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Les résultats de la recherche montrent que, souvent, les proches aidants acceptent
'aide trop tard et les médecins sont les seuls professionnels a étre en contact avec
les proches de leurs patients. Un outil adapté aux praticiens devrait les aider a repé-

rer a temps le besoin de décharge.

Introduction

Le Conseil fédéral a chargé 'Office fédéral de la santé pu-
blique (OFSP) de mettre en ceuvre le programme de pro-
motion «Offres de décharge pour les proches aidants
2017-2020», qui avait pour objectif d’élaborer a l'inten-
tion des acteurs concernés des bases pratiques leur per-
mettant d'organiser des offres adaptées aux besoins.
Nous disposons maintenant des conclusions de
15mandats de recherche sur différents themes, com-
plétés par plus de 60 modeles de bonnes pratiques.
Afin que les praticiens puissent bénéficier de ces ac-
quis, 'OFSP a préparé des impulsions destinées au corps
médical, aux soignants et aux travailleurs sociaux, ainsi
qu'aux cantons et aux communes [1].

Résultats du programme de promotion

Nombre et age des proches aidants

Selon les estimations tirées d'une enquéte représenta-
tive aupres de la population, la Suisse, en 2018, comp-
tait 600000 proches aidants. Ceux-ci constituent un
groupe hétérogéne comprenant aussi bien des enfants
que des personnes tres agées, les plus représentés étant
cependant les hommes et les femmes entre 45 et
65 ans. Ils s'occupent le plus souvent, a co6té d’autres
taches professionnelles et familiales, de leurs parents
ou de leurs beaux-parents [2].
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Acces aux offres de décharge et souhaits des
proches

Différentes études montrent que de nombreux proches
se rendent compte trop tard qu’ils ont besoin d’aide.
Dans une bonne moitié des cas, ils ne trouvent pas
d’offre de décharge qui leur convienne. Seul un quart
des proches interrogés disent que la personne dont ils

Différentes études montrent que de nombreux
proches se rendent compte trop tard qu'’ils ont
besoin d’aide.

s’'occupent sollicite des prestations d’aide et de soins a
domicile. La majorité souhaitent de l'aide en cas d'ur-
gence et des entretiens avec des professionnels. Sou-
vent, ils ne réfléchissent a la prise en charge et aux
soins qu’a la suite d'une crise. Des difficultés linguis-
tiques rendent parfois difficile I'accés aux offres de
décharge [2-4].

Prise en charge: taches et importance

En Suisse, les proches exécutent de nombreuses taches
(cf. figure 1). Il est frappant de constater qu'il s’agit, dans
plus de la moitié des cas, de taches de professionnels
(telles que coordination, aide médicale, soins de base).
Ce constat vaut en particulier pour les proches ayant
des difficultés financiéres qui vivent dans le méme mé-
nage que la personne dont ils s'occupent.
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Figure 1: Prise en charge par les proches aidants: taches par fréquence, en pourcentage.
Source: Jeu de données d'Otto et al. 2019 BO1a/ N compris entre 1998 et 2019 /
Graphique Bureau BASS SA, 2020.

1 Pour une meilleure
lisibilité, la forme
générique est employée
dans cette publication.

La prise en charge peut avoir pour les proches aussi
bien des effets positifs (p. ex. développement person-
nel, acquisition de nouvelles connaissances, étre utile
pour quelqu'un) que négatifs. Plus la prise en charge
est intensive, plus les conséquences financieres, psy-
chiques et physiques risquent d’étre négatives [5]. Il est
donc nécessaire de repérer ces conséquences le plus tot
possible et de les prévenir par des offres adaptées.

Nouvel outil «Besoin de décharge
de proches aidants»

Les médecins sont souvent les seuls professionnels a
étre en contact régulier avec leurs patients et les
proches de ceux-ci. Quand le besoin de prise en charge

Cet outil est destiné a aider les médecins a
repérer a un stade précoce les proches ayant
besoin d’étre déchargés.

augmente progressivement dans le cours d'une ou de
plusieurs maladies, le risque est que tant les proches
que les professionnels de la santé et du social reperent
trop tard le besoin de décharge [6].

Démarche a suivre

Pour faire face a ce probleme, 'OFSP, de concert avec
Public Health Services (PHS), a développé, a partir des
données obtenues, 'outil intitulé «Besoin de décharge
pour les proches aidants». Cet outil est destiné a aider
les médecins actifs dans le domaine ambulatoire ou
hospitalier a repérer a un stade précoce les proches
ayant besoin d’étre déchargés. Les auteurs et les méde-
cins praticiens interrogés ont apporté des contribu-
tions importantes en ce qui concerne l'utilité de 'outil
dans leur quotidien.
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Cet outil peut étre téléchargé sur le site www.bag.
admin.ch/proches-aidants-incitations, ainsi que sur
celui de mfe https://www.medecinsdefamille.ch/
communication/informations-de-nos-partenaires [7].
Loutil propose une démarche en trois étapes: 1. repé-
rer a temps les facteurs de risque de surcharge ma-
jeure; 2. recenser les taches a accomplir dans le cadre
de la prise en charge; 3. estimer le besoin des proches
en possibilités de décharge. Cette démarche doit étre
mise en ceuvre et adaptée a chaque situation.

A son cabinet, le médecin peut aborder les trois étapes
de la maniére suivante:

«Consultation entre quatre yeux»:

e situation 1: le médecin avec son patient! (en I'ab-
sence des proches, autrement dit d'informations
indirectes sur les taches a accomplir du point de
vue du patient)

e situation 2: le médecin avec son patient qui est en
méme temps un proche aidant (p. ex. mari ou
femme d’'un age avancé)

- «Consultation entre six yeux»: consultation avecle
patient en présence des proches

— Discussion de cas / table ronde interdisciplinaire
ou interprofessionnelle impliquant les proches et
le patient

Etape 1: Repérer

Pour évaluer s'il faut appliquer les procédures proposées,

les médecins estiment d’abord les facteurs de risque sus-

ceptibles d’aboutir a une surcharge. En font partie:

- linstabilité de 'état de santé de la personne aidée,

- lapolymorbidité de la personne aidée ou ses comor-
bidités somatiques et psychiques,

— les taches colteuses en temps (p. ex. >10 heures par
semaine),

— lasituation de crise avec un risque de décompensa-
tion du réseau de prise en charge,

— les proches se plaignant d’étre surchargés par les
taches,

— les problémes de communication entre la personne
aidée et les proches aidants,

— la situation financiérement précaire et l'apparte-
nance au méme ménage.

Etape 2: Recenser

A I'étape suivante, I'outil propose trois questions d’in-

troduction:

1. Quisoutient, prend en charge ou soigne le patient?

2. Quelles sont les taches des proches aidants?

3. De quelle importance est la charge et quelles sont
les possibilités de décharge connues, ou comment
les choses se sont-elles passées jusque-la?
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Etape 3: Estimer

A la troisiéme étape, le médecin, aprés avoir appro-
fondi systématiquement les questions 2 et 3, donne son
estimation. Il documente les sept domaines de taches,
avec leur intensité, en cochant l'option correspondante
dans une grille. A titre d’exemples, il note les offres de
décharge possibles pour chacune des taches.

Il discute ensuite de son estimation avec les proches
aidants et, si possible, avec le patient, afin de définir les
interventions nécessaires, qu'il signale au moyen d'un
systeme de feux colorés.

Signification de la couleur des feux pour
I'estimation et la discussion des interventions
nécessaires.

Vert: taches que, selon les résultats des études, les
proches ne veulent pas céder et qui ont pour eux un
impact positif [3].

-» pas d’intervention nécessaire actuellement, estima-
tion a répéter par la suite le cas échéant;

Jaune: taches pour lesquelles il existe des offres de
décharge. Parmi elles, beaucoup sont payantes. Il est
possible de demander des contributions des assurances
sociales pour les financer (allocation pour impotent

p- €x.).
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-» surveiller 'évolution, recommander des premiéres
mesures, prendre un rendez-vous pour un autre en-
tretien;

Rouge: taches correspondant a une lourde charge (p.
ex. >10 heures) et/ou relevant des soins de base ou de
traitement.

—> conseiller des mesures immédiates pour une dé-
charge possible.

Pour les soins de base et les soins de traitement, le mé-
decin doit inciter les proches et le patient a faire appel
aux services d’aide et de soins a domicile. En cas de be-
soin, il peut établir une prescription au sens de l'art. 7
OPAS. Si les proches tiennent a accomplir eux-mémes
ces taches, il doit s’assurer, pour étre certain de la sécu-
rité des soins, qu’ils sont formés pour cela et peuvent,
en fonction de la situation, étre préparés et conseillés
par des professionnels.

Etape optionnelle: le médecin peut, en accord avec
les proches, noter le vécu subjectif de la prise en
charge au moyen doutils permettant d’évaluer le
stress psychosocial [8]. Il peut prendre comme
exemple I'«Echelle de soins a domicile» de Grissel,
téléchargeable en 20 langues (classé par langues et
par ordre alphabétique) [9]. Le résultat peut étre
intégré dans l'évaluation globale de l'étape 3. Les

Type de tache Intensite de la prise en charge Exemples d'offres de décharge Besoins/Souhaitée

raremeant souvent®

jamais

parfois [en particulier si plus de 10 heures par semaine)

Participation d'autres membres de la famille, d'amis ou de personnes de

Présence I'entourage, services de visite et de prise en charge
{p. ex. soutien et accompagnement affectif) {p. ex. CRS, Compagnal, services béndvoles (p. ex. CRS, bé les, Eglises,
applications)
caardimtlnn et plamﬁeation
icn (p. ex, i Services d'informations, de coordination et de conseil,
tion des ".... médi X ion info-workcare.ch
des journées)
Fil etq admini
stratives Consail financier et juridique pour agés (p. ex. Pro 5

{p. ex. remplir la déclaration d'impéts,
faire les paiements)

sarvices sociaux communaux, ligues de la santél, services bénévales

Sarvices de transport (p. ex. CRS, Pro Senectute, taxis subventionnés), aide
de voisinage privée ou croanisée, services de repas,
services de ménage (p. ex, associations d'aide et de soins & domicile, Pro

Aide instrumentale
(p. ex. trajets, courses, cuisine, ménage,

jardinage) Senectute, particuliers)

Soins

{p. ex. aide pour les soins corparels, Services d'side et de soins a domicile, avec de bilan app

habillage, toilette) offres thérapeutiques (p. ex. thérapie et physiothérapiel ; systé
d’alerte; formations pour proches aidants (p. ex. CRS), planifi pour la

Aide médicale santé iplans d'urgence) et offres de soins palliatifs; hospitalisations (p. ex.

{p. ex. administration des médicaments, courts séjours)

pansements, stockage)

Structures d aocuen de jour et de nuit; semces de décherge
{p. ex. CRS, Pro , offres
de bénédvoles

Faire attention et observer
{p. ex. si risque de fuite)

*plus de 10 heures par semaine
Les feci dent a l'estimation globale de la nécessité d'intervenir avec les proches aidants et, si possible, avec les patients. Pour ce faire, ils tiennent compte des rubrigues « Type de tache s, « Intensité de la prise en charge »
et « Besoins » signalés,

Résumé au moyen d'un systeme de feux colorés

Accord sur les mesures prioritaires

Estimation globale du besoin de décharge®

*Utilisation de ' Esti i lobaler avec le systé de feux:

» Estimation globale vert: tdches que, selon les résultats des études, les proches ne veulent pas céder et qui ant pour eux un mpact positif = pas d'intervention r i ! imati a répéter par la suma le cas échéanl
Estimation globale jaune: tiches pour lesquelles il existe des offres de décharge —» surveiller I des p mesures, convenir d'un entretien de suivi et, le cas échéant, une tion pour
lleng délai d"attente jusqu'a I'attestation de droit).

« Estimation globale rouge: tiches correspendant & une intensité de prise en charge élevée Ip. ex. plusieurs fois plus de10 heures) etfou relevant des secins de base ou de trai = prop des
prescrire de |'aide et des soins & demicile.

Figure 2: Grille «Prise en charge: estimation des taches, de leur intensité et de la nécessité d’intervenir».
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éventuels examens et traitements supplémentaires
des proches sont remboursables par leur assurance-
maladie.

Conclusions pour les praticiens

Le programme de promotion «Offres de décharge pour

les proches aidants 2017/2020» a montré que:

- enSuisse, ce sont les proches qui assument une part
importante de la prise en charge. Nombre d’entre
eux apportent aussi de I'aide médicale et des soins,
pour lesquels il existe des possibilités de décharge
professionnelle;

— la nécessité de décharge est souvent repérée trop
tard aussi bien par les proches aidants que par les
professionnels;

— les outils spécifiques permettant de repérer a temps
la nécessité de décharger les proches sont a peine
connus dans le quotidien médical et donc peu
utilisés.

Pour sensibiliser le corps médical et le soutenir, un

outil simple a été créé qui permet aux médecins de re-

pérer en quelques étapes la charge des proches aidants,
de quantifier les différents aspects du soutien qu’ils
apportent et d'en déduire les interventions néces-
saires. Il ne faut toutefois pas oublier que cette tache
supplémentaire peut s'avérer coliteuse en temps pour
les médecins. Elle peut toutefois étre facturée dans le

TARMED en vigueur et dans le projet TARDOC en tant

que prestation de consultation ou comme prestation

enl'absence du patient. Il reste a souhaiter que 'impor-
tance de cette tdche sera honorée par les agents
payeurs.

Bon a savoir

La loi fédérale sur I'amélioration de la conciliation entre activité profession-

nelle et prise en charge de proches entre en vigueur le 1¢" janvier 2021 [10].

Elle régle entre autres la poursuite du versement du salaire lors d’absences

de courte durée pour prodiguer des soins a un parent ou un proche: au

maximum trois jours par événement et jusqu’a dix jours par an. |l sera ainsi

plus facile d’inviter des proches professionnellement actifs a une consulta-

tion. Une attestation est nécessaire pour que |'absence soit juridiquement

valable envers I'employeur (p. ex. carte de rendez-vous datée et signée).
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