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Avant-propos

Chaque fois que des professionnels ont affaire a des patients, a des personnes en recherche de
conseils ou a des résidents d'établissements médico-sociaux (EMS), des proches sont généralement
aussi impliqués. La famille, les amis, les connaissances et le voisinage forment un réseau de soutien
qui exerce une influence souvent décisive sur la fagcon dont les patients affrontent leur maladie. Pour
les professionnels des soins et du travail social, cela signifie gu’ils ne doivent pas uniqguement se
concentrer sur leurs « clients directs » dans le cadre de leur travail, mais qu'ils doivent aussi accorder
une attention suffisante aux proches. La collaboration avec ces derniers apporte une réelle valeur
ajoutée a la qualité de la prise en charge. Un préalable est toutefois que les besoins des proches en
matiere de soutien et de décharge soient reconnus a un stade précoce et que ceux-ci puissent béné-
ficier de prestations répondant a ces besoins.

Divers mandats de recherche axés sur la pratique ont permis, dans le cadre du programme de promo-
tion « Offres visant a décharger les proches aidants 2017-2020 », d'étudier les besoins des proches
en matiere de soutien et de décharge, d'une part, et la collaboration entre les proches et les profes-
sionnels de la santé et du social, d'autre part.

Les résultats de ces travaux, «issus de la pratique et pour la pratique », montrent notamsmment que:

— les professionnels des soins et du travail social jouent un réle trés important dans le soutien aux
proches aidants, car ce sont des interlocuteurs qui les connaissent au quotidien et leur inspirent
confiance;

— les proches souhaitent étre percus comme des partenaires compétents dans le contexte de la prise
en charge, mais que les offres auxquelles ils ont accés ne correspondent ni a cette attente ni a leurs
besoins en matiére d'information, de soutien et de décharge;

— les professionnels des soins et du travail social reconnaissent sur le principe I'importance de la
collaboration avec les proches, ce qui ne signifie pas pour autant qu'une prise en charge adaptée
aux besoins de ces derniers puisse toujours étre mise en ceuvre.

Les professionnels des soins et du travail social ont de nombreuses occasions d’'échanger avec les
proches aidants et occupent donc une position privilégiée pour leur apporter, a un stade précoce, un
soutien adapté a leurs besoins. Une institutionnalisation de la collaboration avec les proches aidants
permettrait d'exploiter encore davantage a lI'avenir ce potentiel d’amélioration de la qualité de la prise
en charge. Les compétences et I'action des professionnels des soins et du travail social y contribue-
ront dans une large mesure.
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1. Objectif et contenu

Pourquoi un transfert de connaissances
du programme de promotion vers la
pratique est-il nécessaire?

Nombre de professionnels de la santé et du
social s'engagent d'ores et déja en faveur des
proches, méme lorsque la collaboration avec
ces derniers ne fait pas partie de leur cahier des
charges. La présente publication explique

— pourquoi une telle collaboration avec les
proches aidants n'est pas uniquement I'affaire
de quelques spécialistes spécialement dési-
gnés et formés a cet effet;

— que l'ensemble des professionnels travaillant
dans le systeme de santé sont appelés a re-
connaitre le réle important joué par les proches
aidants dans leur domaine d'activité, a nouer
des contacts et a collaborer avec eux.

La présente publication vise a transférer vers la
pratique les résultats du programme de promo-
tion « Offres visant a décharger les proches ai-
dants 2017-2020 » de fagcon a améliorer le cadre
général de la prise en charge pour les proches
aidants.

Que propose cette publication ?

La premiére partie du présent rapport résume
les résultats' du programme de promotion
« Offres visant a décharger les proches aidants
2017-2020» qui sont pertinents pour les soins
et le travail social: Qui sont les proches aidants ?
Comment vivent-ils leur engagement? Quels
sont leurs besoins ?

La deuxiéme partie fournit des impulsions
pour:

— les responsables de formation: de quelles
compétences les professionnels ont-ils besoin
pour collaborer avec les proches ?

— le personnel de direction: comment la collabo-
ration avec les proches peut-elle étre institu-
tionnalisée ?

— les professionnels des soins et du travail so-
cial: comment la collaboration avec les proches
peut-elle étre concrétisée et comment les be-
soins de soutien et de décharge peuvent-ils
étre identifiés ?

' Les renvois aux sources mentionnées dans la bibliographie sont indiqués dans le corps du texte par un chiffre entre parentheses.
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Dans quel ensemble d'instruments cette
publication vient-elle s'insérer ?

Outre la présente publication, trois autres instru-
ments utiles a la pratique sont en cours d'élabo-
ration sur la base des résultats du programme
de promotion « Offres visant a décharger les
proches aidants 2017-2020 » :

— «Instrument d'autocontréle pour les proches
aidants»: un instrument d'autocontréle per-
met aux proches aidants d'estimer leur charge
subjective (1).

— «Repérage précoce dans le contexte de la pra-
tiqgue médicale de la nécessité de décharger
les proches: impulsions pour la profession mé-
dicale »: les médecins occupent une position
privilégiée dans le contexte des soins et de
I'assistance pour repérer a un stade précoce
les proches aidants qui ont besoin d'étre dé-
chargés (2).

— «Soutien et décharge en faveur des proches
aidants: impulsions pour les cantons et les
communes »: les cantons et les communes
peuvent prendre plusieurs mesures dans neuf
champs d'action afin d’améliorer le cadre gé-
néral de la prise en charge pour les proches
aidants (3).
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2. Résultats choisis concernant
les proches aidants

2.1 Qui sont les proches aidants et quelles tiches assument-ils ?

Une vaste enquéte réalisée aupres de la population en 2019 (4) ainsi que d'autres mandats de re-
cherche du programme de promotion « Offres visant a décharger les proches aidants 2017-2020 » (5)
ont permis de dresser un portrait plus précis des proches aidants en Suisse:

— Nombre total: on estime a 600000 le nombre ou « fréquemment » les taches suivantes: sou-

de personnes qui s'‘occupent d'un proche en
Suisse.

- Age: 49000 proches aidants sont agés de
9 a 15 ans; 543000 ont 16 ans ou plus, I'age
moyen au sein de cette seconde catégorie
étant de 54 ans. Les personnes le plus sou-
vent impliquées en tant que proches aidants
sont celles agées de 54 a 65 ans.

Jeunes aidants: des enfants et des adoles-
cents sont amenés a assumer des taches de
soins et d'assistance. Un peu plus de la moitié
d’'entre eux sont des filles (562%). L'age moyen
auquel les jeunes commencent a aider un
proche est 10 ans. Les personnes auxquelles
ils apportent un soutien sont, le plus souvent,
leurs grands-parents (40%), puis leurs parents
(32%) et leurs fréres et sceurs (14%).

Sexe: un peu plus de la moitié (54%) des
proches aidants agés de 16 ans ou plus sont
des femmes.

Région: il existe peu de différences entre les
grandes régions de Suisse; toutes présentent
des proportions similaires de proches aidants.

Taches assumeées: les proches assument
diverses taches d'assistance, et souvent plu-
sieurs en méme temps. Les adultes agés de
16 ans ou plus assument « presque toujours »

tien moral et social (63%), observation (53%),
taches financiéres et administratives (51%),
aide au quotidien et au ménage (48%), coor-
dination et planification (41%), surveillance
(26%), aide médicale (22%), soins et assistan-
ce (19%).

Etendue: 63% des personnes interrogées
consacrent au moins dix heures par semaine a
ces taches, 19% y consacrentde 10 a 20 heures
par semaine, 6% estiment leur charge de tra-
vail entre 21 et 30 heures, 4% |'estiment entre
31 et 40 heures; 8% indiquent étre occupés
jour et nuit par cette activité.

Activité professionnelle: pres de deux tiers
des proches aidants adultes exercent une acti-
vité professionnelle. Cette proportion s'éleve
a quatre cinquiemes si I'on considere unique-
ment les personnes en age de travailler.

Personmes aidées: les proches aidants en
age de travailler assistent principalement
leurs parents ou beaux-parents (69% des 50 a
64 ans). Les personnes agées de 65 a 79 ans
sont celles qui apportent le plus souvent une
aide en dehors du cercle familial (17,4%). A
un age plus avancé, ce sont principalement
les conjoints qui sont assistés (78% des 80—
96 ans).
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2.2 Comment les proches aidants vivent-ils leur engagement ?

Les soins et I'assistance prodigués a un proche
demandent du temps, de I'énergie et de I'atten-
tion. Cette tache exigeante pousse souvent les
proches aidants jusqu'a leurs limites, voire au-de-
la. Parallelement, les proches aidants voient
beaucoup d'aspects positifs a leur engagement:
ils entretiennent des relations plus étroites avec
les personnes qu'elles assistent, exercent de
nombreuses compétences et ont la possibilité
de faire quelque chose qu'elles jugent utile.
L'étape a laquelle se trouve le proche aidant a
une influence décisive sur son expérience. Le
graphique suivant (6) illustre les six étapes que
traversent les proches aidants au début de leur
engagement, bien que chacune d'entre elles ne
soit pas nécessairement présente et que |'ordre
puisse varier.

La période initiale durant laquelle les proches
assument des taches de soins et d'assistance
peut étre progressive ou soudaine selon qu'ils
répondent a une maladie grave ou a un acci-
dent. Ces activités peuvent s'insérer dans un
contexte de soins et d'assistance préexistant
ou marquer le passage a une relation d'un type

nouveau. Cette période déclenche des proces-
sus similaires a ceux d'une crise ou d'une situa-
tion d'urgence: les proches doivent réévaluer la
situation et, le cas échéant, adapter leur réle ou
le contexte de la prise en charge. Cette évolution
s'accompagne d’incertitudes, de recherches et
de changements.

D'autres facteurs influencent I'expérience des
proches aidants (7):

- Nature des limitations de la personne aidée:
on peut distinguer les limitations psychiques,
physiques, cognitives ou liees a |'age, bien
qu'il existe dans certains cas des limitations
multiples.

— Relation entre le proche aidant et la per-
sonne aidée: assister son propre conjoint ou
une personne vivant dans le méme ménage
est plus lourd qu'assister une personne appar-
tenant a une autre génération ou vivant dans
un logement distinct.

Les six étapes des débuts dans la prise en charge des proches

Crise/Ugence

l l l
—

Etape 3

Assistance Perception

de soi

Adaption
des roles

T Facteurs qui en-

travent la transition

Source: Kaspar et al. 2019 (6)

Facteurs qui favo-
risent la transition

l L

R

Etape 4

Etape 6

Quotidien
transformé

|
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- Etendue de la prise en charge: I'étendue, la
durée et l'intensité de la prise en charge ont
également une influence importante sur I'ex-
périence des proches.

— Santé et situation familiale, profession-
nelle et financiéere des proches: lorsque
la prise en charge doit étre combinée avec
d'autres obligations (activité professionnelle
ou garde des enfants, p.ex), il en résulte des
contraintes multiples. En outre, les proches
aidants sont souvent confrontés a des difficul-
tés financieres. Par exemple, parce que le colt
des offres de soins et de décharge est trop
élevé ou que la prise en charge nécessite une
réduction du taux d'occupation, ce qui entraine
une perte de revenus et des lacunes dans la
prévoyance professionnelle.

— Rapport entre contraintes et ressources:
la perception individuelle de sa situation est
notamment influencée par le rapport entre
contraintes et ressources. Une situation de dé-
séquilibre, caractérisée par des contraintes su-
périeures aux ressources, risque de conduire
a long terme a une situation de surcharge.
L'existence d'une relation de soins et d'assis-
tance sur une longue période correspond a
une forme de stress chronique. Nombre de
proches aidants trouvent les moyens de gé-
rer ce stress de maniére constructive. Pour
d'autres, au contraire, un stress élevé et pro-
longé, associé a une sollicitation physique sou-
vent importante, peut entrainer une fragilisa-
tion ou une dégradation de |'état de santé. Il
serait néanmoins erroné de supposer que ces
facteurs de stress sont nécessairement prédo-
minants ou qu’une situation de surcharge est
inévitable (8).

2.3 Que veulent les proches aidants?
Un mandat de recherche a été réalisé en 2019

dans le cadre du programme de promotion sous
la forme d'une enquéte auprés de la population

(4). L'objectif était d'examiner les besoins et les
attentes des proches aidants en matiere de sou-
tien et de décharge. Les personnes interrogées
ont pu indiquer dans quelle mesure 21 offres
d'assistance et de soutien qui leur étaient pro-
posées répondraient a leurs attentes. Les cing
offres les plus fréquemment citées sont les sui-
vantes:

— aide en cas d'urgence;

— entretiens avec des professionnels de la santé ;

— services d'accompagnement ou de transport
pour la personne aidée;

— conseils sur les questions d'argent et d'assu-
rance;

— aide pour pouvoir se reposer.

Le besoin dépend fortement de la situation indi-
viduelle et de la phase de I'engagement. Le be-
soin de soutien et de décharge est aussi divers
que peuvent I'étre les situations d'assistance.

— Jeunes aidants: la majorité des enfants et
des adolescents qui assistent un proche ont
au moins une personne dans leur entourage
qui est disponible pour discuter des taches
d’assistance et pour écouter leurs sentiments
et souhaits personnels a ce sujet. Outre I'exis-
tence d'un interlocuteur, les jeunes aidants
jugent particulierement important de recevoir
une aide rapide en cas d'urgence ainsi que
des informations et des conseils pratiques sur
la maniéere de faire face a de telles situations.
lIs ressentent également le besoin de pouvoir
se consacrer a leurs hobbies et d'étre consul-
tés (4).

— Proches aidants avec des contraintes mul-
tiples: les proches aidants qui sont soumis a
des contraintes multiples — par exemple, parce
qu’ils doivent concilier assistance a un proche,
autres obligations familiales et activité lucra-
tive — sont particulierement exposés et ont
besoin d'un soutien précoce pour trouver une
solution appropriée (7).
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— Proches aidants de personnes atteintes
d’une maladie chronique: I'engagement des
proches de personnes atteintes d'une maladie
chronique se met souvent en place de ma-
niere progressive, et la prise de conscience de
ce rble peut intervenir tardivement. Pour les
proches dans cette situation, un repérage pré-
coce est particulierement important afin qu'ils
puissent étre informés et conseillés a temps
et, le cas échéant, étre déchargés (6).

— Proches aidants trés agés: les proches ai-
dants trés agés (75 ans et plus) sont souvent
amenés a assister d'autres personnes d'un
age avancé. |l va de soi qu'un accompagne-
ment et des périodes de repos sont essentiels
pour éviter que les taches qu'ils assument
n‘affectent encore plus leur santé physique (4).

— Proches aidants de personnes atteintes
de démence: les personnes atteintes de dé-
mence vivent longtemps avec leur maladie, et
leur prise en charge s'inscrit par conséquent
souvent dans la durée. Aux stades avancés
de la maladie, ils doivent étre surveillés jour et
nuit. Lorsque la personne concernée vit chez
elle, le temps de présence des proches qui
I'assistent peut étre trés long. De plus, il existe
des obstacles spécifiques pour pouvoir profi-
ter d'offres de décharge dans cette situation:
d'une part, il faut souvent beaucoup de temps
avant de pouvoir établir un diagnostic de dé-
mence; d'autre part, les offres de décharge
sont difficilement supportables sur le plan fi-
nancier en raison des besoins particulierement
élevés en matiére d'assistance et de surveil-
lance (9).

— Proches qui accompagnent des mourants:
les derniers jours de la vie d'une personne re-
présentent pour ses proches une étape tres
importante, qui demande beaucoup d'énergie
et suscite des craintes. Comme c'est le cas au
début de la vie, un accompagnement profes-
sionnel adapté a la situation et aux besoins des
proches est nécessaire pour la fin de vie. Les

proches attendent notamment des informations
claires sur le déroulement de la mort, un espace
pour pouvoir prendre congé du défunt et parta-
ger des moments d'intimité, un soutien pour les
taches administratives apres le déces et un en-
tretien avec les professionnels concernés (10).

Les résultats de la recherche mettent toutefois en
évidence un décalage entre |'offre et la demande:
plus de la moitié des proches aidants agés de
16 ans ou plus déclarent n‘avoir pas recu, ou seu-
lement parfois, une aide suffisante. La raison est
qu'ils n‘ont pas trouvé d'offre adéquate, qu'ils ne
savaient pas ce qui aurait pu les aider ou qu'ils ne
savaient pas ce qu'ils auraient pu chercher (4).

2.4 Quels facteurs influencent le
recours aux offres visant a soutenir
et a décharger les proches aidants?

La décision de rechercher un soutien extérieur
peut étre difficile a prendre pour les proches
aidants. Les offres de soutien et de décharge
peuvent leur apparaitre comme une perturbation
de la vie quotidienne et comme une rupture avec
la normalité. La phase de transition — |'entrée
dans un home ou dans une autre solution visant
a décharger le proche aidant — représente méme
une difficulté supplémentaire en raison des incer-
titudes et des inquiétudes qui y sont associées.

En tenant compte de leur situation individuelle et
de la phase de leur engagement, les profession-
nels peuvent réduire les obstacles qui dissuadent
les proches aidants de solliciter de l'aide:

— Prise de conscience de leur réle: le recours
a un soutien extérieur présuppose de la part
des proches aidants une prise de conscience
de leur nouveau réle. Les offres qui leur sont
destinées peuvent manquer leur cible si ceux-
ci ne s'identifient pas (encore) comme tels. |l
est donc important que les proches puissent
évaluer correctement leur situation de facon a
obtenir rapidement les informations adaptées.
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Cette prise de conscience se produit plus fa-
cilement lors de crises (maladie aigué). Dans
le cas des maladies chroniques et des diffi-
cultés liées a I'age, les proches ont générale-
ment besoin de plus de temps pour prendre
conscience de leur nouveau réle (6).

Normes et attentes au sein du systéme fa-
milial: il est important d'adapter les conseils
et le soutien offerts aux valeurs et aux normes
qui prévalent au sein du systeme familial. Si les
proches aidants se sentent liés par leur role, il
faut leur montrer comment ils peuvent le rem-
plir sans se laisser (trop) accaparer par lui. Les
familles issues de I'immigration doivent étre in-
formées sur l'organisation du systeme de san-
té en Suisse et sur I'existence d'offres visant a
décharger les proches aidants. Il convient, le
cas échéant, de faire appel a des interprétes
ou a des médiateurs interculturels (6).

Peur de perdre les aspects positifs de la si-
tuation d’assistance: les proches aidants ac-
cordent une grande importance aux éléments
positifs de la situation d'assistance a domicile
et sont préts a payer un prix élevé pour cela.
Il importe de les sensibiliser au fait que le re-
cours a une aide extérieure vient renforcer les
soins a domicile (6).

La souffrance comme facteur principal du
recours aux offres: en général, le recours aux
offres visant a décharger les proches aidants,
comme les structures de jour et de nuit, inter-
vient trop tard, souvent lorsque la souffrance
des proches est tres élevée et que ceux-ci ont
déja atteint leurs limites (11).

Situations d'urgence et de crise: lorsqu’ils
sont confrontés a des situations exception-
nelles, les proches aidants ont encore moins
de temps et d'énergie pour chercher a étre
soutenus et déchargés que dans une confi-
guration courante. Or, c'est précisément dans
ces situations qu'ils attendent des conseils et
un soutien concret (6).

— Autres facteurs: les ressources économiques
(situation professionnelle, accessibilité finan-
ciere des offres), sociales (la nécessité d'une
aide extérieure diminue lorsque le nombre
de personnes pouvant participer a la prise en
charge est important; a l'inverse, I'isolement
social complique l'accés aux offres), culturelles
(compétences linguistiques, acceptation d'une
aide extérieure par la personne qui doit étre
prise en charge) et sanitaires (type de soins et
d'assistance requis, état de santé des proches,
compétences en matiere de santé) sont aus-
si des facteurs importants du coété de la de-
mande (12).

Des facteurs du c6té de l'offre influencent
également le recours aux offres visant a soutenir
et a décharger les proches aidants. Les mandats
de recherche ont mis en évidence que l|'offre
ne correspond souvent pas a la demande (4).
D'une part, I'offre ne répond pas toujours aux
besoins (11) ou est trés fragmentée (visant des
groupes cibles trés spécifiques) (12). Ainsi, les
structures de jour et de nuit ne peuvent généra-
lement pas étre utilisées de facon intermittente
pour quelques heures, une demi-journée ou
une nuit, parce qu'elles sont concues pour des
séjours réguliers (11). D'autre part, les proches
n‘ont souvent pas connaissance de ces offres,
soit en raison d'un manque de coopération entre
les thérapeutes référents et les prestataires,
soit en raison d'une information insuffisante. |l
est donc important que ces informations soient
disponibles dans les institutions. D'autres fac-
teurs sont I'offre effectivement disponible dans
la région, l'accessibilité par les transports, I'ou-
verture a un large public, la flexibilité de I'offre
(localisation, heures d'ouverture, accueil a bréve
échéance) et la collaboration avec les profession-
nels concernés (11).

A un niveau plus général, le financement de
I'offre ainsi que I'information, le conseil et le sou-
tien (administratif et financier) aux proches ai-
dants constituent aussi des facteurs importants
qui influencent le recours aux offres (11).
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3. Impulsions pour le développement
de la collaboration

3.1 Impulsions pour les responsables de formation

A I'neure actuelle, la thématique de la collaboration avec les proches aidants est a peine abordée
lors de la formation initiale des professionnels des soins et du travail social. Elle est, en revanche,
plus présente au niveau de la formation continue. Etant donné que la collaboration avec les proches
concerne |I'ensemble des professionnels des soins et du travail social, il est important que ce sujet
soit également traité dans le cadre de la formation initiale (13).

Assurer la formation et la formation continue des professionnels a la collaboration

avec les proches aidants

L'intégration systématique de la thématique de la collaboration avec les proches aidants dans la formation
et la formation continue des professionnels sensibilise ces derniers aux attentes et aux besoins des proches
aidants; elle leur permet également d'acquérir les compétences nécessaires a cette collaboration.

Les aspects suivants doivent étre pris en compte dans la formation et la formation continue.

1) Inclure la collaboration avec les proches dans les plans d’études

Les compétences utiles a la relation avec les proches ne concernent pas seulement certains professionnels
spécialement désignés et formés, mais I'ensemble des personnes qui travaillent en lien avec la prise en charge
de patients, raison pour laguelle le sujet devrait étre intégré systématiqguement dans la formation initiale.

Les compétences permettant d'intégrer et de valoriser le role des proches sont un facteur de succes pour la
stratégie «I'ambulatoire avant le stationnaire ». La premiére étape consiste a faire comprendre I'importance de
I'assistance aux proches pour le systeme de santé et les avantages d'une collaboration systématique avec les
proches.

2) Transmettre les compétences pertinentes

Compétences spécialisées et méthodologiques: outre les connaissances, les aptitudes et les capacités
spécialisées en lien avec la prise en charge, les proches attendent également des professionnels qu'ils prennent
conscience de leur réalité quotidienne, de leurs conditions de vie et de leurs problémes. Dans ce contexte,

un accent particulier est mis sur la sensibilisation aux compétences des proches et aux prestations qu'ils four-
nissent. La base pour traiter avec les proches est une compréhension ou une vision systémique. |l s'agit

— de ne pas se limiter a la maladie, mais de considérer la personne dans son ensemble et de procéder a un
changement de perspective, en passant d'une focalisation sur les déficits a une approche centrée sur le
renforcement des ressources;

— de tenir compte de |I'environnement du patient (y compris les proches aidants), et

— de ne pas considérer les prestations de maniére isolée, mais d'avoir une vue d’ensemble du systeme de san-
té et du systeme social. Cela comprend une bonne connaissance de I'offre de prise en charge, des fournis-
seurs de prestations et des offres de soutien et de décharge.

Les professionnels ont également besoin de connaissances en matiere de protection des données (transfert
d’informations aux proches).
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Compeétences sociales et de communication: les proches soulignent clairement que les compétences
sociales et de communication sont plus importantes que les compétences spécialisées et méthodologiques.
On trouve au premier plan une attitude respectueuse et empathique, le respect des opinions, des expériences
et des décisions d'autrui, la compétence relationnelle et le sens de la collaboration interprofessionnelle. Pour
les professionnels, les compétences de communication essentielles sont |'aptitude a mener un entretien, la
diplomatie, la gestion des conflits et la prise de décision participative.

Compeétences personnelles: les proches attendent des professionnels qu’ils fassent preuve de réflexion sur
eux-mémes, d'esprit critique et de sens des responsabilités. Pour les professionnels, les éléments importants
sont un juste équilibre entre proximité et distance ainsi qu'une conscience des asymétries de pouvoir et d'infor-
mation par rapport aux proches.

3) Favoriser le transfert vers la pratique
Les responsables de formation peuvent favoriser le transfert vers la pratique en

— tenant compte des conditions générales de la pratique et en abordant les défis de maniére transparente;;
— préparant les professionnels aux différentes formes de collaboration rencontrées en pratique;

— découvrant avec les étudiants ce qu'il est possible de mettre en ceuvre de maniere durable dans chaque
contexte de travail.

Informations complémentaires
— Mandat de recherche: « Compétences des professionnels dans le domaine sanitaire et social nécessaires

pour le contact avec les proches aidants » (13)
— Modele de bonnes pratiques: Portrait « Collaboration avec les proches aidants: offres de formation initiale

et continue a destination des professionnels dans les domaines des soins et du travail social » (14)
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3.2 Impulsions pour le personnel de direction

L'institutionnalisation de la collaboration entre les professionnels et les proches est une condition es-

sentielle sil'on veut que les premiers puissent identifier systématiquement les besoins des seconds,

les conseiller et les orienter vers des offres adéquates. Selon une enquéte réalisée en 2019, seule-
ment 28% des 300 personnes interrogées ont déclaré que leur établissement de soins avait mis au
point une stratégie au sujet des proches aidants (13).

De maniére générale, le systeme de santé et le financement des prestations sont centrés sur les malades,
c'est-a-dire sur les patients. Seuls quelques professionnels de la santé et du social ont pour mandat explicite de
s'occuper des proches. Par ailleurs, les professionnels ont peu de temps disponible. En dépit de ces obstacles
macro-structurels, une prise en charge adaptée aux besoins des proches est possible dans les conditions
actuelles. Elle pourrait méme s'avérer rentable : en améliorant la qualité de la prise en charge et la satisfaction
des clients, une collaboration fructueuse avec les proches peut améliorer le taux de remplissage des établisse-
ments et faciliter le recrutement de collaborateurs et de bénévoles.

1) Inscrire le travail avec les proches dans une vision stratégique

La premiére étape consiste a inscrire le travail avec les proches dans une vision stratégique. Cela suppose de
la direction une vision claire que la collaboration avec les proches fait partie du mandat de I'ensemble des pro-
fessionnels. Cette vision sera intégrée dans les instruments de pilotage stratégique.

Mise en ceuvre:
—> Intégrer le travail avec les proches dans le mandat de prise en charge (en ajoutant dans les lignes directrices
que les proches aidants représentent une ressource)

2) Financer le travail avec les proches

Les résultats du programme de promotion montrent clairement que le financement de la collaboration avec les
proches aidants est lacunaire et doit étre amélioré (13). Les possibilités de facturer les prestations destinées aux
proches sont limitées dans le systeme tarifaire actuel? et varient selon la structure de la prise en charge (ambula-
toire, hospitaliere) et son contexte (le financement est plus simple, par exemple, dans le cas des soins palliatifs).

Mise en ceuvre:
—> Clarifier le financement ou la facturation des prestations

Soins de santé ambulatoires (RAl-Home Care)

Les prestations de coordination au sens de l'art. 7, al. 2, let. a, de I'ordonnance sur les prestations de |'assu-
rance des soins (OPAS) peuvent étre facturées si d'autres prestataires externes (médecin de famille, hopital,
p.ex.) sont impliqués.

Les prestations de conseil aux proches visées a l'art. 7, al. 2, let. a, OPAS peuvent étre facturées aux personnes
prises en charge si cela est clairement justifié (diagnostic d'une situation de surcharge, p.ex.). Les conseils
doivent porter principalement sur le contexte de la médecine et des soins. Les assureurs-maladie ne couvrent
généralement pas le co(t des conseils sur les questions relatives a I'entretien du ménage et aux aspects sociaux.

Méthodes de mesure de la charge en soins requis: RAl (Resident assessment instrument), BESA (Bewohnerlnnen-Einstufungs- und -Abrechnungssystem),
PLAISIR (Planification informatisée des soins infirmiers requis)
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Soins de santé hospitaliers

Les prestations destinées aux proches ne sont pas comprises dans le RAI-Nursing Home et le BESA. Pour ce
qui est de PLAISIR, quatre prestations peuvent étre facturées, notamment celles concernant les instructions
pour des actes de soins, les entretiens de coordination et la transmission d'informations aux proches.

Travail social

Pour ce qui est des hopitaux de soins aigus, la collaboration avec les proches dans le cadre de la gestion des
sorties n'est généralement pas facturée séparément, mais est comprise dans le forfait par cas SwissDRG.
Lorsque les conseils sont prodigués par des organisations « Pro» (Pro Senectute, Pro Infirmis, Pro Mente Sana,
etc.) comptant les proches aidants parmi leurs groupes cibles, le financement est assuré par ce biais.

3) Inscrire le travail avec les proches dans la culture de I'établissement

Etant donné que tous les professionnels impliqués dans le systéme de la prise en charge sont appelés a échan-
ger avec des proches aidants, il est essentiel d'intégrer cette collaboration dans la culture de |'établissement.
L'objectif est de sensibiliser I'ensemble du personnel a cette thématique et de développer une vision commune
selon laquelle la collaboration avec les proches aidants représente une valeur ajoutée pour la qualité de la prise
en charge.

Mise en ceuvre:
— Informer les collaborateurs, les former et favoriser I'échange d’informations
—> Définir des personnes de référence sur cette thématique

4) Intégrer le travail avec les proches dans la structure opérationnelle et les processus de travail
Différentes structures sont adaptées pour le travail avec les proches en fonction du mandat d’une institution,
de son groupe cible et de son personnel (éventail des qualifications). En pratique, on distingue deux réles pour
les professionnels: les soignants et les conseillers ou accompagnateurs (voir chapitre 3.3). Selon la structure
choisie, les processus doivent étre concus de facon a garantir une qualité optimale des soins.

Mise en ceuvre:

—> Définir les taches et les compétences

—> Mettre a disposition des instruments de travail (instrument d'évaluation, instructions pour la documentation
et la facturation des prestations, p.ex.)

—> Développer ou mettre en place des services spécialisés dans les structures (conseils, service social,
soutien aux proches, gestion des sorties, p.ex.).

—> Définir les procédures et les processus, créer des conditions favorables (y compris des ressources en
temps).
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Role des proches: pour traiter les proches comme des partenaires compétents, il faut définir le réle qu'ils
doivent jouer au sein de l'institution.

Lorsque des proches assument des activités de soins dans le secteur hospitalier, il est essentiel de garantir la
qualité des soins et la sécurité des patients, d'une part, et le bien-étre des proches eux-mémes, d'autre part.

Mise en ceuvre:
— Clarifier et réglementer les conditions générales de |'implication des proches

Interprofessionnalité et interfaces: en pratique, les proches jouent souvent le réle de plaque tournante
entre les différents acteurs. Pour assurer une qualité optimale de la prise en charge, les professionnels doivent
collaborer sur une base interdisciplinaire et traiter les proches comme une partie intégrante de I'équipe inter-
professionnelle. Il s'agit de trouver le bon équilibre pour que les ressources des proches puissent étre utilisées
de maniére ciblée.

Mise en ceuvre:

— Clarifier la collaboration interprofessionnelle avec les acteurs aux interfaces les plus importantes (médecins,
p.ex.) afin d"éviter les lacunes dans les conseils prodigués aux proches aidants.

— Clarifier et réglementer les conditions générales de |'implication des proches (protection des données,
droits/devoirs)

Informations complémentaires

— Mandat de recherche: « Compétences des professionnels dans le domaine sanitaire et social nécessaires
pour le contact avec les proches aidants » (13)

— Modele de bonnes pratiques: « Hopital de I'Emmental: unité de soins intensifs adaptée aux familles »

— Modeéle de bonnes pratiques: « Accompagnement des proches aidants a la Haus Reichenbach de Pro Senectute »

— Modeéle de bonnes pratiques: « Hopital universitaire de Zurich: prise en charge centrée sur la famille »
— Autres: Programme de promotion «Interprofessionnalité dans le domaine de la santé »
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3.3 Impulsions pour les professionnels

Un mandat de recherche portant sur la collabora-
tion entre proches et professionnels (13) montre
que deux rdles doivent étre distingués en pra-
tique:

— les soignants: les professionnels et les ser-
vices dont le mandat est principalement centré
sur le malade;

— les conseillers ou accompagnateurs: les
professionnels et les services pour lesquels les
questions de coordination ou le conseil et I'ac-
compagnement des proches font explicitement
partie de leur mandat.

Si certains professionnels peuvent étre claire-
ment classés dans I'une ou l'autre de ces deux
catégories, d'autres sont amenés a remplir les
deux roles a la fois dans I'exercice de leur man-

dat et le font a la lumiere de la facon dont ils
concgoivent eux-mémes chacun de ces roles.

Les impulsions pour les professionnels des soins
et du travail social sont structurées en fonction de
ces deux réles. Le réle qui est attribué a chaque
professionnel dépend de la fagcon dont I'institu-
tion concernée integre la collaboration avec les
proches dans sa structure opérationnelle, de la
fonction qu'exerce le professionnel au sein de
cette institution et de ses propres qualifications
ou compétences.

Pour pouvoir apporter aux proches un soutien
répondant a leurs besoins, il est important que
les professionnels des deux réles et des deux
disciplines travaillent ensemble et se complétent
de maniére profitable.
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Impulsions pour les soignants et les conseillers ou accompagnateurs

Intégrer la collaboration avec les proches dans le travail quotidien

Les patients et les personnes en recherche de conseils s’'insérent dans un systeme familial qui est, lui aussi,
affecté par la maladie, le handicap ou I'accident. Grace a des approches centrées sur la famille, telles que le

« Calgary Family Assessment and Intervention Model » canadien, les professionnels accordent une attention a
I'ensemble du systeme familial dans le but de renforcer la capacité de la famille a agir par elle-méme (14). De
nombreuses formes de collaboration entre les professionnels et les proches existent en pratique. Une équipe
de recherche a distingué quatre modeéles (13), dont deux sont examinées dans ce qui suit:

Modeéle A - Les proches comme plaque tournante: dans ce modele, les différents acteurs du systeme de
santé font cavaliers seuls, tandis que les proches jouent le réle de plaque tournante ou de maillon entre eux.
Cette répartition oblige les proches a consacrer beaucoup de temps et d'énergie a des taches de coordination
et d'organisation. Ce modele est tres répandu en pratique. Il est essentiel pour les professionnels de considérer:

— que les proches jouent un réle de coordination dans la situation d‘assistance, ce qui est important pour la
qualité de la prise en charge;

— que les proches sont réticents a renoncer a ce réle de coordination, car ils souhaitent conserver leur pouvoir
de décision;

— que l'effort considérable qu'impliquent les taches de coordination et d'organisation peut devenir particuliére-
ment lourd lorsque les proches ont peu de temps disponible, sont affectés sur le plan émotionnel ou ne sont
pas suffisamment reconnus par les professionnels (15).

Modeéle D - Interprofessionnalité avec les proches: dans ce modele, les proches font partie intégrante de
I"équipe interprofessionnelle et peuvent assister a I'ensemble des réunions et des décisions. Ce modele est peu
répandu en pratique. Il garantit aux proches un accompagnement stable et a long terme — ce qui correspond
souvent a leur souhait — et il permet de renforcer leurs ressources.

Les professionnels peuvent apporter un soutien concret aux proches aidants en les intégrant dans leur travail
quotidien. Le choix du professionnel chargé d'organiser la collaboration avec les proches dans un cas particulier
dépend de nombreux facteurs: la situation (acteurs impliqués, tableau clinique, problemes concrets), les compé-
tences ou roles professionnels (formation/expérience, structures/hiérarchies) et, surtout, la relation personnelle
(confiance).

Les professionnels contribuent a faconner un environnement professionnel favorable a la famille en
— percevant les proches comme des partenaires d'une collaboration;

— informant de maniéere proactive et transparente sur les possibilités et les limites de la collaboration
(source de clarté et de sécurité) ;

— concluant des arrangements avec les proches et en ayant des entretiens réguliers avec eux;
— communiquant aux proches des informations actualisées et transparentes (sur le traitement, p.ex.);
— associant les proches aux décisions et aux actions;

— montrant de |'intérét pour I'opinion, la situation et le bien-étre des proches et en tenant compte de ces
aspects dans le traitement;

— identifiant et en renforcant les ressources des proches;
— se souciant des taches de coordination des proches et en offrant des solutions concretes pour les décharger;

— apportant un soutien aux proches sur le plan pratique et émotionnel.
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Modéle A - Les proches comme plaque tournante

Médecine de famille
N a ! @ I
Thérapies &~ > Psychologie/
P ‘. psychiatrie
f N o Spiritue”e

Source: Brigger et al. (13)

Modéle D - Interprofessionnalité avec les proches
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Source: Briigger et al. (13)

Informations complémentaires
— Mandat de recherche: « Compéten rofessionnel ns le domain ni
pour le contact avec les proches aidants » (13)
— Mandat de recherche: « Coordination des soins et de 'assistance a domicile du point de vue des proches » (15)
— Modele de bonnes pratiques: « Hopital de I'Emmental: unité de soins intensifs adaptée aux familles »
— Modele de bonnes pratiques: « Accompagnement des proches aidants a la Haus Reichenbach de Pro Senectute »
— Modele de bonnes pratiques: « Hopital universitair Zurich: pri n char ntré r la famille »
— Modeéle de bonnes pratiques: « Palli : icati iali i :
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Garantir un repérage et une intervention précoces

'engagement des proches aidants se met souvent en place de maniére progressive, gagnant en étendue ou
en intensité avec le temps. La souffrance des proches est, dans bien des cas, déja trés grande lorsqu’une aide
extérieure est acceptée. Souvent, ce sont les informations et les conseils fournis par des tiers qui s'avérent en
fin de compte déterminants pour le recours a une aide extérieure (11).

Afin que les proches aidants prennent conscience de leur role le plus t6t possible et qu’ils puissent déterminer
les taches qu'ils veulent ou doivent assumer et celles qu'ils veulent ou doivent déléguer, I'attention de I'en-
semble des personnes concernées est nécessaire. Toutes peuvent contribuer au repérage et a |'intervention
précoces.

En pratique, il n‘existe pas de regles indiquant clairement qui doit jouer quel réle dans le repérage et |'interven-
tion précoces. Il est d'autant plus important que les professionnels de la santé et du social aient tous conscience
du réle joué par les proches aidants et en tiennent compte dans leur travail quotidien. Cela leur permettra d'agir
rapidement si nécessaire.

1) Professionnels des soins et du travail social

Soutenir les proches dans I'accomplissement de leur réole

La facon dont les proches aidants vivent leur engagement est notamment influencée par le rapport entre
contraintes et ressources. En réfléchissant régulierement a leur situation, en acceptant consciemment leur role,
en renforcant leurs ressources et en réduisant leurs contraintes (p.ex. en ayant recours a un soutien extérieur),
une autogestion adéquate permet aux proches aidants de maintenir un équilibre sain. Les instruments d‘auto-
contréle constituent une aide dans ce processus.

Les professionnels des soins et du travail social peuvent aider les proches a prendre conscience de leur réle et
a le gérer, pour autant que ceux-ci le souhaitent.

Outils:
—> Instruments d'autocontréle pour les proches aidants (1)

Repérage précoce des contraintes excessives

Soignants: en observant et en posant des questions, les professionnels agissant dans leur role de soignants
peuvent procéder a une premiére évaluation des taches et des contraintes que doivent gérer les proches. Le
cas échéant, un professionnel occupant le réle de conseiller ou d’accompagnateur doit étre associé pour appor-
ter une évaluation et un soutien supplémentaires.

Conseillers ou accompagnateurs: une évaluation permet

aux professionnels agissant dans leur role de conseillers ou d’accompagnateurs d‘analyser de maniere systé-
matique les ressources, les contraintes et les besoins de soutien des proches aidants, puis de leur proposer
des conseils et un soutien si nécessaire.

Outils:
—> Instruments d'évaluation (voir I'exemple, p. 24)
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2) Médecins

Repérage précoce dans le contexte de la pratique médicale de la nécessité de décharger les proches
En tant que personnes de confiance importantes, les médecins jouent un role clé dans le repérage précoce de
la nécessité de décharger les proches aidants. Une démarche scientifiguement étayée leur permet de détermi-
ner les besoins et, le cas échéant, de prendre les premieres mesures.

Outils:
— Instrument pour le repérage précoce de la nécessité de décharger les proches (2)

Informations complémentaires

— Modele de bonnes pratiques: Portrait « Promotion de 'autogestion des proches aidants » (16)

— Transfert de connaissances: « Repérage précoce dans le contexte de la pratique médicale de la nécessité de
décharger les proches: impulsions pour la profession médicale » (2)
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Impulsions complémentaires pour les conseillers ou accompagnateurs

Déterminer le besoin de soutien et de décharge au moyen d'une évaluation

Une évaluation permet aux professionnels d’analyser les ressources, les contraintes et les besoins de soutien
des proches aidants. Le moment de procéder a cette évaluation dépend de la situation, mais devrait intervenir
au plus tard lors d'une crise et servir de point de départ a une démarche a plus long terme. L'objectif est de faire
en sorte que les proches puissent, le cas échéant, étre soutenus et déchargés a un stade précoce. L'identifica-
tion des taches assumeées par les proches aidants contribue en outre a la reconnaissance de leur engagement.

[l appartient aux institutions de définir qui procéde a |'évaluation, dans quel contexte et au moyen de quel instru-
ment (mise en ceuvre technique).

1) Identifier les facteurs de sollicitation particuliers

La premiére étape consiste a identifier les facteurs de sollicitation particuliers. En font notamment partie les
situations suivantes (8):

— les proches qui ont leurs propres probléemes de santé (traités par d'autres professionnels);

— les proches qui assistent une personne présentant des diagnostics multiples;

— les proches qui assistent une personne atteinte d'une maladie psychique;

— les proches qui vivent dans le méme ménage que la personne aidée;

— les proches qui exercent une activité professionnelle ;

— les proches qui assument plusieurs taches d'assistance (propres enfants et parents malades);
— les proches qui ont des difficultés de langue et de communication;;

— les proches confrontés a des difficultés financieres;

— les enfants et les adolescents qui assistent un proche sans recevoir de soutien.
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2) Estimer l'intensité de la prise en charge

Lorsque des patients ou des proches signalent un ou plusieurs des facteurs énumérés ci-dessus, la deuxieme
étape consiste a estimer I'intensité de la prise en charge. L'utilisation d'une grille d’évaluation reprenant les cou-
leurs des feux de circulation donne une indication de la nécessité d'agir.

Parmi les taches mentionnées ci-dessous, quelles sont celles assumeées par les proches, a quelle fréquence et
pendant combien de temps ?

Domaine Taches Fréquence (cocher)
jamais rarement parfois souvent
(> 10 heures/
semaine)
Gestion du Coordination et
ménage planification
Finances et

administration
Présence Soutien moral et
accompagnement

social

Aide pratique Aide au quotidien/

a domicile
Surveillance Observation

Surveillance
Soins Soins et

assistance

Aide médicale



3) Evaluer le besoin de soutien et de décharge

La troisieme étape consiste a évaluer le besoin de soutien et de décharge. Des entretiens avec les proches
aidants permettent de déterminer comment ils peuvent étre soutenus et déchargés. Les éléments suivants
doivent étre pris en compte:

Domaine Informations générales et exemples d’offres génériques

Gestion du Les études montrent que, pour conserver leur pouvoir de décision, les proches ne sou-

ménage haitent pas renoncer a leurs taches dans ce domaine, en particulier les taches de coordina-
tion. Les taches des domaines en vert peuvent néanmoins devenir particulierement lourdes

Présence lorsque les proches vivent dans le méme ménage que la personne qui a besoin d'aide et

qu'ils sont confrontés a des difficultés financieres.

Exemples d'offres génériques:

— Gestion du meénage: services de conseil des communes, des cantons, des organisations
«Pro» (Pro Senectute, Pro Infirmis, Pro Mente Sana, etc.), des ligues de santé et des
services sociaux

— Présence: participation d'autres membres de la famille, d’amis ou de I'entourage, services
de visite et d'accompagnement, services de bénévoles

Aide pratique Pour l'aide au quotidien, des solutions de décharge, généralement payantes, sont proposées.
Les assurances sociales peuvent les financer a certaines conditions.

Exemples d'offres génériques:
— services de transport, services de nettoyage, services de repas, services de bénévoles,
aides de voisinage

Surveillance Si les taches de surveillance doivent étre assurées sur une longue période, voire en perma-
nence, une solution résidentielle devrait étre envisagée.

Exemples d'offres génériques:
— structures de jour et de nuit, services de décharge

Soins Les domaines en rouge correspondent aux soins de base et aux traitements qui peuvent
étre assumeés, sur prescription médicale, par les services d'aide et de soins a domicile.
Lorsque les proches tiennent a assumer eux-mémes ces taches, il faut s'assurer qu’ils sont
formés pour cela ou qu'ils ont été préparés et conseillés par des spécialistes en tenant
compte de la situation (observation des regles de prévention des chutes, capacité a inter-
préter les observations liées a la maladie et a réagir de maniere appropriée, identification
du degré de présence nécessaire lors de la surveillance).

Exemples d'offres génériques:

— services d'aide et de soins a domicile (évaluation approfondie, prise en charge des pres-
tations de soins), offres thérapeutiques (ergothérapie ou physiothérapie, p.ex.), systémes
d'appel d'urgence, instruments de planification (planification anticipée des soins, plan
d'urgence pour toutes les parties concernées), solutions d'hébergement temporaire

Informations complémentaires

— Mandat de recherche: « Besoins des proches aidants en matiére de soutien et de décharge: enquéte auprées
de la population » (4)

— Mandat de recherche: « Evaluations complémentaires concernant le mandat de recherche G01a» (7)

— Brochure: « Promotion de la santé psychique des proches aidant-e-s de personnes dgées » (8)



http://www.bag.admin.ch/proches-aidants-volet1
http://www.bag.admin.ch/proches-aidants-volet1
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https://promotionsante.ch/assets/public/documents/fr/5-grundlagen/publikationen/psychische-gesundheit/Brochure_PSCH_2019-02_-_sante_psychique_des_proches_aidant-e-s.pdf

Informer les proches des offres de soutien et de décharge et accompagner les transitions

Apres |'évaluation, il s'agit d'informer les proches aidants, selon leur situation et leurs besoins individuels, en
leur indiquant quelles sont les offres de soutien et de décharge disponibles dans la région, ou ils peuvent trou-
ver des informations au sujet de ces offres, quels sont les aspects juridiques et financiers pertinents, et quelles
informations complémentaires pourraient leur étre utiles.

Ce faisant, les professionnels doivent tenir compte des aspects suivants:

— Il n’existe pas de solutions standard: chaque situation a ses exigences propres.
— Obtenir de I'aide est un processus qui prend du temps.

— Les contraintes peuvent étre encore plus élevées lors des phases de transition — apres |'entrée dans un EMS,
p.ex. —, car elles sont une source d'incertitude et d’inquiétude pour les proches. De plus, 'engagement des
proches ne s'arréte pas lors ces transitions, mais se poursuit.

— Afin que garantir une prise en charge ininterrompue, il est important de travailler de maniére interprofession-
nelle, en particulier avec les acteurs situés aux interfaces.

L'apercu générique suivant donne des indications sur les informations pertinentes et les sources susceptibles
d'étre utilisées. En raison de la structure fédérale, |'offre varie beaucoup d'un canton ou d'une commune a
I'autre, ce qui rend difficile de se repérer dans |'éventail des offres et entraine des inégalités de traitement entre
les proches.

1) Communiquer sur les offres de soutien et de décharge
— |dentifier les possibilités de soutien dans I'entourage des proches (famille, voisins, etc.)

— Fournir des informations sur les offres de soutien et de décharge concrétes
et adaptées dans la région

2) Clarifier les questions juridiques et financiéres

Le travail de soins et d'assistance effectué sans rémunération peut avoir des répercussions financiéres pour
les proches aidants (perte de revenus, co(t des offres de soutien et de décharge). La situation financiere peut
devenir difficile lorsque les proches et la personne aidée vivent dans le méme ménage, lorsque les proches
réduisent ou abandonnent leur activité professionnelle en raison de leur engagement ou lorsqu'’ils doivent
s'occuper parallelement de leurs enfants.

Les proches aidants souhaitent obtenir de |'aide pour clarifier les questions juridiques et financiéres.

Financement des offres de soutien et de décharge
Un financement sdr des offres de soutien et de décharge est essentiel pour leur utilisation (18). Les proches
ont besoin d’informations précises sur les réglementations cantonales ou communales a ce sujet
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Sécurité financiére pour les proches
Les proches peuvent avoir droit a différentes prestations au niveau fédéral, cantonal et communal (19).

Allocations:

Prestations en faveur des proches:

— Cantons/communes: allocation d'assistance, engagement aupres des services de soins ambulatoires,
notamment

Prestations en faveur des personnes ayant besoin d'assistance, mais dont les proches peuvent bénéficier
indirectement:
— Confédération: allocation pour impotent, supplément pour soins intenses, contribution d'assistance

— Cantons/communes: compensation de la perte de revenus des proches aidants par le biais des frais de
maladie et d'invalidité des bénéficiaires de prestations complémentaires.

Congé: poursuite du versement du salaire pendant les courtes absences au travail (trois jours par cas, dix
jours par an), congé pour les parents d'enfants gravement malades (14 semaines sur une période de 18 mois)

Prévoyance vieillesse: sous certaines conditions, les proches qui assistent des personnes tributaires de soins
et touchant une allocation pour impotent ont droit

a des bonifications pour taches d'assistance. Ces bonifications correspondent a un revenu fictif qui est pris en
compte dans le calcul de la rente.

Déduction fiscale: certains cantons appliguent une déduction sociale pour les proches aidants.

3) Identifier d’autres sources d’information

Pour les proches, il n‘est pas toujours facile de s'y retrouver dans la masse d'informations. Des sources perti-
nentes peuvent étre communiquées aux proches qui souhaitent obtenir des informations plus détaillées sur
leur situation. Quelques exemples:

En général: www.proaidants.ch

Proches exercant une activité professionnelle : www.info-workcare.ch/fr

Proches de personnes souffrant de maladies psychiques: www.vask.ch/
— Proches issus de la migration: http://www.migraweb.ch/themen/alter/pflege/angehoerige/

4) Accompagner les transitions

Une communication et une collaboration proactives avec I'ensemble des personnes concernées (y compris les
médecins de famille) peuvent éviter que les proches aidants ne soient confrontés a des interruptions de la prise
en charge lors des phases de transition. Il est important que les professionnels soient conscients du réle de
coordination assumé par les proches. |l est également important d’encourager les proches a procéder suffi-
samment to6t a une planification anticipée des soins, notamment en clarifiant la question de la représentation
juridique de la personne qui a besoin d'aide au cas ou elle perdrait sa capacité de discernement.

Cela vaut en particulier pour les situations suivantes:
— transition vers des services familiaux, ambulatoires, intermédiaires et hospitaliers ;

— transition vers la majorité et I'dge AVS.


https://www.proaidants.ch/fr-ch/proches-aidants
http://www.info-workcare.ch/fr
https://www.vask.ch/
http://www.migraweb.ch/themen/alter/pflege/angehoerige/

Informations complémentaires

— Mandat de recherche: « Viabilité financiere des offres de soutien et de décharge » (18)

— Modele de bonnes pratiques: Portrait « Culture du soin dans les communautés: les proches aidants en point
de mire» (17)

— Modele de bonnes pratiques: Portrait « Protection financiere des proches aidants. Prestations reposant sur
un financement a la personne aux niveaux fédéral, cantonal et communal» (19)

— Modeéle de bonnes pratiques: « PalliaCare : application spécialisée pour une assistance en réseau »

— Transfert de connaissances: « Repérage précoce dans le contexte de la pratiqgue médicale de la nécessité de

décharger les proches: impulsions pour la profession médicale » (2)

gul
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Autres conseils et accompagnements destinés aux proches

D’autres formes de collaboration avec les proches sont a la disposition des professionnels dans leur réle de
conseillers ou d'accompagnateurs. L'objectif est principalement de conseiller les proches aidants en tenant
compte de leurs besoins, de les accompagner dans leur parcours et de les soutenir dans les taches de coordi-
nation. Deux exemples sont présentés ci-dessous.

Suivi personnalisé

Le suivi personnalisé permet de nouer un contact avec des personnes socialement isolées ayant besoin d'as-
sistance et leurs proches. Le suivi doit couvrir le plus grand nombre possible de sujets (y compris les questions
financieres) afin que les proches n‘aient pas a chercher et a contacter d'autres interlocuteurs.

Exemple de mise en ceuvre

Le modéle de suivi personnalisé AIDA-Care (diagnostic et conseil individuel a domicile sur la démence) a été
introduit dans plusieurs régions pilotes. L'équipe d’AIDA-Care se rend au domicile de personnes chez lesquelles
une démence est suspectée et qui ont de plus en plus de difficultés a gérer leur quotidien. Apres une éva-
luation, elle fournit des conseils personnalisés et un soutien ou oriente la personne vers d'autres services. Le
centre de compétence Soins et santé du canton de Zurich facture les prestations AIDA-Care aux assurances
selon le TARMED. Les communes participant au projet prennent en charge les colts non couverts au moyen
d’un plafond de colits par cas.

Informations complémentaires sur I'offre: https://www.k-z-u.ch/angebot/weitere-dienstleistungen/aida-care.html

Des informations plus précises sur la méthodologie et les exigences institutionnelles sont disponibles dans le
modele AIDA-Care: www.aida-care.ch

Planification anticipée des soins

La planification anticipée des soins désigne la planification des décisions en matiére de santé pour les cas
d’urgence ou les situations dans lesquelles la personne ne serait plus en mesure de prendre elle-méme ses
décisions. Elle inclut des discussions sur les situations d’urgence, la rédaction de directives anticipées et la
clarification des sources d'information accessibles ou disponibles dans les situations d‘urgence.

Un tel « plan B », qui est pertinent pour tous les patients, soulage les proches de deux facons: il apporte de la
clarté et réduit le nombre d'entretiens pénibles lors de situations de crise. Il revient a des professionnels spécifi-
quement formés de procéder a une planification anticipée des soins au bon moment (ni trop tdt ni trop tard).
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Exemple de mise en ceuvre

Le « Projet de soins anticipé » du Réseau Santé Région Lausanne s'adresse aux personnes atteintes de mala-
dies chroniques ou dégénératives et a leurs proches. Accompagnés par un professionnel qualifié, les personnes
concernées et leurs proches abordent diverses questions: Quelles sont leurs valeurs et leurs représentations
au sujet de la vie et de la mort? Quelles décisions doivent étre prises selon |'évolution de la maladie ou en cas
d’urgence ? Qu'est-ce que je veux ? Qui devrait me représenter ? Les discussions préparent progressivement les
proches a leur réle.

Le projet a créé des outils de communication et des formations sur la planification anticipée des soins, qui sont
actuellement testés au sein de trois institutions. L'objectif est de développer une conception partenariale de

la relation entre patients et professionnels et de I'enrichir par I'intégration de la famille et des amis. Une vision
systémique de la situation est essentielle pour y parvenir.

La réussite de ce projet suppose d’intégrer autant que possible la planification anticipée des soins dans les
processus de travail habituels. Ce n'est que de cette fagon qu’elle pourra devenir une norme dans la pratique
des soins.

Le projet pilote est soutenu financierement par Promotion Santé Suisse, la Direction générale de la santé du
canton de Vaud, la Fondation Leenaards et la Loterie Romande. Les co(ts du déploiement (sensibilisation et
formation du personnel, adaptation des processus de travail) et de la mise en ceuvre (discussions, documenta-
tion) sont supportés par les institutions. lls dépendent de la taille de I'institution et du nombre d’‘employés.

La facturation des entretiens varie d'une institution a I'autre. Le financement durable de I'offre sera précisé
dans le cadre du projet pilote.

Informations Complementa|res sur le projet:

Informations complémentaires

— Mandat de recherche: « Coordination des soins et de I'assistance a domicile du point de vue des proches » (15)

— Mandat de recherche: « Besoins des proches concernant le projet anticipé des soins (Advance Care Planning) »
(20)

— Modele de bonnes pratiques: « Alzheimer Zurich: suivi personnalisé en cas de démence »

— Modeéle de bonnes pratiques: « Réseau Santé Région Lausanne — Projet anticipé des soins »
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