nouveautés, etc
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7. MEMBRES DE LA COMMISSION CONSULTATIVE POUR LE SOUTIEN
DES PROCHES AIDANTS ACTIFS A DOMICILE

Direction générale de la santé (DGS)
Association des proches aidants a Geneve
Association Le Relais

Association genevoise de parents et d’amis de
personnes mentalement handicapées (Insieme-
Geneéve)

Association genevoise des foyers pour
personnes agées

Association Alzheimer Genéve
Pro Infirmis Genéve

Pro Senectute Genéve
Croix-Rouge genevoise

Ligue genevoise contre le cancer

Institution genevoise de maintien a domicile
(imad)

Direction générale de I'action sociale (DGAS)
Hospice général
PLATEFORME des associations d’ainés de

Geneve

Association romande des familles d’enfants
atteints d’'un cancer (ARFEC), antenne de
Geneve

Hépitaux universitaires de Genéve (HUG)
Département de la cohésion sociale et de la
solidarité de la Ville de Genéve

Palliative Genéve

Cité Générations, Clinique et permanence
d'Onex

Réseau de soins Delta

Sabrina Cavallero / Véronique Petoud
Martine Golay Ramel
Georges Saloukvadze / Jean Dambron

Virginie Gorgerat

Emmanuelle Gentizon

Sophie Courvoisier
Valérie Dufaux

Joél Goldstein

Pascal Bonzon
Lucienne Bigler-Perrotin

Olivier Perrier-Gros-Claude

Michel Berclaz
Yves Perrot

Irina lonita

Flavia Cattaneo Perone

Dina Selma Zekry

Stéphane Birchmeier

Michele Margot

Laura Ringuet

Joélle Coclet
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8. MEMBRES DES GROUPES DE TRAVAIL

Information-conseil-formation

Olivier Perrier-Gros-Claude

Institution genevoise de maintien a
domicile (imad)

Association Alzheimer Geneve

Directeur des opérations
Responsable du groupe

Sophie Courvoisier

Directrice

Martine Golay Ramel

Association des proches aidants a
Genéeve

Thérapeute du deuil, spécialiste de
l'accompagnement, formatrice d'adulte et

consultante

Croix-Rouge genevoise

Le Relais

Sylvie Munaretto
Coordinatrice

Jean Dambron, Président

Georges Saloukvadze

Joél Goldstein, Directeur

Pro Senectute Geneve

(des septembre 2016, en remplacement de

Maurice Demont)

Service social de la Ville de Genéve
(SSVG)
Soutien

Hbépitaux universitaires de Geneve (HUG)

Association Alzheimer Genéve

Ligue genevoise contre le cancer

Palliative Genéeve

Le Relais

Institution genevoise de maintien a
domicile (imad)

Stéphane Birchmeier
Adjoint de direction

Dina Zekry

Médecin adjointe agrégée, service de gériatrie
des Trois-Chéne (avec le soutien

de Lara Fazio, neuropsychologue aux

HUG)

Responsable du groupe

(dés mai 2016, en remplacement de

Sophie Courvaoisier)

Sophie Courvoisier
Directrice

Lucienne Bigler-Perrotin
Directrice

Michele Margot, Infirmiére-formatrice au Péle
accompagnement, Caritas Genéve

(des décembre 2014, en remplacement de
Laura Di Pollina)

Jean Dambron, Président
Georges Saloukvadze

Olivier Perrier-Gros-Claude Directeur
des opérations
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Répit
Direction générale de la santé (DGS) Véronique Petoud

Cheffe du secteur du réseau de soins (Service
de la planification et du réseau de soins)
Responsable du groupe

(dés décembre 2015, en remplacement de
Thierry Blanc)

Institution genevoise de maintien a Florence Moine

domicile (imad) Directrice Habitat et Autonomie
Association genevoise des foyers pour Emmanuelle Gentizon Salgues
personnes agées Présidente

Insieme-Genéve Virginie Gorgerat

Responsable de projets et recherche de fonds

Association Alzheimer Genéve Sophie Courvoisier
Directrice

ARFEC Flavia Cattaneo Perone
Accompagnante

Hospice général Yves Perrot, Chef de service

(dés décembre 2015)
Soutien financier - prestations sociales

Pro Senectute Genéve Joél Goldstein, Directeur
Responsable du groupe
(dés septembre 2016, en remplacement de
Monsieur Maurice Demont)
Pro Infirmis Valérie Dufaux
Assistante sociale

Hospice Général Yves Perrot, Chef de service
(jusqu'en décembre 2015

Direction générale de I'action sociale Michel Berclaz

(DGAS) Adjoint de direction, secteur des assurances
sociales et du handicap

Direction générale de la santé (DGS) Reyne-Laure Walk, Economiste (Service de la

planification et du réseau de soins)
(dés décembre 2015)
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9. ABREVIATIONS

AA Assurance accidents

AEMMA « Apprendre a étre mieux... pour mieux aider »

AGIS Association Genevoise d'Intégration Sociale

Al Assurance-invalidité

AID Accompagnement Individualisé a Domicile

API Allocation pour impotent

ARFEC Association romande des familles d'enfants atteints d'un cancer

AVS Assurance-vieillesse et survivants

CA Contribution d’assistance

CAPPA Centre Ambulatoire de Psychiatrie et de Psychothérapie de I'Agé

DEAS Département de I'emploi, des affaires sociales et de la santé

DGS Direction générale de la santé

EMS Etablissements médico-sociaux

ESS Enquéte suisse sur la santé

HEdS Haute Ecole de santé

IEPA Immeuble avec encadrement pour personnes agees

Imad Institution genevoise de maintien a domicile

IMC Infirmité motrice cérébrale

LAA Loi fédérale sur I'assurance-accident

LAVS Loi fédérale sur I'assurance-vieillesse et survivants

LGPA Loi fédérale sur la partie générale du droit des assurances sociales

LPC Loi fédérale sur les prestations complémentaires a I'AVS et a 'Al

OCAS Office cantonal des assurances sociales

PCC Prestations complémentaires cantonales

PCF Prestations complémentaires fédérales

PDI Plan décennal des investissements

PNS Dialogue Politique nationale suisse de la santé

RFMPC Réglement relatif au remboursement des frais de maladie et des frais résultant de
l'invalidité en matiére de prestations complémentaires a I'assurance-vieillesse et
survivants et a I'assurance-invalidité

RSDom Réglement d'application de la loi sur le réseau de soins et le maintien & domicile

SSl Supplément pour Soins Intenses

TSA Trouble du spectre de l'autisme

UATM Unité d'accueil temporaire médicalisée

UATR Unité d'accueil temporaire de répit
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10. ANNEXES

Annexe 1

Besoins des proches aidants
Etude AGEnevaCare 2015

Qui sont les proches aidants 7

[l enfants de parent aidé
M conjoints

| parenté (autre que filiale)
B amisivoisins

Quel est le profil type 7

Le proche aidant est I'enfant de la personne aidée

généralement une femme de 55 ans (60%)

soccupant d'un parent, (majoritairement une femme
agéede 84 ans)

encore en activité professionnelle (60%)
ne vivant pas avec le parent aidé (80%)

proche aidant depuis 6 ans, 3 raison de 16h/semaine
en moyenne

Le proche aidant est le conjoint de la personne aidée

généralement une femme de 77 ans (59%)

s'occupant d'un conjoint (majoritairement un homme agé de
80 ans)

vivant avec le conjoint aidé (99%)

proche aidant depuis 12 ans, 3 raison de 53h/semaine
en moyenne

e INSTINVTION GEnrvolse .
B¢ Goweve ’\lm) DZ MAINTIEN A DOMICE.C

UML | Universts de Lausanne
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Les besoins majeurs du proche aidant Les réponses

www.ge.ch/reseau-de-soins ‘ ﬁ
Toutes les informations

utiles rassembl ées surun
méme portail

Jourmnée intercantonale des proches aidants
(chaque 30 octobre)
Exposition Proches aidants tous les jours ...

s Collaboration avec les organismes d'aide et de
Py Reconnaissance soins a domicile

du statut
www.mondossiermedical ch

Personnes dgées
Structures d'accuell temporalre de répit

Foyers de jour cu de jour/nuit

Enfants malades
Prestations de répit pour les familles denfant malade

Personnes atteintes de la maladie d’Alzheimerou

troubles apparentés
Prestations de releve (présence a domicile)

Personnes en situation de handicap
(psychique, mental ou physique)
Prestations de reléve (présence a domicile)
Accompagnement 3 domicile

Renforcer les mesures existantes

LMMMMBMWMQMMbmms«ip&m
assez connues. L'Etat de Genéve, par I'intermédiaire du département de l'emploi, des affaires sociales et

delasm_(DEAS) souhaite améliorer la réponse aux 3 principaux besoins en renforgant les

Mandatée par le département de I'emploi, des affares sociales et de la santé (DEAS),
I'étude AGEnevaCare, a été réalisée par I'nstitution genevoise de maintien 3 domicie
(imad) avec lappui de [Université de Lausanne. L'enquéte, menée auprés des usagers
genevors de soins 3 domicie, foumit une photographie et une analyse de la situation et
des besoins des proches aidants de personnes atieintes dans leur santé ou leur autono-
mie.

Pour consulter 'étude : WWW.ge._ch/aidants-info

Dapartemant da famplod des aares soctales ot de Bsanté (DEAS
Direction géndrale de b sartd « Sarvica planihction ot réseau de solre
Pue Acien Lachenal 8 « 1207 Gendve

WL 4100022 545 S000 « www.ga chvprochas-akdants
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Annexe 2

[ ] Prestations hors domicile

]

Prestations a domicile

Type de prestation

Prestataire

Description de la prestation

Total des places

Séjour UATR

imad

Structure d'accueil temporaire qui permet de relayer et
prendre en charge l'activité du proche aidant tout en
permettant un maintien & domicile du proche aidé a son
retour dans son environnement.

Prise en charge limitée de minimum 5 jours a 45 jours
par an, avec possibilité de dérogation.
Prescription médicale nécessaire.

29 lits a Villereuse
9 lits & Jumelles

Séjour UATR

EMS

Structure d'accueil temporaire qui permet de relayer et
prendre en charge I'activité du proche aidant. La
personne aidée découvre aussi la vie en EMS.

Prise en charge limitée de minimum 5 jours a 45 jours
par an, avec possibilité de dérogation.
Prescription médicale nécessaire.

2 lits Résidence
Bon-Séjour

1lit EMS Val Fleuri

Foyers de jour généralistes :

Cing Colosses, Butini,
Caroubier, Oasis, Livada,
Soubeyran, La Seymaz

Fondation aux Cing colosses,
Société Pavillon Butini,
Association Pro Senectute
Geneve (Caroubier, Oasis,
Livada, Soubeyran), La
Seymaz

Les foyers sont des lieux d'accueil et de soutien psycho-
meédico-social destinés aux personnes agées en perte
d'autonomie. Ce sont des lieux de vie partagée
périodique et/ou transitoire. Ils dispensent également
des soins dans le cadre du suivi des maladies
chroniques liées au vieillissement. lls participent & la
politique publique de maintien a domicile des personnes
agées.

15 personnes par
jour du lundi au
vendredi
(samedi pour Butini)

Foyer de jour spécialisé :
Relais Dumas

Association Alzheimer Genéve

Foyer spécialisé dans I'accueil de personnes atteintes
d’'une maladie de type Alzheimer ou d’une démence
apparentée aux stades modérés et avancés.

12 a 15 personnes
par jour

(du lundi au samedi)

Foyer de jour-nuit :
Pavillon De la Rive

Société Pavillon De la Rive

Structure destinée a des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer ou d’'une affection apparentée et
offrant un répit régulier, également de nuit.

12 & 15 personnes
par jour

Vacances seniors (courts séjours)

Hospice général

Nouvelle Roseraie

Chalet Florimont (fermeture
temporaire)

Séjours pour personnes seules ou en couple. 36
semaines proposées chaque année par établissement.

Pour public agé et tres 4gé (moyenne d’age 83 ans).
Sur demande, assure la continuité des soins a domicile
(situation stable et degré d’autonomie suffisant).

Accés mobilité réduite, présence 24h/24 et 7j/7.
Diverses animations et excursions proposées. Soutien
financier possible a travers Pro Senectute Genéve ou

des fonds.

Nouvelle Roseraie

21 cha}nbres
32 lits

(Chalet Florimont :
26 chambres
34 lits)

Séjour vacances

INSIEME-Geneve

S'adresse aux personnes en situation de handicap.
Permet de développer des contacts sociaux. Les
séjours en hiver sont destinés a des personnes

vieillissantes ou qui n'ont plus de famille.

14 séjours en été
2 séjours en hiver

Séjour vacances et weekends

ARFEC

Semaines de vacances/camp d'été pour les enfants
atteints d'un cancer et leur fratrie.

Week-ends, aide pour des vacances, pause pour une
famille. Parfois en groupe, parfois pour une famille.

Camp d'été :
70 enfants
Week-ends et
vacances : selon
besoin

Séjour vacances et weekends

Cerebral Geneve

S’adresse aux personnes avec un handicap de type IMC
(infirmité motrice cérébrale).

5 séjours en été

31 week-ends

Séjour vacances et weekends

Cap Loisirs

S’adresse aux personnes en situation de handicap
mental.

12 séjours en été
45 courts séjours
112 week-ends
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[ ] Prestations hors domicile

|:| Prestations a domicile

Type de prestation

Prestataire

Description de la prestation

Total des places

Séjour vacances et weekends

Anyatas

S’adresse aux personnes en situation de handicap
mental.

10 séjours en été
3 séjours a Paques
34 week-ends

Séjour vacances Caritas handicap S’adresse aux personnes en situation de handicap 7 séjours en été
mental. 1 séjour a Paques
1 séjour a Noél

Séjour vacances Association Alzheimer Trois semaines de vacances chaque année a la 3 x 10 couples par

Geneve

Nouvelle Roseraie (maison de vacances) pour des
couples « proche aidant - personne aidée ».

année

Maisons de vacances

Hospice général
Nouvelle Roseraie

Chalet Florimont (fermeture
temporaire)

Séjours a theme de 1 a 2 semaines par an pour les
couples, organisés en collaboration avec diverses
associations.

Nouvelle Roseraie :
21 chambres
32 lits

(Chalet Florimont :
26 chambres
34 lits)

Hopital de jour

UGC (Unité de Gériatrie
Communautaire)

Structure thérapeutique diurne, ouverte 5 jours sur 7,
qui vise a améliorer le maintien a domicile des
personnes agées en développant leurs habilités et en

Environ 12
personnes par jour
sur chaque site

- site de Loéx, soutenant le réseau informel et formel. )
. (du lundi au
- site des } . . )
Platanes 3 Lieu de soins, fournis par  une vendredi)
Bell équipe multidisciplinaire avec présence d’'un
elie- médecin.
ldée . o . .
Prise en charge limitée dans le temps, réévaluations
des objectifs.
Offre de la rééducation cognitive en groupe ou
individuelle pendant quelques mois.

Hopital de jour CAPPA (Centre Structure thérapeutique diurne. Programme troubles 12 personnes par
Ambulatoire de cognitifs : 2 ou 3x par semaine. jour (4 lits)
Psychiatrie et de Offre du répit & court et moyen terme. (du lundi au
Psychothérapie de 'Agé) vendredi)

Hopital de jour CAPPA ) (Centre Programme crise : séjour jusqu’a 7 nuits. 7 jours sur 7, 24h
Ambulatoire de . N . o sur 24h
Psychiatrie et de Offre du répit en période aigue ou pendant un épisode
Psychothérapie de 'Agé) de crise. 4 lits

IEPA imad Ce n'est pas une mesure de répit au sens strict (les 20 IEPA

locataires vivent en IEPA pendant plusieurs années)
mais ce dispositif peut contribuer a soulager
I'entourage grace a une présence soutenue.

Ces immeubles regroupent des logements
indépendants, pour les personnes en age AVS qui
sont locataires a part entiére, et des locaux communs
pour différentes activités d'animation. Le prestataire
assure un encadrement de proximité, de jour comme
de nuit (gérants sociaux, permanents nocturnes).

1'234 logements

Reléve a domicile

Autisme Geneve

Service d’Accompagnement Individualisé a Domicile
(AID) qui répond aux parents d’enfants, d'adolescents
ou de jeunes adultes avec un trouble du spectre de
'autisme (TSA).

Reléve a domicile AGIS (Association | Accompagnement individuel offert aux familles d'une /
Genevoise d'Intégration | personne avec un handicap mental, physique ou
Sociale) sensoriel avec une autonomie bonne a moyenne,
releve effectuée par des bénévoles.
Reléve a domicile Service genevois de releve Service de reléve offert aux familles d'une personne /

de parents de personnes
handicapées par
INSIEMEGenéve Cerebral
Geneve et

Pro Infirmis

avec un handicap mental et/ou IMC.
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Prestations hors domicile
Prestations a domicile

]
(|

Type de prestation

Prestataire

Description de la prestation

Total des places

Reléve a domicile

Chaperon Rouge, de la
CroixRouge genevoise

Garde a domicile d'enfants malades 6 jours sur 7 ou quand
le mode de garde fait défaut.

Accompagnement & domicile

Association Alzheimer
Geneve en collaboration avec
Pro Senectute Geneve

S'adresse principalement aux proches de malades
Alzheimer.

Accompagnement a domicile

Ligue genevoise contre le
cancer en collaboration avec «
Domilys » et « Domiservices »

Environ 3h.00 de présence du méme bénévole une fois
par semaine (matin ou aprées-midi, éventuellement le
week-end) pour la personne soignée, offrant ainsi un

temps libre pour le proche aidant ; la durée de la
prestation dépend du besoin requis.

Veille a domicile imad Présence d'un collaborateur de limad permettant
d’assurer des veilles auprées de familles ou de personnes
agées nécessitant une présence en relais des proches
aidants la nuit durant une a trois nuits consécutives, de

20h.00 & 07h.00.

Prestation suppléance imad

parentale

Consiste en un relais des parents, en période « aigue »
ou de crise, lorsque ceux-ci ne peuvent momentanément
plus subvenir a leur fonction de parents. Exemples : aller
chercher un enfant a I'école, le faire manger, etc.

Le relais peut durer une journée entiére (8 a 10 heures).

Soutien aux personnes ageées /
Accompagnement a domicile

« Présence Seniors », Croix-
Rouge genevoise

Accompagnement a domicile d’'une demi-journée (2-4
heures) proposé a tout senior isolé qui ne peut pas s’offrir
cette prestation au co(t réel.

Maximum 4 bons par senior et par an.

Soutien aux familles Bon
de respiration

Chaperon Rouge, de la Croix-
Rouge genevoise

Releve a domicile de quelques heures pour des familles
surmenées qui ne bénéficient pas de soutien dans leur
entourage.

Chaque famille avec enfant de 0-4 ans peut bénéficier de 3
bons par année.

Soutien aux familles Bon ARFEC

de respiration

Bons pour un temps de respiration pour les parents en
fonction des besoins identifiés, afin de prendre du temps
pour soi (massage, week-end, etc.).

Selon besoin.

Annexe 3

La grille de Zarite* évalue la charge que représente 'accompagnement quotidien
d’'une personne dépendante a domicile par un proche. Elle permet d’appréhender le
degré d’épuisement ou d’'usure psychique et/ou physique de l'aidant familial. Cette
échelle est validée en francais et elle permet de mesurer I'importance de la charge
matérielle et affective ressentie par l'aidant, de mesurer sa souffrance.

C’est I'échelle d'évaluation du fardeau du proche aidant la plus utilisée dans le monde*.

32 7arit SH, Zarit JM (1987). The memory and behaviour problems checklist and the burden interview. University PA,
Pennsylvannia State University
33 Gormezano VA, Rambaud-Debout MA (2012-13). La souffrance des aidants des personnes agées résidant en EHPAD,

comment l'identifier et mieux I'évaluer pour proposer des accompagnements plus adaptés. Université Rene Descartes, Paris

V, Faculté
Cochin-Port Royal
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Elle est constituée de 22 items, cotés de 0 (jamais) a 4 (presque tout le temps) explorant le
retentissement de la prise en charge de I'aidé sur la qualité de vie de I'aidant : souffrance
psychologique et morale, honte, difficultés financiéres, culpabilité, etc. mais elle ne permet
pas d’identifier les besoins de l'aidant. Elle peut étre utilisée en auto-questionnaire ou
remplie avec l'aide de la psychologue lors d’'un entretien. Le score varie de 0 a 88. Plus le
score est élevé, plus la charge ressentie par I'aidant est importante.

Grille de Zarit© Echelle de pénibilité ou d’évaluation du fardeau

Le questionnaire suivant présente une liste d’affirmations caractérisant I'état habituel
des gens qui ont la charge quotidienne de quelqu’un d’autre.

La grille permet une évaluation de cette charge pouvant aller de Iéger a modéré
jusqu’a sévere. Aprés chaque affirmation, I'aidant indique s’il ressent cet état :

0 =jamais

1 =rarement

2 = parfois

3 =assez souvent

4 = presque tout le temps

A quelle fréquence vous arrive-t-il de... Jamais | Rarement| Parfois Assez | Presque
souvent| toutle
temps
0 1 2 3 4
1. Sentir que votre parent vous demande plus d’aide qu’il n’en
a besoin ?
2. Sentir que le temps consacré a votre parent ne vous en laisse
pas assez pour vous ?
3. Vous sentir tiraillé entre les besoins a votre parent et vos
autres responsabilités familiales ou professionnelles ?
4. Vous sentir embarrassé par le(s) comportement(s) de votre
parent ?
5. Vous sentir en colére quand vous étes en présence de votre
parent ?
6. Sentir que votre parent nuit a vos relations avec d’autres

membres de la famille ?
Avoir peur de ce que I'avenir réserve a votre parent ?

Sentir que votre parent est dépendant de vous ?

9. Vous sentir tendu en présence de votre parent ?
10. Sentir que votre santé s’est détériorée a cause de votre

implication auprés de votre parent ?

11. Sentir que vous n’avez pas autant d’intimité que vous
aimeriez a cause de votre parent ?

12. Sentir que votre vie sociale s’est détériorée du fait que vous
prenez soin de votre parent ?

13. Vous sentir mal a I'aise de recevoir des amis a cause de votre
parent ?

14. Sentir que votre parent semble s’attendre a ce que vous

preniez soin de lui comme si vous étiez la seule personne
sur qui il puisse compter ?

15. Sentir que vous n’avez pas assez d’argent pour prendre
soin de votre parent encore longtemps compte tenu de
vos dépenses ?

16. Sentir que vous ne serez plus capable de prendre soin de
votre parent encore bien longtemps ?

17. Sentir que vous avez perdu le contrdle de votre vie depuis la
maladie de votre parent ?
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18. Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent a quelqu’un
d’autre ?

19. Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre
parent ?

20. Sentir que vous devriez en faire plus pour votre parent ?

21. Sentir que vous pourriez donner de meilleurs soins a votre
parent ?

22. En fin de compte, vous arrive-t-il de sentir que les soins a
votre parent sont une charge, un fardeau ?

TOTAL
Résultats :
Score < 20 : « fardeau » léger
21 <score <40 : « fardeau » léger a modéré
41 < score < 60 . « fardeau » modéré a sévere
61 < score < 88 : « fardeau » sévere

L'évaluation avec la grille Mini-Zarit se fait sur 5 questions, au lieu de 22 pour I'échelle
de Zarit© et il existe 3 cotations 0 (jamais), Y2 (parfois) et 1 (souvent). L’interprétation
reprend les mémes critéres, le score total varie entre 0 et 7. Fardeau absent ou léger :
0-1, fardeau léger a modéré entre 1.5 et 2.5, fardeau modéré a sévere entre 3.5 et 4.5,
fardeau sévére entre 5.5 et 7. Les proches aidants de personne vivant avec des
troubles cognitifs sévéres expriment plus de stress lorsqu’ils remplissent seuls leur
gquestionnaire. Ce qui interpelle sur le biais d0 a la réponse « socialement acceptable
». Les proches aidants s’autocensurent par rapport a la lecture qui serait faite par le
médecin ou les soignants, de leurs réponses. Le poids social et la culpabilité
compliquent I'évaluation du fardeau. Ri INT - IT
Evaluation de |a souffrance des aidants naturels
dans le maintien 3 domicile des personnes dgées
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Annexe 3

Proches aidants et dynamiques familiales
Eric Widmer, Professeur, Université de Genéve, Observatoire des familles
Myriam Girardin et Olga Ganjour, Collaboratrices scientifiques,
Observatoire des familles
Marie-Eve Zufferey, Adjointe scientifique, Observatoire des familles

Points abordés lors de la présentation

* Deux types d'aide: familiale et formelle
* Relations familiales des proches aidants

* Proches aidants et services formels

FACULTE DES SCIENCES DE LA SOCIETE rs 2
~ Institut de recherches sociologiques &) UN IVERSITE

Observatoire des familles %’ DE GENEVE

Méthodes et données

Trois types de données ont été utilisés.

* Enquéte sur les conditions de vie et de santé des 65+
ans en Suisse, réalisée en 2011-2012 (1% vague)

Etude VLV (Vivre/Leben/Vivere) * Questionnaires face-a-face (n=3600)

+ 704 personnes agées 65+ vivant a Genéve (a
domicile ou en institution)

* Entretiens approfondis
Entretiens avec des proches ) . .
* 10 proches aidants, avec liens intergénérationnels (8

aidants G
enfants, 1 neveux et 1 beau-fils (mari de la fille)
* Focusgroups = 5 a 6 personnes (informateurs)
discutant de thémes précis
Focus groups avec des

+ 2 focus groups réunissant des représentants
d'associations de proches aidants ou professionnels
de I'aide formelle

professionnels

FACULTE DES SCIENCES DE LA SOCIETE

" Institut de recherches sociologiques
Observatoire des familles
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Deux types d’aide :
familiale et formelle

FACULTE DES SCIENCES DE LA SOCIETE UN'VERS'TE

Institut de recherches sociologiques

Observatoire des familles DE GENEVE

Répartition des bénéficiaires des services formels (%) :

Services pratiques Services relationnels

FACULTE DES SCIENCES DE LA SOCIETE <5 UNIVERSITE

Institut de recherches sociologiques o s
Observatoire des familles ¥ DE GENEVE

Répartition des bénéficiaires des aides familiales (%) :

Aide pratique Aide relationnelle

FACULTE DES SCIENCES DE LA SOCIETE % E
Institut de recherches sociologiques UNIVERSITE

Observatoire des families % DE GENEVE
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Profil des bénéficiaires des services formels

Aide Aide
pratique relationnelle
Santé, a des difficultés a accomplir au moins une AVQ
ey % A +++ +++
(activités de la vie quotidienne)
Femme ns ++4
85 ans et plus + ++
Veuf (ve) ns +
Niveau de formation universitaire + +
Revenu mensuel brut de 6’000 CHF et plus ns ++
Propriétaire (logement) ns ++

Notes: Régression linéaire, N=520, contrdlées par la nationalité, avoir des enfants et vit en couple;
**45.<0.001; **p.<0.01; *p.<0.05

DE LA SOCIETE
Institut de recherches sociologiques

FACULTE DES SCIENCES / IL% UNIVERSITE

¥ DE GENEVE

Profil des bénéficiaires de I'aide familiale

Aide Aide
pratique relationnelle
Santé, a des difficultés a accomplir au moins une
Y . i +++ ns
AVQ (activités de la vie quotidienne)
Avoir des enfants ++ ns
Femme ++ ns
Veuf (ve) ++ ns
Vit seulfe) ns ++
Nationalité étrangére + ns
85 ans et plus + ns

Notes: Régression linéaire, N=520; contrélées par le statut socio-économique (niveau de formation, revenu mensuel
brut, étre propriétaire); ***p.<0.001; **p.<0.01; *p.<0.05

FACULTE SCIENCE © E
LTE DES SCIENCES ﬂ% UNIVERSITE

DE LA SOCIETE

Institut de recherches sociologiques

%/ DE GENEVE

Rapport entre le soutien formel et I'aide familiale

Aide familiale pratique

Soutien formel pratique ns
Soutien formel relationnel e+
Notes: Régression linéaire, N=528, contrdlées par les caractéristiques sociodémographi (sexe,

age, statut civil, formation, revenu, etc.); ***p.<0.001; **p.<0.01; *p.<0.05

« L'aide familiale pratique n'est pas liée au soutien formel pratique.
« Cependant, |'aide familiale pratique dépend du soutien formel relationnel.
* En effet, le soutien formel relationnel favorise I'aide familiale pratique.

DE LA SOCIETE
Institut de recherches sociologiques

FACULTE DES SCIENCES & UNIVERSITE
@

DE GENEVE
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Dynamiques familiales: tensions pergues par les bénéficiaires

Densité Parent aidé: Famille:
des tensions source de tensions | source de tensions
familiales pour la famille pour le parent aidé
Aide familiale pratique + + ns
Aide familiale relationnelle ns ns ns
Aide formelle pratique ns ns ns
Aide formelle relationnelle ns ns -
Notes: Régressions logistit bi 14 coll et linéaires (2° et 3° colonne), N=454; contrélées par les

variables sociodémographiques, le nombre d'enfants, et la santé);
***p.<0.001; **p.<0.01; *p.<0.05

FACULTE DES SCIENCES DE LA SOCIETE

Institut de recherches sociologiques
Observatoire des familes

g‘@ UNIVERSITE
\#27 DE GENEVE

1

Les relations familiales des proches
aidants

FACULTE DES SCIENCES DE LA SOCIETE
Institut de recherches sociologiques
Observatoire des familles

ﬁi@ UNIVERSITE

%Y DE GENEVE

Trois thémes privilégiés

12

* Les caractéristiques de la relation d'aide du proche aidant au parent aidé

* Les relations familiales du proche aidant (conjoint, enfant, et fratrie)

« L'évolution du réseau social

FACULTE DES SCIENCES DE LA SOCIETE

Institut de recherches sociologiques
Observatoire des familles

p‘.@ UNIVERSITE
‘%Y DE GENEVE
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Profil des proches aidants et des parents aidés (entretiens)

Proches aidants: Liens de parenté:

Sexe:

Age:

Situation conjugale:
Enfants:

Statut
professionnel:

8 "enfants”, 1 "neveu" et 1 "beau-fils" (mari de la fille)
6 fernmes et 4 hommes

de 354 70 ans

7 sont en couple, 3 sont sans conjoint

7 ont des enfants majeurs, 1 a un enfant de 12 ans, et 2 sont
sans enfant

3 retraités, 3 indépendants, 2 travaillent & 100% et 2 & mi-
temps

Parents aidés: Sexe:

Age:
Situation conjugale:
Lieu de vie:

Santé:

Aide formelle

FACULTE DES SCIENCES DE LA SOCIETE
Institut de recherches sociologiques

Observatoire des familles

7 femmes et 3 hommes

de 82 ans & plus

8 veuf(ve)s, 1 divorcé et 1 célibataire

10 & domicile

4 ont des problémes de mobilité, 2 ont des problémes
cognitifs et 4 autres, indépendants, souffrent de solitude

7 bénéficient de |'aide formelle (y compris bénévoles)

UNIVERSITE
DE GENEVE

14
Rapport du proche aidant a I'aidé: normes et sentiment de culpabilité

Les normes de solidarité intergénérationnelle, basées sur la réciprocité

« Je me sens une obligation parce que c'est mon pére. Il o donné, je donne. On a aussi été élevé
dans ce sens-id, mais il y a quelque chose d'assez juste, je trouve. Méme si c’est pris sur mon
temps. Il a fait pendant des années et la roue tourne. Maintenant, c'est 6 nous de le faire dans
Fautre sens, mais c’est vraiment fait avec plaisir, parce gu'il est gratifiant. »

Le sentiment de culpabilité

« I y a VFenvie et la culpabilité si an ne le fait pas, Je ne pourrais pas me dire, il a choisi, il se
débrouille, ¢ca je ne pourrais pas. »

« Dong, je pense que ¢ca me fait plaisir gu'elle soit Id en vacances, et puis, je me sens mains
coupabile parce que si je partais seule, je me dirais | « Ah, Maman, elle est & la maison. », Donc,
Je préfére la prendre avec, on va dire go comme cal s

FACULTE DES SCIENCES DE LA SOCIETE
Institut de recherches sociologiques

UNIVERSITE
' DE GENEVE

Observatoire des familles

Rapport du proche aidant a I'aidé: forte dépendance et limites .

Forte dépendance de I'aidé au proche aidant

« Et, il y @ gussi un truc, c'est que maoi j'avais la charge toute la semaine et Maman téléphanait 10 fois
par jour méme quand je rentrais @ la maison parce que ¢a allait pas, ou gquelle s'ennuyait ou qu'elle
Etait pas bien. »

« Je suis devenu sa source numére 1 d'a peu prés tout, car il est célibataire, il n'a jamais été marié, il
n'a jamais eu d'enfants. On s‘appelle en tout cas 4 fois par semaine, il est trés sewl, donc des fois,
quand je 'ai au téléphone le dimanche, il me dit; « tu es la seule personne avec laquelle j'ai parlé tout
le week-endn!»

La difficulté de poser des limites, et nervosité

« Elle supporte pas quand mon téléphone sonne ! Elle est tout le temps en train de me dire : « ¢a y est
encore un téléphone ! ». Je wi ai dit : « Ecoute Maman, c'est guand méme tol qui m'o dit gu'on devait
vivre nos wies. Ca falt maintenant 3 ans que t'es chez nous, quand on a guelgue chose & faire, on a
quand méme aussi le droit de le faire. Clest pas tol qui va nous dire ce qu'on a le droit de faire. En fait,
Iy o beaucoup de choses avec tol, tu ne peux pas m'interdire de voir ma fille et autrels

« Ce qu'll y a cest que ¢a joue sur mon caractére, parce que, des fois, ['envole balader ma mére, fai
de la peine... je suis tellement tendu que c'est mal fait, mais des fois co marrive de Fenvoyer péter et
puis bon elle pleure facilerment. »
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Rapport du proche aidant a I'aidé: besoin de reconnaissance

in de recc e

« Bon, elle a toujours préféré mes deux fréres, ¢a, je le sais, je le sens méme encare maintenant.
Il'y a des fois on se dispute, je péte un plomb parce que c'est trés dur. Elle ne voulait pas de fille.
Quelqu'un qui ne veut pas de fille.. forcément, voila! Je dis pas qu'elle est méchante mais des
fois, c'estdur I'»

« Proche aidant: Mais, f'ai toujours €té le mouton noir! Epouse: Lui, c'est le souffre-douleur. C'est
comme ¢a que je le vois, moi! Moi, j'ai Fimpression... parce que, quand, fui, il est venu au monde,
son papa, il fréquentait une autre femme et, lui, il @ été laccident, alors je pense quelle lui fait
payerun peu ¢a. Par contre, la sceur et le frére, ils ont €€ acceptés. »

Attentes pas toujours satisfaites

« Ah oul, parce que l'autre jour elle m'a dit que jétais égoiste. Alors, I, co m'a énervée, je suis
partie de la maison! Mals, c'est la premiére fois... ca m'avait fait mal. « J'al traversé toute la ville
pour te dire bonjour et je suis égoiste ? ». Lautre jour, juste quand elle a dit gue [€tals égolste,
Jai dit : « Maman, tu peux juste me dire pourquoi tu dis ga? C'est pour me faire mal ? Et puis, elle
a commenceé d s'énerver... puis, moi, fe m'en vais, si je suis venue ici pour avoir mal, je m'en vais!
On s'estrapprochées? Non | »
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Dynamiques familiales: soutien et tensions (couple)

Soutien moral et pratique du conjoint

« Je suls marige et mon conjoint est trés proche aussi, parce que quand fe vais manger chez mon
pére, pas toutes les fois... mais presque, il vient avee I v

& Il me soutient déja moralement. 5i je lui demande de faire quelgue chose par rapport au fait que
c'est un homme et qu'il aura plus de forees pour déplacer guelque chase, il le fera trés velontiers.

Envahissement de I'intimité conjugale et manque de liberté

« Mon, alors, déja mon mari, il est souvent absent. Alors, il serait plus 1d du tout! Il se sentirait plus
du tout chez lui, quoi! La, il se sent encore chez lui le lundi et le mardi, et le mercredi ! {..) Il est
malentendant alors quand il arrive ici, Il enléve ses appareils et puls j'af beau causer... il n'écoute
plus ! »

« J'avais une compagne encore il y a une année et, 1a, il y a eu guelque chose qui s'est passé. al
trouveé un peu triste parce qu'elle-méme a eu des soucis quelques années avec son pére, et une fols
qu'il est parti, elle a eu moins d’empathie par rapport & mol, ce que fe vis avec mon pere. Ce gue ['al
ressenti, clest un peu - « Bon, alors, gu'est-ce qu'on fait ? ». Ah ¢a m'o un peu blessé | On était plutét
en froid. Le seul truc que fe lui ai dit il y a une année, c'est : « Tu veux quand méme pas que fe
I'étouffe avec un coussin ? » pour qu'on parte visiter, je sals pas, le Nicaragua ou le Canada. Pis, du
coup, moi, ¢a m'a un petit peu brassé tout ¢al »
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Dynamiques familiales: soutien et tensions (enfants) e

Soutien sporadique, irrégulier, de I'enfant

« Alors, mon fils, il va m'aider plutdt pour surveiller quand moi je suis absent et puis gu'il y a un
soucl. Sije dois m'absenter une hewre ou deux et qu'il est Ia, je lui dis : « Tu vellles aux grains! »
« Ouals, ouals, pas de soucl !». Il va aider s'il y a besoin, sl tombe, Il sera Ia, If sera attentif. Mals
quand il est lg, parce que... il rode! Il a un peu le handball guill aime bien, et puis les copains
d'abord. C'est normal, c'estI'dge | »

Selon I'dge des enfants, tensions
5i les enfants sont autonomes, il n'y a pas de tensions car ils ont moins besoin des ressources

parentales (temps, énergie, etc.).

5i les enfants sont non autonomes, il y a des tensions car la répartition des ressources (temps,
énergle, etc.) est difficile au sein du réseau familial

« Je ne vois pas ma fille du matin au soir, elle est obligée de manger des repas au micro-onde tout
préparé... Et pis, surtout, au niveau affectif.. on partage plus grand chose ensemble! Et pis, le soir,
Je suis tellement épuisée, j'oi pas de patience donc je lui gueule dessus beaucoup plus vite! Et ca fait
des conflits, des bagarres, et elle se sent pas assez almée, pas assez écoutée. Jal pas la patience
pour prendre sur mol comme une maman devrait faire. »
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Dynamiques familiales: soutien et tensions (fratrie)

Activation des liens autour du parent dgé

& Mais, avec ma sceur, c'est un peu plus compligué et je dirals gue, en fait, on se rapproche quand
mon pere n'est pas bien. C'est-g-dire que, tout & coup il y a une espéce de plus grande disponibilité,
fe pense, Fune envers l'autre ou bien o nivelle un peu le fait gu'on ait deux caractéres trés, trés
différents. Mals, le but, cest le bien-étre de nos parents, quoil »

Inégalités des investissements (temps, énergie, présence)

« Et j'ai dit ; « Maintenant f'en peux plus, ca fait une année que je m'en occupe. Vous allez prendre
vos responsabilités... » Ma soeur, elle m'avait dit qu'elle prenait un jour sur deux pour la stimuler,
pour baire, paur les médicaments de 15h, elle ne I'a jamais fait. «/'ai cublié, {‘ai pas fait ci, joi pas
fait cals. Mon frére, il m'a dit que, lui, il devait s'en occuper donc moi, un jour sur deux, et mon frére
devait s'en occuper le week-end. Il oublie, jai dit; «Mais, t'as pas oppelé Maman! » Je veux dire, elle
était totalement déshydratée! £t puis, il m'a dit: « Oui, f'ai eu des invités, j'ai di les amener &
Fribourg. » Vai dit: «Ecoute, et alors ? Tu téléphones, ¢a colte rien et tu peux faire une exception et
t'absenter, c'est ta maman ! » Alors, javais toute cette charge-la. s se sont engagés mais ils n'ont
jamais rien fait. Donc, c'est moi qui devais encore téléphoner, téléphoner, téléphoner... »
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Réduction du réseau social et risque d'isolement

Réduction du réseau social

« Forcément, le temps que je passe chez man papa ou pour lui réduit les autres contacts, soit avec
des amis, soit avec les autres membres de la famille, ma cousine... Des gens que je voyais plus @
une période, mais je ne peux pas tout faire, alors voild. {..) Souvent, je dis « non, 1a, je ne peux pas
parce que je vais chez mon pére. »

« Ouwj, alors, en ce moment, cela fait depuis 2 ans que je n'al pas joué avec maon groupe de
musique, alors que j'ai joué tout le temps, hein! Donc, mon sentiment est que j'ai raccourci parfois
des temps de loisirs ou supprimer certains trucs pour veiller aux grains, parce que je flippais! Mais,
disons qu'il y @ eu un net ralentissement depuis 2-3 ans. »

Risque d'isolement

« Les agmis, j'ai pas le temps! Le week-end, j'ai pas le courage, plus rien! Méme au téléphane, je
suis épuisée, je ne peux plus téléphoner comme avant, »
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Proches aidants et services formels
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Motivations du choix de rester a domicile

Refus du parent d’aller en EMS

« Ce qui a surtout décidé les choses, c’est que mon pére ne voulait pas aller en EMS, parce qu’on
en a parlé quand il a été hospitalisé».

Loyauté, promesse par rapport au maintien a domicile

« Si je ne le fais pas, je ne respecte pas le désir de ma maman de rester a la maison ».

Codt plus élevé du placement en EMS par rapport au maintien a domicile
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Le rapport au proche aidant du point de vue des
acteurs de terrain

Les difficultés a accepter I'aide des institutions

wllne faut pas briler les étapes. Une épouse qui o un mari malade et gui veut bien laisser sont
mari malade, plus son appartement, il y a tout plein d'étapes & franchir et il ne fout pas voulolr
aller trop vite.»

Les raisons du recours : I'épuisement du proche aidant

« On identifie plus un besoin d'étre soulagé. Il y en a gui viennent dans notre service souvent dans
Purgence, parce qu'ils n'en peuvent plus. lls ont essayé de gérer eux-mémes et fls n‘ont pas eu
forcément recours aux services qui existent, ils prennent tout sur eux. Du coup, ils atterrissent un
peu dans Furgence alors volld : « Soulagez-mol | »
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Les difficultés du proche aidant du point de vue
des professionnels

Difficultés pour le proche aidant de définir sa place dans la relation d'aide

« C'est vrai que lo question du tournus [...), Cest vraiment quelgue chose qu'ils [les proches
aidants] vivent trés difficilement. Ce qui sort aussi de temps en temps, c'est cette non
compréhension entre guillemets de leur rile de proche aidant, Il y a un manque de
reconnaissance de Vinstitution, qui arrive et dit «maoi, je fais ¢a, tac, tac, tac, je donne des
médicaments, tac, tac.» et puis eux n‘ont pas une petite place. lis aimeraient encore jouer un réle,
mais I'institution doit faire ¢o, parce quelle a été mandatée pour ¢a et il n'y a pas ce partage, ce
dialogue. De toute fagon, elles n'ont pas le temps, car le temps, c'est de largent. »

Sentiment de non-reconnaissance

« Mais ce nest pas évident non plus pour le proche-aidant de se dire : « Je laisse ». ¢a veut dire
aussi : & A quelque part, Je ne suls peut-étre plus capable de le faire. » Enfin voild, il y a aussi
toute cette culpabilité, le IGcher prise, et en méme temps jusqu’a maintenant fls ont su le fafre.
A quelque part il faut aussile reconnaitre.»

Tournus du personnel soignant
Minutage des soins
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Les difficultés du proche aidant du point de vue

des professionnels
Difficultés pour le proche aidant de définir sa place dans la relation d'aide

« C'est vrai que la question du tournus (...}, c'estvraiment quelgue chose qu'ils [les proches
aidants]vivent trés difficilement. Ce qui sort aussi de temps en temps, c'est cette non
compréhension entre guillemets de leur rdle de proche aidant. Il y @ un mangque de
reconnaissance de l'institution, qui arrive et dit «mai, je fais ¢a, tac, tac, tac, je donne des
médicaments, tac, tac.» et puis eux n'ont pas une petite place. Ils aimeraient encore jouer un role,
‘mais Finstitution doit faire ¢a, parce qu'elle o été mandatée pour ¢a et il n'y a pas ce partage, ce
diglogue. De toute fagon, elles n'ont pas le temps, car le temps, c'est de l'argent. »

Sentiment de non-reconnaissance

« Mals ce n'est pas évident non plus pour le proche-aidant de se dire : « Je laisse ». o veut dire
aussi : « A guelque part, fe ne suls peut-étre plus capable de le faire. » Enfin volld, il y @ auss!
toute cette culpabilité, le ldcher prise, et en méme temps jusgu'd malintenant ils ont su le faire.
A quelgue part il faut aussile reconnaitre.»

Tournus du personnel soignant
Minutage des soins
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