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Mesdames et
Messieurs les députés,

La Commission de la santé a procédé¢ au traitement des objets précités en
présence de M. le conseiller d’Etat Pierre-Francgois Unger, M. Thierry Blanc,
directeur du service de la planification et de réseau de soins de la direction
générale de la sant¢, M. Adrien Bron, directeur général de la santé,
M™ Pauline Borsinger, secrétaire adjointe, DARES, M. Michel Berclaz,
direction générale de 1’action sociale, DSE. La rapporteure tient a remercier
M. Pasche pour I’excellente et rigoureuse tenue du procés-verbal.

La Commission a procédé comme suit :

— Lors de sa séance du 8 mars 2013, elle a assisté a la présentation, par
M. Thierry Blanc, du rapport intermédiaire de la Commission consultative
pour le soutien des proches aidants actifs a domicile'.

— Lors de sa séance du 22 mars 2013, elle s’est vue transmettre le rapport de
la Commission des affaires sociales chargée d'étudier la proposition de
motion M 1866-A de M™ et MM. Laurence Fehlmann Rielle, Alain
Charbonnier, Anne Emery-Torracinta, Alain Etienne, Véronique Piirro,
Frangoise Schenk-Gottret, Lydia Schneider Hausser pour des mesures
concrétes en faveur des proches aidants de personnes 4dgées ou en
situation de handicap.

— Lors de sa séance du 12 avril 2013, elle s’est vue transmettre le rapport du
Conseil d’Etat au Grand Conseil sur la motion M 1876-C de M™ et
MM. Anne Emery-Torracinta, Loly Bolay, Alain Charbonnier, Laurence
Fehlmann Rielle, Véronique Piirro, Frangoise Schenk-Gottret, Pablo
Garcia, Roger Deneys, Genevieve Guinand Maitre, Virginie Keller, Lydia
Schneider Hausser, Alain Etienne en faveur des parents d'enfants
gravement malades.

Présentation du rapport intermédiaire de la Commission consultative
pour le soutien des proches aidants actifs 2 domicile

M. Blanc procéde 4 la présentation du rapport’. Il commence par certains
¢léments de contexte. Il souligne que les proches aidants, au niveau européen,
sont considérés comme des piliers du maintien a domicile, mais que I’on a
conscience des impacts négatifs du travail de proche aidant sur les personnes
concernées, au niveau familial, professionnel, sanitaire et financier. Il

' Ci-joint en annexe.
? Le fichier Powerpoint de la présentation figure également en annexe.
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mentionne le programme INTERLINKS qui permet de comparer les
systémes de soins de longue durée entre les pays, et comporte un volet proche
aidant qui classifie les mesures d’aide aux proches aidants. Il souligne
I’importance d’identifier le destinataire des allocations (proches aidants ou
personnes aidées.

Au niveau national, M. Blanc souligne que la majorité des interventions
parlementaires ont été rejetées. Toutefois, il précise que deux initiatives
parlementaires (11.411 et 11.412) de Mme Meier-Schatz ont été acceptées ;
I’une concernant une allocation d’assistance, I’autre un congé de repos. Il
explique qu’un groupe de travail interdépartemental, appelé « Work-Care » et
qui est en train de préparer un rapport présidé par I’OFSP, a été mis sur pied.
I1 ajoute que le Conseil fédéral entend aussi prendre des mesures pour 2013
concernant les proches aidants. Il mentionne finalement le nouveau droit de
la protection de 1’adulte, définissant les droits et devoirs du proche aidant.

M. Blanc poursuit en évoquant les sept projets, lancés en 2011 par le
canton de Vaud, ayant pour but la promotion de la santé et la qualité de vie
des proches aidants, la prévention de leur épuisement et de leur isolement
social, et enfin le maintien de leur intégration professionnelle. Il mentionne
briévement les résultats obtenus suite aux questionnaires distribués aux
proches aidants visant 1’évaluation des besoins de ces derniers. Il explique
que le besoin financier, le répit et la décharge sont les besoins qui ressortent
le plus de cette étude au niveau vaudois. M. Blanc mentionne ensuite une
campagne de sensibilisation de cette problématique peu connue, organisée
notamment autour d’une journée des proches aidants le 30 octobre 2012 a
Lausanne, dont 1’exposition montrant le parcours du proche aidant a connu
un franc succés. Il précise que d’autres supports de sensibilisation existent,
notamment un DVD mais aussi une brochure comprenant une section
d’évaluation pour les proches aidants.

M. Blanc prend ensuite les exemples d’autres cantons, notamment celui
du Jura ou il existe un programme de soutien aux proches aidants, formé de 9
projets et géré par la fondation O, depuis le mois de mai 2012. 11 explique
que les objectifs principaux de ce programme sont 1’information, la
sensibilisation, la prévention de 1’épuisement et la formation. Concernant ce
dernier point, M. Blanc précise que sept infirmiéres ont ét¢ formées pour
assister les proches aidants et se déplacent gratuitement a domicile. II cite
ensuite les cantons de Neuchétel, ou il y a eu une modification de la loi sur la
santé qui comprend certaines « prestations de I’entourage » et de Fribourg, ou
il existe un systeme d’indemnité forfaitaire calculant la somme d’allocations
versées (15, 20 ou 25 francs par jour), selon les besoins du proche aidant. Il
souligne que la collaboration intercantonale serait intéressante, notamment
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avec le canton de Vaud, compte tenu des infrastructures existantes dans ce
canton. Il propose par exemple d’utiliser 1’exposition qui a eu lieu a
Lausanne, ainsi que les outils d’évaluation vaudois. Il évoque enfin le
domaine financier qu’il juge fort complexe et pour lequel la collaboration
intercantonale pourrait étre bénéfique.

Concernant le canton de Genéve, M. Blanc explique que la Commission
d’évaluation de politique publique (CEPP) a été supprimée par le Conseil
d’Etat lors de la nouvelle Constitution et que la mission d’évaluation des
politiques publiques est désormais confiée a la Cour des comptes. Il précise
que les quatre axes privilégiés par 1’esquisse de projet du CEPP étaient la
demande, I’adéquation prestations-demandes, les cofits et les critéres d’acces
aux prestations. Il ajoute qu’il est fort difficile de cerner quelles sont les
personnes a considérer comme des proches aidants, puisque beaucoup de ces
derniéres ne se considérent pas comme telles. Il indique ensuite que les
proches aidants sont essentiels pour le maintien a domicile et explique que la
nouvelle Constitution inclut un article mentionnant que 1’Etat soutient
’action des proches aidants. Il rappelle qu’il existe 40 accompagnants dans le
canton de Geneéve qui vont a domicile et offrent un soutien aux proches
aidants, afin que ces derniers puissent se reposer.

M. Blanc rappelle que M. le conseiller d’Etat Unger avait proposé la
création d’une Commission consultative pour le soutien des proches aidants
actifs a domicile, commission hétérogeéne qui s’est réunie cinq fois depuis
avril 2012. 11 explique que, par la diversit¢ des membres de cette
commission, il a été nécessaire de procéder a une mise a niveau de
I’information de chacun. Par la suite, au regard de 1’organisation du travail
par domaine de prestations, cinq groupes de travail ont été créés et que
chaque groupe avait pour mission de cerner ce que représentaient ces
prestations, de proposer des mesures d’amélioration et de rédiger un petit
rapport. Il ajoute que la commission avait pour but de définir ce qu’était un
proche aidant. A la suite d’un débat, il précise que la définition vaudoise de
proche aidant a été retenue par la commission consultative. Il mentionne
ensuite le livre blanc’, issu des travaux d’un symposium ayant eu lieu en
2007 et réunissant proches aidants et professionnels, document cernant les
priorités des besoins des proches aidants et des mesures nécessaires pour les
satisfaire et constituant une base pour les travaux de la commission
consultative.

? Ci-joint en annexe.
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M. Blanc poursuit sa présentation en privilégiant une lecture transversale
et synthétique du rapport intermédiaire. I insiste sur la difficulté de cerner la
population des proches aidants et souligne que ces derniers forment un
groupe fragile qui consomme plus de médicaments et va plus souvent chez le
médecin que la moyenne, notamment a cause du temps élevé consacré aux
personnes aidées. Ceci constitue, a ses yeux, I'un des éléments essentiels
montrant la nécessité de mesures de soutien aux proches aidants. Il note que
les besoins sont variés en fonction de divers facteurs, notamment 1’age du
proche aidant et de la personne aidée ainsi que le lien qui les unit.

En ce qui concerne le répit, M. Blanc explique que le rapport indique
quels prestataires donnent quelles prestations. Il identifie pour chaque groupe
de prestations les problémes, les attentes et les besoins non couverts des
proches aidants et insiste finalement sur certaines mesures prioritaires
comme, par exemple, la réunion de I’ensemble de I’information sur les
prestations disponibles pour les proches aidants, le soutien financier, les
organisations qui agissent dans ce domaine et la sensibilisation au grand
public. Il ajoute qu’il convient aussi de dresser ’inventaire des soutiens
existants et les renforcer. Il souligne enfin que toutes les aides financicres
sont allouées pour le moment aux personnes aidées et non aux proches
aidants.

M. Blanc explique qu’aprés avoir identifié les problémes, les attentes des
proches aidants, concernant notamment leurs besoins non couverts, les
groupes de travail ont identifié certaines mesures prioritaires, classées par
domaines de prestation : information, formation, conseil ; soutien ; répit ;
soutien financier, prestations sociales (voir pp. 25-26 de la présentation). En
ce qui concerne le répit, il insiste sur I’importance du soutien a domicile et
mentionne 1’exemple canadien de « baluchonnage », consistant en une
prestation d’accompagnement a domicile de plus longue durée que ce qui est
existant. Il explique ensuite qu’il conviendrait de simplifier le travail
administratif pour faciliter le soutien aux proches aidants et créer une
meilleure visibilit¢ de I’information concernant les prestations sociales
offertes par le canton.

M. Blanc termine sa présentation en demandant si la Commission de la
santé accepte de donner son aval pour ’année 2013 concernant les mesures
présentées ou si elle préfére réorienter le travail effectué concernant la
problématique des proches aidants.
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Questions des commissaires concernant la présentation du rapport
intermédiaire de la Commission consultative pour le soutien des proches
aidants actifs a domicile

Une commissaire (S) demande certaines précisions concernant les
129 personnes faisant partie de I’étude effectuée dans le canton de Vaud,
notamment leurs catégories socioprofessionnelles. M. Blanc répond que ces
personnes sont issues d’un échantillonnage hétérogéne représentant toutes les
catégories socioprofessionnelles.

Cette méme commissaire souligne que le temps consacré par les proches
aidants, mentionné dans le rapport, est étonnement élevé. Elle évoque ensuite
la question financiére et se demande pourquoi il est mentionné « étudier la
pertinence de 1’aide financicre » a la page 26 de la présentation, alors qu’il
est signalé plus haut, dans 1’étude effectuée dans le canton de Vaud, que les
aides financiéres sont essenticlles. M. Blanc avoue que nous n’avons pas
encore beaucoup d’expérience dans ce domaine et que 1’allocation financicre
a été mise en place seulement dans le canton de Fribourg, mais qu’au fond,
cette aide ne représente qu’ « un sucre » et ne valorise pas véritablement le
travail des proches aidants. Quant aux Vaudois, M. Blanc rappelle qu’ils
n’ont pas encore décidé d’une aide financiere. Il souligne que la solution de
I’assurance perte de gain serait une option pertinente pour financer les
proches aidants, contraints de réduire leur taux d’activité, voire de quitter
totalement leur travail.

Une commissaire (MCG) souligne que le probléme du proche aidant est
fondamental et qu’il constitue un probléme de santé publique aigu. L’aspect
financier est, pour elle, absolument essentiel car le proche aidant doit pouvoir
étre en mesure de diminuer son temps de travail, sans étre pénalisé.

Cette méme commissaire souligne que la plupart des proches aidants ont
ét¢ des femmes, de tout temps. Elle désire insister sur le ratio
hommes/femmes et désirerait savoir s’il existe une étude concernant le
pourcentage de la population féminine des proches aidants. M. Blanc lui
répond que méme si I’on sait que les femmes sont plus nombreuses dans la
population des proches aidants, il n’y a pas d’étude pouvant avancer un
chiffre précis.

Une commissaire (S) trouve que la problématique des proches aidants
résonne avec beaucoup de travaux effectués par la commission, il y a donc un
sens a établir une politique concernant les proches aidants. Elle estime, par
ailleurs, que le tableau des prestataires de la p.23 lui semble restreint et se
demande si les membres de la commission consultative auraient favorisé ses
propres institutions. Elle demande aussi quelques précisions concernant le
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livre blanc, mentionné par M. Blanc. Ce dernier répond que le tableau n’est
pas exhaustif mais qu’il représente la majorité des prestataires ; il rappelle
que cette présentation est un premier pas dans la réflexion. Le livre blanc est
le résultat des réflexions des différents groupes de travail lors d’un
symposium qui a eu lieu a Geneve.

Une commissaire (Ve) se demande si ce n’est pas au Conseil d’Etat de
donner son aval au rapport intermédiaire et non a la commission, comme 1’a
demandé M. Blanc. M. Bron lui répond qu’il existe une motion devant la
commission et que faire I’état des lieux de la problématique des proches
aidants est aussi 1’un des points sur lesquels le DARES veut se concentrer
durant cette législature. 11 précise que la commission consultative va
poursuivre son travail, mais qu’il reste également une fenétre ouverte pour un
débat en commission de la Santé.

Le résultat des travaux intermédiaires de la commission consultative sur les
proches aidants

M. Blanc rappelle que M. le Conseiller d’Etat Unger a proposé de mettre
sur pied cette commission consultative et qu’un premier document contenant
des propositions de participants a la commission, ainsi que la mission
principale de celle-ci avait été élaboré. Il précise que cette mission premicre
était avant tout un état des lieux de la problématique des proches aidants ainsi
que la formulation de quelques pistes a explorer.

M. Bron précise que la commission consultative n’a pas refait tout le
travail de ce qui avait été entendu dans le cadre des auditions des deux
motions, notamment ’audition de I’OPE ainsi que les aspects fiscaux. Il
ajoute que la commission consultative sur les proches aidants a
principalement travaillé dans le cadre de la LSDom (Loi sur le réseau de
soins et le maintien a domicile).

M. Blanc distribue un tableau® 4 double entrée résumant les travaux de la
commission consultative et mettant en relation les principales mesures a
mettre en ceuvre, en fonction des types de besoins identifiés, et visant a
donner une vue plus synthétique de la situation. Il explique que le document
distribué est un tableau croisé des propositions conclusives de la commission
consultative de mesures a prendre pour les proches aidants, en fonction de
leurs différents besoins.

Il passe en revue la liste des mesures. Concernant la quatriéme mesure, il
rappelle que la commission consultative avait estimé ne pas étre en mesure

* Ci-joint en annexe.
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d’effectuer un inventaire de ’ensemble des soutiens existants et que cette
tache pourrait étre confiée a un étudiant. Concernant le soutien financier de
I’accompagnement a domicile, M. Blanc explique que cette prestation est
aujourd’hui uniquement disponible pour les proches de patients souffrants
d’Alzheimer ou en situation d’handicap. Il rappelle en outre qu’il y a une
forte demande et que 1’on pourrait déplafonner cette prestation et
éventuellement I’étendre a d’autres situations.

Il mentionne ensuite le reste des mesures (6 a 10) en expliquant qu’il
s’agit d’études visant a évaluer la pertinence de certaines prestations
(extension de I’accompagnement a domicile, suppléance parentale,
« baluchonnage », places d’accueil temporaire, allocation directe et déduction
fiscale). Il mentionne enfin, en décrivant la derniere partie du document, les
¢léments pouvant faire I’objet d’éventuelles collaborations intercantonales,
notamment concernant 1’évaluation de la charge et des besoins des proches
aidants avec 1’outil vaudois existant, le dénombrement et les caractéristiques
des proches aidants, la création d’une journée proches aidants romande ou
encore la possibilité d’exporter & Geneve ’exposition vaudoise montrant
notamment le parcours du proche aidant.

Une commissaire (S) demande a M. Blanc si la commission consultative
souhaite notamment mettre en place une évaluation des besoins des proches
aidants a l'aide de I'outil vaudois. M. Blanc rappelle que I’outil existant dans
le canton de Vaud serait effectivement une base intéressante afin de mettre en
ceuvre une évaluation des besoins des proches aidants a Genéve, qui
permettrait d'identifier les besoins réels des proches et de les comparer aux
besoins tels qu'ils sont pergus par les professionnels. Toutefois, il précise que
la discussion interne a la commission consultative concernant l'utilisation de
cet outil n’a pas encore abouti. La méme commissaire (S) rappelle que
M. Blanc avait évoqué précédemment la nécessité de 1’aval de la commission
de la Santé pour entreprendre les mesures proposées par la commission
consultative. Elle estime donc que le groupe de travail a besoin que la
commission de la Santé se prononce sur la démarche de mettre en place une
évaluation de la situation genevoise.

Une commissaire (MCG) estime qu’une étude sérieuse sur les proches
aidants semble fondamentale et devrait aller au-dela d’un travail de stagiaire.
Elle constate que la problématique des proches aidants concerne
essentiellement la sphére privée et questionne donc la maniére d’appréhender
cette problématique. Elle rappelle qu’a Genéve le parcours classique consiste
a passer de I’autonomie aux soins a domicile, en faisant éventuellement un
séjour en milieu hospitalier, avant de retourner chez soi et terminer
finalement dans un EMS. Elle explique qu’il n’existe toutefois pas de
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parcours-type identifié¢ pour les personnes handicapées et qu’il n’y a pas la
volonté politique d’étudier un tel parcours. Elle estime donc que la politique
des proches aidants devrait trouver sa source dans ce constat. Elle insiste
enfin sur I’importance du quantitatif, c’est-a-dire de déterminer le nombre de
proches aidants, et relativise I’évaluation des besoins de ces derniers qui,
selon elle, sont en tout point semblables aux besoins des proches aidants des
autres cantons.

M. Bron constate qu’il existe un consensus visant a favoriser la politique
en faveur des proches aidants et que le DARES partage bien sir cette
volonté. Il rappelle toutefois qu’il existe déja actuellement beaucoup de
mesures visant le soutien des proches aidants : les unités d’accueil temporaire
(UAT), les prestations de reléve, les foyers de jour, les pratiques
professionnelles de 'IMAD dont la détection de dépression chez les proches.
Il résume que la mise en ceuvre de mesures visant a consolider les pratiques
déja existantes est la priorité du DARES.

Afin de compléter la documentation sur le sujet, un commissaire (MCG)
fait parvenir un rapport de I’ Association suisse des services d’aide et de soins
a domicile, AgeCare-SuisseLatine, intitulé « Qui soigne et s’occupe des
personnes agées qui restent chez elles? La situation des proches et leurs
prétentions a I’ Aide et aux soins & domicile »°.

Examen des rapports M 1866-A et M 1876-C

Deux rapports ont été renvoyés pour traitement a la Commission de la
santé de la maniére suivante :

— La motion 1866 concernant les proches aidants des personnes agées et en
situation de handicap avait fait 1’objet d’un rapport de la Commission des
affaires sociales déposé le 10 mai 2010.

e Le Grand Conseil est revenu sur le sujet en séance pléniere le 24 mars
2011 et a renvoy¢ le rapport sur la motion en Commission de la santé.

e Le traitement de ce rapport avait été gelé en attente du rapport
présenté par M. Blanc.

— La motion 1876 en faveur des parents d’enfants gravement malades avait
fait I’objet d’un rapport de la Commission des affaires sociales déposé le
10 mai 2010.

e Le Grand Conseil est revenu sur le sujet en séance pléniere le 24 mars
2011 et a renvoy¢ la motion (amendée) au Conseil d’Etat.

> Ci-joint en annexe.
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e Le Conseil d’Etat a rendu un rapport sur la motion M 1876-B en date
du 6 octobre 2011. Ce rapport a été refusé et renvoyé au Conseil
d’Etat par le Grand Conseil le 2 décembre 2011.

e Le Conseil d’Etat a rendu un second rapport sur la motion M 1876-C
en date du 27 février 2013. Le 21 mars 2013, le Grand Conseil a
renvoyé¢ ce rapport a la Commission de la santé.

Il est débattu de la pertinence de procéder conjointement a I’examen des
deux rapports. Une commissaire (S) pense qu’il existe une cohérence de sujet
entre les deux motions et qu’il est pertinent d’¢tudier conjointement les deux
rapports. Elle est rejointe en ce sens par un commissaire (R). Le président fait
voter la jonction des travaux des motions M 1866-A et 1876-C

La proposition est acceptée a I’unanimité.
OUI:1S:;3Ve;2PDC;2L;2R;1UDC;2MCG
NON : -

ABST : -

La situation particuliére des parents d’enfants gravement malades

Une commissaire (S) explique que, dans le premier rapport sur la
M 1876-A, le Conseil d’Etat a souligné qu’il existait, pour les familles
concernées, la possibilité de recourir aux prestations complémentaires
familiales. Elle rappelle toutefois qu’il avait simplement fait mention de cette
possibilité sans donner de plus amples précisions. Elle ajoute que la question
de I’inégalité de traitement entre un enfant qui nait malade, qui se trouve en
situation de handicap dés la naissance, et un enfant qui tombe malade par la
suite était restée en suspens. Elle précise que ces deux points ont fait I’objet
de réponses, mais que la motion a été renvoyée en Commission de la santé
dans le but d’obtenir plus de précisions sur ces questions.

Une commissaire (Ve) se demande si ’assurance-invalidité offre une
prestation de prise en charge pour les enfants malades. Elle rappelle que
certaines maladies peuvent devenir invalidantes et [’existence de ces
prestations - étant un sujet intimement 1ié a la santé - devrait étre débattue au
sein de la Commission de la santé. Elle désire en outre savoir s’il serait
possible de prendre en charge certaines prestations qui ne le sont plus depuis
la modification de la loi sur I’Al, I’année derniére.

Le président lit certains points du rapport M 1876-C pouvant donner des
¢léments de réponse et M. Bron rappelle que le DARES n’est pas spécialiste
de I’application de 1’Al, mais estime que la sixiéme révision de I’Al n’était
effectivement pas pour plus de dépenses, au contraire. Cependant, il constate
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qu’il n’y a pas de mouvements massifs de transferts de charges d’une
assurance sociale a |’autre.

Un commissaire (R) précise qu’il existe des maladies congénitales
présentes dés la naissance, mais pas forcément détectées tout de suite. Celles-
ci permettent généralement d’avoir acceés a des prestations de soins de la
maladie. Toutefois, en ce qui concerne les maladies invalidantes qui
apparaissent a 1’age adulte, il explique que I’Al peut fournir de compensation
de gains, qui sont autres que les prestations de soins. Il conclut en soulignant
la différence existante entre les deux types de prestations.

Une commissaire (Ve) constate que la présentation de M. Blanc des
travaux de la commission consultative concerne surtout les personnes agées,
alors que la motion M 1876 concerne principalement des personnes plus
jeunes, bien qu’il y ait des similitudes de besoins, notamment chez les
personnes en situation de handicap. Elle désire donc savoir si les prestations
déja existantes déja dans le canton de Vaud, susceptibles de servir de
modeles aux mesures genevoises, concernent un groupe de personnes
spécifique. M. Blanc lui répond que cela dépend des prestations, certaines
étant générales et d’autres plus spécifiques aux types de situations dans
lesquelles se trouvent les proches aidants. Il précise que I'une des
découvertes principales qui s’est faite au cours des séances de la commission
consultative concerne la grande diversité des besoins des proches aidants. Il
ajoute que la difficulté majeure est donc de pouvoir cibler des besoins aussi
variés. La méme commissaire (Ve) rappelle que certaines places d’accueil de
répit pour jeunes handicapés sont de moins en moins disponibles car
occupées en permanence par des personnes agées.

Concernant 1'une des invites de la M 1876, le président rappelle que la
secrétaire générale adjointe au DF, M™ Mascotto, avait été entendue et avait
précisé, sans entrer dans les détails, qu’un collaborateur est en droit de
réclamer des journées d’absence si son enfant est malade. Il rappelle qu’elle
avait aussi ajouté que le probléme d’une assurance cantonale est avant tout un
probléme juridique et que les allocations pour perte de gain ne sont destinées
qu’a la personne malade ; elle estimait donc que le probléme se situe au
niveau fédéral.

Une commissaire (S) rappelle qu’un député (R) avait souligné, en séance
pléniére, le caractére restreint du nombre de familles concernées, nécessitant
ce genre d’aide financiére. Elle précise qu’il s’agirait de sommes
raisonnables, raison pour laquelle la majorité avait accepté d'entrer en
maticre.
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La question financiére dans le soutien aux proches aidants

Un commissaire (PDC) constate qu’il n’y a pas encore eu de véritable
réflexion concernant les indemnités pour proches aidants, que ce soit dans le
cadre d’une assurance ou d’une déduction fiscale, et résume qu’au fond, la
réflexion menée jusqu’a maintenant n’est pas allée au-dela de I’intention
d’étudier la problématique.

M. Blanc rappelle qu’il n’existe pas encore a Genéve d’outil permettant
I’évaluation claire des besoins des proches aidants, notamment le besoin
d'une allocation financiére, contrairement au canton de Vaud o, toutefois, le
groupe de travail chargé d'étudier la mise en place d'une telle allocation n'a
pas encore démarré ses travaux, faute de ressources et parce que la priorité a
été mise ailleurs. Il ajoute que les membres de la commission consultative ont
exprimé la volonté de mettre en place rapidement des mesures concrétes,
mais a la fois se montrent réticents quant a 1’étude de la mise en place
d’allocations financiéres, compte tenu de I’absence de budget.

M. Bron rappelle, de maniére générale, que les débats ont été bien faits en
Commission sociale, mais que la construction d’un modéle permettant des
déductions fiscales est une tiche trés compliquée, exigeant des définitions
complexes a mettre en place, ainsi que des écueils juridiques a surmonter. Il
précise qu’il ne faut pas considérer le systéme fribourgeois comme la
panacée, car il est trés coliteux et que les sommes versées aux proches aidants
sont minimes. Il ajoute finalement qu’a Geneve, il convient de mettre la
priorité sur les actions visant I’augmentation du volume de prestations de
répit, tout en offrant aux proches aidants, souffrant pour la plupart de solitude
et de manque de reconnaissance, un certain nombre d’informations sur les
possibilités d’accompagnement. Une commissaire (S) estime cependant que
les petites sommes versées a Fribourg représentent malgré tout quelque chose
pour les personnes ayant un bas revenu et que 1’exemple fribourgeois est au
fond un exemple symptomatique.

Cette méme commissaire ajoute que le renvoi au dispositif des prestations
complémentaires familiales, loi récemment mise en vigueur et touchant
environ 1'600 familles, constitue une piste a étudier. Au fond, ce dispositif
est, selon elle, intéressant car il est envisageable pour des familles ayant des
enfants a charge gravement malades, mais aussi pour les proches aidants
ayant un parent ou un conjoint souffrant. M. Bron précise qu’il y a clairement
un probléme d’échelle et une différence majeure lorsque 1’on parle de
25 familles avec des enfants leucémiques ayant besoin de soutien ou alors
I’ensemble des proches aidants ayant une personne agée dans leur entourage
nécessitant une attention particuliére.
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Le président rappelle qu’il s’agit d’'une motion comportant un certain
nombre d’invites s’inscrivant toutes dans un aspect économique. Il explique
que 1’on a mentionné la rémunération de celles et ceux qui aident un proche,
ce qui semble toutefois difficile dans le contexte économique actuel, sans
compter le caractére délicat de la monétarisation d’une relation avant tout
affective. Il estime qu’au sein de I’Etat, il devrait y avoir une politique
tolérante vis-a-vis des employés se trouvant dans une situation de proche
aidant. Il juge toutefois plus compliqué d’intervenir dans le secteur privé en
influencant les employeurs, d’autant plus qu’une compensation financicre
signifie une certaine concurrence avec la législation fédérale, ce qui pose
certains problémes juridiques. Cependant, il estime que la voie est plus
plausible lorsque ’on aborde les notions de reconnaissance, de formation et
d’aide au répit, et que ces points devraient guider la suite des travaux de la
commission consultative. En ce qui concerne le soulagement financier, il
estime enfin que la seule voie envisageable serait la déduction fiscale pour
proches a charge, mais qu'elle poserait toute une séric de problemes de
définitions, notamment & partir de quand un proche a charge demande
suffisamment de présence pour donner droit a une déduction et qui serait a
méme de vérifier cet investissement personnel en faveur du proche a charge.

Suite a donner sur des travaux de la commission consultative sur les
proches aidants

Une commissaire (S) estime que les diverses discussions ont pris un tour
trés opérationnel, ce qui n’est pas forcément du ressort d’une commission du
législatif. Elle propose donc que la Commission de la santé cloture ses
travaux en proposant une résolution de commission afin de prendre acte du
rapport intermédiaire de la commission consultative sur les proches aidants et
indiquer la position du Grand Conseil quant a la direction a prendre pour la
commission consultative.

En dehors de cela, elle insiste cependant sur un seul point : la nécessité de
trouver rapidement une solution pour la vingtaine de familles ayant des
enfants gravement malades. Elle insiste sur I’importance du caractére concret
des agissements de la commission pour ces quelques cas.

Pour tous les autres cas de proches aidants, cette méme commissaire (S)
pense que la commission de la santé n’est pas un second groupe de travail et
doit cloturer ce sujet car elle considére que la commission a obtenu
suffisamment d’informations en 1’état. Elle est rejointe dans sa position par
une commissaire (L).
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M. Bron rappelle que le groupe de travail a été gelé en attendant les
indications de la Commission de la santé, donc il estime que s’il devait y
avoir résolution, la premiére invite pourrait étre de dire au Conseil d’Etat de
maintenir la commission consultative autour de la problématique des proches
aidants. Il estime en outre que, si 1’on traite en commission des prestations
complémentaires familiales, il serait opportun de convoquer le Département
de la solidarité et de I’emploi (DSE) et la Direction générale de 1’action
sociale (DGAS).

La commissaire (S) susmentionnée propose de rédiger une proposition de
résolution de commission pour une séance ultérieure.

Présentation d’une proposition de résolution de commission

La commissaire (S) revient quelques semaines plus tard avec une
proposition de résolution qui vise la cloture des discussions sur la
problématique des proches aidants et permettre la poursuite des travaux de la
commission consultative. Elle précise qu’elle a essay¢, dans cette résolution,
de rassembler de maniére cohérente les éléments des motions M 1866-A et
M 1876-C, ceux soulevés par le livre blanc (mentionné par M. Blanc) et les
axes prioritaires identifiés par la Commission consultative.

Le texte proposé est le suivant :

Le GRAND CONSEIL de la République et canton de Genéve
considérant :

— la M 1866 traitant de la problématique des proches aidants pour les
personnes dgées et en en situation d’handicap ;

— la M 1876 traitant de la problématique des proches aidants pour les
enfants gravement malades (environ 20 cas par année a Geneve) ;

— les rapports du Conseil d’Etat concernant respectivement les M 1866 et
M 1876 ;

— le livre blanc « Proches aidant-e-s de personnes dgées: quelle
reconnaissance ? » issu des travaux du symposium sur les proches
aidants organisé par le DARES en avril 2007 ;

— [existence d’'une Commission consultative pour le soutien des proches
aidants actifs a domicile ;

— les actes prioritaires identifiés dans le rapport intermédiaire d’octobre
2012 de la Commission consultative pour le soutien des proches aidants
actifs a domicile ;
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invite le Conseil d’Etat a :
— prolonger le mandat de la Commission consultative pour le soutien des
proches aidants actifs a domicile ;

— développer un outil d’évaluation des besoins des proches aidants a
Geneve, afin de répondre a des besoins réels et pas seulement aux besoins
pergus par les professionnels ;

— demander a la Commission consultative pour le soutien des proches
aidants actifs a domicile de mettre en place un plan d’action afin de
mettre en ceuvre les cing actions prioritaires identifiées dans le rapport
intermédiaire d’octobre 2012 ;

— proposer un dispositif permettant aux parents d'enfants gravement
malades de réduire leur temps de travail, provisoirement ou de maniére
plus pérenne, 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).

— envisager et étudier le coiit d’un dispositif permettant aux proches
aidants de personnes dgées ou handicapées, de réduire leur temps de
travail, provisoirement ou de maniére plus pérenne, afin d'étre en mesure
de soutenir leur proche, sans voir leur revenu diminuer de maniere trop
importante (par exemple par la mise en place d’un systeme de déduction

fiscale).

L’auteure explique que la premicre invite vise a satisfaire les demandes
émises par M. Blanc, au nom de la commission consultative, qui cherchaient
un aval de la Commission de la santé pour permettre a la commission
consultative de prolonger son mandat. Elle précise qu’elle estimait important
de faire figurer, dans la résolution, 1’outil d’évaluation cherchant a identifier
les besoins des proches aidants a Genéve, raison de la seconde invite. Elle
souligne qu’il lui semble pertinent de demander a la commission consultative
un plan de mise en ceuvre des cing axes prioritaires qu’elle a définis, objet de
la troisiéme invite.

Elle explique ensuite que les deux derniéres invites font référence de
maniére plus directe aux motions M 1866-A et M 1876-C. Concernant la
quatriéme invite, elle précise qu’il lui paraissait essentiel de mettre en place
un dispositif pour les familles qui ont un enfant trés malade, en insistant sur
la possibilité, pour les parents, de passer plus de temps avec leur enfant ; elle
explique que ce dispositif pourrait prendre la forme de mesures permettant de
diminuer le temps de travail des parents, notamment a travers un soutien
financier. Elle explique enfin que la derniére invite vise 1’étude du cott d’un
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dispositif permettant de réduire le temps de travail des proches aidants de
personnes agées ou handicapées. Elle précise toutefois que cette derniére
invite mériterait peut-étre d’étre travaillée de maniére plus approfondie,
notamment a cause des colts qu’elle pourrait générer, raison pour laquelle
elle si dit préte a la retirer.

Elle résume enfin en expliquant que cette résolution cherche a brosser
I’ensemble du panel et insiste sur le fait qu’elle désire que la Commission de
la santé¢ se mette d’accord sur des éléments fondamentaux, afin que la
commission consultative puisse aller de I’avant dans ses travaux. Elle précise
que l’invite concernant les parents d’enfants gravement malades lui tient
particuliérement a cceur et qu’il s’agit d’un point trés spécifique.

Discussion de la commission sur la proposition de résolution

Le président remercie ’auteure de la résolution et accueille M. Berclaz
qui représente la DGAS pour la problématique des enfants malades.

M.Berclaz explique qu’il y a deux problémes concernant ce sujet :

— le fait que les prestations complémentaires familiales (PCFam) sont
congues pour des personnes actives

— la question de la définition du terme « enfant gravement malade »

Il rappelle que les parents d’enfants malades ne sont pas exclus des
PCFam s’ils correspondent aux critéres de demande, mais qu’il n’existe pas
une mention spécifique a leur situation. I se propose ensuite de présenter
brievement le fonctionnement des PCFam. Il explique notamment que leur
entrée en vigueur date du 1° novembre 2012, qu’il existe depuis cette date un
calculateur en ligne sur le site des prestations complémentaires permettant de
voir qui a la possibilité d’avoir accés a ces prestations. Il précise qu’aprés ce
calcul, la seconde démarche consiste a prendre un rendez-vous avec un
conseiller, a travers le site. Pour fin mars, il indique qu’environ 500 familles
bénéficient de ces prestations, dont beaucoup sont issues de 1’Hospice
général.

Une commissaire (L) remercie la commissaire (S) auteure de la résolution
et comprend que cette derniére désire proposer au Conseil d’Etat d’effectuer
un certain travail, notamment concernant la recherche d’un dispositif pour les
parents d’enfants gravement malades. Elle se demande si ce n’est pas
justement a la commission consultative de proposer des pistes sur cette
question.

L’auteure commissaire (S) estime qu’un dispositif pertinent doit étre
pensé dans sa globalité et que les membres de la commission consultative
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sont 1a a titre d’experts, mais ne sont pas payés. Il faudrait donc peut-étre
réfléchir a une maniére de ne pas trop charger cette commission.

Elle juge, par ailleurs, qu’il est urgent que la question des parents
d’enfants malades puisse déboucher sur une solution adéquate. Elle se
demande, notamment, si les parents d’un enfant qui tombe malade, et non qui
est né malade, peuvent baisser leur taux d’activité et ensuite demander
I’accés aux PCFam. M. Berclaz explique que les prestations sont calculées
sur la base du taux d’activité des parents, au moment de la demande. Il
précise que le systéme évite de créer une incitation a la baisse du taux
d’activité pour des raisons diverses, et que la moiti¢ de 1’inactivité est donc
imputée en tant que gain potentiel. La commissaire (S) comprend donc que si
I’on fait le choix de se priver d’une partie de son revenu pour se consacrer a
son enfant malade, on ne sera pas traité de maniére différente qu’une famille
sans enfant malade. Elle explique qu’elle cherche dans sa résolution a mettre
en place un véritable dispositif visant a marquer cette différence. M. Berclaz
rappelle que ce dispositif n’existe dans son état actuel que depuis 5 mois et
estime qu’il pourrait évoluer a 1’avenir mais qu’il est encore jeune et donc il
convient pour le moment d’observer cette évolution.

Un commissaire (R) constate que les prestations sont calculées par
rapport a la réduction du temps de travail parental et estime que la 1égitimité
de cette réduction de I’activité est difficile a contrdler et pourrait occasionner
des abus. M. Berclaz précise que le fait d’étre a temps partiel ne fait pas
augmenter les prestations, il explique qu’au contraire, il existe plutét un
encouragement a travailler en tendant vers le temps de travail complet. Par
ailleurs, il précise que le Service des prestations complémentaires (SPC)
demande une copie du contrat de travail du demandeur de la prestation, afin
de s’assurer de la véracité de son taux de travail. M. Berclaz rappelle que le
cumul de prestations est exclu, par exemple une personne bénéficiant d’une
rente Al ou AVS ne peut faire la demande de PCFam. M. Berlaz insiste sur le
fait que le gain potentiel est important et représente la pierre angulaire du
dispositif permettant d’éviter I’incitation a la réduction du temps de travail ; il
affirme a nouveau qu’il faut voir comment fonctionne un systéme qui est
encore en train de grandir.

Une commissaire (S) comprend la quatriéme invite comme une
proposition ouverte adressée au Conseil d’Etat, en rappelant qu’un dispositif
peut prendre les formes les plus diverses. Toutefois, elle estime qu’il faudrait
enlever le début de la phrase de la troisiéme invite afin de ne pas mentionner
concrétement la commission consultative. Elle estime par ailleurs que la
derniére invite montre avant tout que la Commission de la santé prend
position.
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M. le conseiller d’Etat Unger estime qu’il faudrait rajouter le terme
« progressivement » a la troisiéme invite, afin de rester dans une optique
réaliste. En ce qui concerne la derniére invite, il juge qu’il faut enlever la
derniére phrase entre parenthése, afin de laisser I’invite plus ouverte. Quant a
la quatrieme invite, il juge qu’il est prématuré de modifier les critéres d’acces
aux PCFam, car le systétme n’a que cinqg mois d’existence. Cependant, il
indique qu’il serait sans doute possible d’agir au cas par cas.

Une commissaire (MCG) se dit surprise par la date lointaine de dép6t de
la motion M 1876 (2009). Elle explique que 1’on se trouve dans une situation
ou il est difficile de voir combien ces mesures cotiteraient. Par rapport a la
commission consultative, elle se demande s’il y a un moyen d’accélérer le
travail dans le but d’arriver a une solution qui n’aille pas dans le sens du cas
par cas. Elle se demande par ailleurs, pourquoi la quatriéme invite ne se
référe qu’aux enfants malades, et non aux autres catégories de la population.
Finalement, elle se demande s’il ne serait pas possible de définir et compléter
I’analyse faite, afin de pouvoir accélérer le processus et voir apparaitre des
résultats concrets.

L’auteure commissaire (S) rappelle a la commission qu’elle a participé en
tant que membre de la Commission sociale a la construction du projet de loi
présenté par le Conseil d’Etat sur les PCFam, et souligne que ce projet de loi
n’a jamais abordé la problématique des parents des enfants malades et n’est
en rien destiné a cette population. Elle souligne que, depuis 4 ans, rien ne
s’est produit pour ces personnes. Elle se dit ouverte a discuter la formulation
de I’invite, mais estime qu’il est essentiel de faire quelque chose pour ces
familles. Elle affirme qu’il n’existe pas de souplesse au Service des
prestations complémentaires et explique que le gestionnaire s’occupant d’un
dossier n’est pas la pour faire un travail social, mais juste pour gérer ce
dossier. Elle déclare, par ailleurs, que la définition du terme « enfant
gravement malade » n’est en rien le nceud du probléme, car elle estime que si
I’on s’arréte sur des problémes de définitions, on ne fait plus rien. La
commissaire appelle de ses veeux a effectuer un pas pour les parents
d’enfants malades et indique qu’elle se montre ouverte sur la forme que cette
démarche peut prendre. Elle admet qu’il ne s’agit pas d’exclure les autres
populations malades, mais estime que la situation des parents d’enfants
malades doit étre prise en compte, la présence de ceux-ci étant d’autant plus
importante pour I’enfant.

M. Blanc indique qu’en mentionnant les personnes handicapées et les
personnes dgées, la dernicre invite de la résolution cible une sous-population
spécifique de I’ensemble des proches aidantes. L’auteure commissaire (S)
explique que cette mention lui semblait englober la majorité des personnes
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concernées, mais elle se montre ouverte a redéfinir cette invite, voire la
supprimer.

Elle indique par ailleurs qu’aucun délai impératif n’est mentionné dans la
résolution car la commission consultative doit pouvoir poursuivre ses
travaux, en bénéficiant d’une marge de manceuvre relativement large.

Elle résume qu’elle désire maintenir les invites n° 1 et n° 2 telles quelles,
raccourcir la formulation de la troisiéme invite en supprimant la premicre
partie de la phrase, et supprimer la parenthése finale de ’invite n° 4. Elle
déclare qu’elle préfere finalement supprimer la derniére invite.

M. Unger déclare qu’il mesure ’importance qu’il faut attacher a la
problématique des parents d’enfants malades, mais affirme qu’au cours de sa
carriere professionnelle, il a constaté que ce probleme ne s’est jamais
vraiment pos¢. Il précise que les quelques cas existants sont négociés avec les
employeurs, qui se montrent souvent indulgents vis-a-vis des situations
dramatiques de leurs employés, d’autant plus qu’ils connaissent souvent
personnellement ces derniers. Il estime qu’il est absurde de créer une loi,
ainsi que des normes, pour des cas extrémement rares, qui doivent, selon lui,
étre traités au cas par cas. Il rappelle qu’il est extrémement difficile
d’identifier le périmétre de la population concernée et affirme qu’il ne sait
pas comment faire pour cerner véritablement ces situations.

Le président estime qu’il n’est pas nécessaire de créer une loi spécifique
donnant un cadre particuliérement clair pour cette question, mais estime, en
revanche, qu’il serait opportun de formuler une disposition indiquant que
dans des situations spécifiques et en présence de la maladie grave d’un
enfant, les prestations complémentaires familiales (PCFam) peuvent étre
accordées, sans pénaliser le parent aidant de la perte de revenu qu’il doit
subir, compte tenu du temps mis a disposition de son enfant. Il juge qu’une
telle disposition pourrait permettre au Service des prestations
complémentaires (SPC) de se considérer suffisamment libre d’embrasser
cette situation. Il précise que, le cas échéant, s’il y a une contestation, un tel
alinéa pourrait permettre a un juge, aprés avoir constaté qu’un enfant est
effectivement en situation de maladie grave et nécessite la présence de ses
parents, d’affirmer que I’on ne peut pas déduire la moiti¢ du revenu auquel
ces derniers ont volontairement renoncé. Il résume son point de vue en
déclarant qu’une telle disposition permettrait a la personne du SPC traitant un
dossier de parents d’un enfant malade, de se considérer 1égitimé a apporter
une réponse humaine a une situation dramatique.

Une commissaire (Ve) estime qu’inscrire un tel alinéa dans une loi qui
n’a que 4 mois semble compliqué, mais par contre se demande s’il est
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envisageable d’inclure, dans un réglement d’application des lois, une mention
indiquant qu’il est possible pour les personnes concernées de bénéficier des
PCFam, ce qui permettrait d’éviter de longues procédures juridiques qui
semblent souvent décourageantes.

M. Berclaz rappelle que comme 1’objectif de la M 1876 est d’éviter que
les revenus de ces personnes ne diminuent de maniére trop importante, il peut
étre atteint, méme si le gain potentiel est maintenu.

Une commissaire (S) affirme que 1’avantage qu’elle voit dans le cadre de
ces prestations, est de cibler une population dont on connait I’existence de
problémes financiers, car elle estime que cette mesure doit étre effectuée pour
des personnes au bas revenu qui peuvent se retrouver parfois dans une
situation ou elles hésitent entre continuer a travailler ou s’occuper de leur
enfant malade. Par ailleurs, elle rappelle que la définition de maladie grave
est une notion qui se comprend et ne doit pas constituer une barriére pour
avancer dans cette problématique.

L’auteure commissaire (S) rappelle qu’elle propose, dans I’invite n’ 4, un
dispositif ouvert et non une loi précise, afin de laisser une souplesse au
fonctionnaire qui applique la loi. Elle précise qu’elle se référe a une réduction
du temps de travail et non un arrét complet. Elle estime que, malgré la
volonté d’un employeur d’aider son employé, les conditions financiéres
d’une entreprise ne permettent souvent pas de payer un employé pour un
travail qu’il n’effectue plus. Elle juge que la difficulté de cibler les personnes
concernées est discutable, compte tenu notamment de 1’accompagnement
fourni par des associations a ces personnes. Elle rappelle en outre qu’une
voie réglementaire est sans doute pertinente, compte tenu de la lourdeur de la
procédure.

Une commissaire (R) se demande si 1’on s’est penché sur les offres des
assurances privées. Elle explique qu’elle a recu une offre d’assurances
privées pour la perte de gain en cas d’enfants malades. Une commissaire (S)
rappelle que ce sujet a existé pendant quelques années et qu’une assurance
fournissait effectivement ce genre de prestations, dans le cadre d’un projet en
collaboration, entre autres, avec la Croix-Rouge genevoise, mais que ce
systéme n’a pas perduré. La commissaire (R) propose donc de s’inspirer de
ce genre d’assurances. Le président rappelle que les personnes qui
souscrivent ce type d’assurances sont souvent plus aisées que la population
ciblée par les PCFam. Il estime que ’existence de ces prestations, fournies
par des assureurs privés, montrent que la définition restrictive de maladie
grave est possible.
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Une commissaire MCG se dit favorable a un ajout dans la loi actuelle sur
les PCFam, mais juge le terme « dispositif » abstrait et lui préfére la notion
d’ajout.

Un commissaire (R) rappelle que la problématique des parents d’enfants
malades se porte sur les cas d’enfants tombés malades au cours de leur vie et
désire savoir ce qu’il en est des enfants nés malades. M. Unger lui répond que
ces cas sont du ressort de I’Al. Le Président rappelle qu’il existe des
allocations pour impotents qui compensent en partic la perte de gain du
proche aidant. Il rappelle en outre qu’il n’existe pas de cumul de prestations.

M. Berclaz rappelle que la position du département est de laisser le
dispositif prendre son envol sans changer le périmetre de la population
¢ligible, autant au niveau de la loi sur les PCFam que le réglement de loi. Il
ajoute qu’il préfere attendre pour voir si le dispositif mis en place fonctionne.
Une commissaire (L) estime que laisser un dispositif fonctionner, alors que
rien n’est fait pour informer les personnes concernées, ne peut aboutir a des
résultats concrets. Elle estime en outre que la proposition de motion ne met
pas en danger le systéme déja en place. M. Berclaz explique que la plupart
des acteurs sociaux sont informés du dispositif et il estime que ce dernier est
a méme d’aider les personnes concernées, dans son état actuel.

De résolution a motion de commission

Une commissaire (L) se demande si une motion de commission ne serait
pas plus pertinente qu’une résolution et pourrait apporter une meilleure
contribution a la problématique, notamment du fait qu'une motion fait 1’objet
d’un rapport et précise en outre un délai de six mois. Elle est rejointe dans sa
proposition par 1’auteure commissaire (S) et une commissaire (MCG) qui
estime également qu’une motion semble étre une meilleure forme que la
résolution, afin de pouvoir traiter de la question des délais.

Le président fait voter le fait que la proposition de résolution prenne la
forme d’une motion de commission :

OUI:13(2S;3Ve;2PDC;3L;1UDC;2MCG)
NON : -
ABST.:1(1R)

Un commissaire (R) s’est absenté momentanément, raison pour laquelle
le vote ne totalise que 14 voix.
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Vote du contenu de la motion de commission

Le président soumet au vote le texte de la motion :

Les considérants sont acceptés a ’'unanimité (1 R en moins).

Le président soumet au vote les invites de la motion :

L’invite n° 1 est acceptée a I’unanimité (1 R en moins).

L’invite n°® 2 est acceptée a ’'unanimité (1 R en moins).

Concernant I’invite n° 3, la commission s’entend sur certaines
modifications du texte débouchant sur la formulation suivante : « Définir et

initier un plan d’action afin de mettre en ceuvre les cing actions prioritaires
identifiées dans le rapport intermédiaire d’octobre 2012. »

N

L’invite n’° 3 est acceptée a l’unanimité, avec les modifications
mentionnées ci-dessus.

Concernant ’invite n° 4, les commissaires s’entendent sur certaines
modifications débouchant sur la formulation suivante: « 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).

by

L’invite n’° 4 est acceptée a D’unanimité, avec les modifications
mentionnées ci-dessus.

L’invite n® 5 est retirée par I’auteure commissaire (S).

Traitement des motions M 1866-A et M 1876-C

M. Unger estime, compte tenu des innombrables allers et retours qui ont
eu lieu avec ces motions, que les M 1866-A et M 1876-C doivent étre traitées
et refusées par la Commission de la santé¢. Une commissaire (L) affirme que
cette motion est une motion de commission qui n’a rien a voir avec les autres.

Un commissaire (L) affirme que la motion M 1866-A ne peut étre retirée
et doit étre traitée, puisqu’il s’agit d’un rapport du Conseil d’Etat. Une
commissaire (S) explique que I’acte que la commission doit faire avec les
motions, consiste a dire si la commission accepte le rapport du Conseil
d’Etat, ou ne I’accepte pas. Elle précise que la commission doit émettre un
préavis et qu’il ne faut pas retirer le rapport.

Une autre commissaire (S) affirme que la commission doit accepter les
deux rapports et les assortir d’une motion de commission. Une commissaire
(L) explique qu’elle rejoint M. Unger, car elle estime que le rapport de
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commission (M1876-C), qui a été renvoyé en commission une nouvelle fois
afin que les commissaires se prononcent dessus, est contraire a la motion de
commission qui vient d’étre adoptée. La commissaire (S) propose de
demander des indications au secrétariat du Grand Conseil afin de connaitre la
procédure adéquate, permettant de maintenir 1’esprit du travail effectué
autour de ces motions.

M. Unger rappelle que lors de la derniére session du Grand Conseil, le
rapport de planification sanitaire et la résolution ont été¢ renvoyés par le
Grand Conseil au Conseil d’Etat. 11 explique que lorsqu’un rapport est
renvoyé au Conseil d’Etat, c’est une maniére, pour le Grand Conseil,
d’exprimer son refus. Il indique qu’il lui semble évident que,
thématiquement, les trois motions sont liées et il conseille a la commission de
rester prudente quant au fait de lier plusieurs motions.

Une commissaire (S) estime qu’une note doit é&tre rédigée, afin
d’expliquer que la commission rejette la motion M 1866-A car une autre
motion la remplace.

Le président fait voter la motion M 1866-A traitant de la problématique
des proches aidants pour les personnes agées et en situation de handicap :

NON a ’unanimité

Le président fait voter la prise d’acte du rapport de la motion M 1876-C :

OUI a Punanimité

Le président fait voter la jonction des trois objets (M 1866-A ; M 1876-
C ; motion de commission) en un seul rapport :

OUI a ’unanimité.
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Proposition de motion
(1866)

pour des mesures concrétes en faveur des proches aidants de
personnes agées ou en situation de handicap

Le GRAND CONSEIL de la République et canton de Genéve
considérant :

— P’importance du réseau de solidarité que représentent les personnes aidant
un-e proche en complémentarité du réseau de soins ;

— les conclusions du symposium organisé le 23 avril 2007 sous 1’égide du
Département de 1’économie et de la santé ;

— la loi sur le réseau de soins et le maintien a domicile, du 26 juin 2008
(cf. article 7),

invite le Conseil d'Etat

— a reconnaitre le statut de « proche aidant » pour les employé-e-s de la
fonction publique (flexibilit¢ des horaires, prise en compte de
I’engagement du proche sans diminution de son temps de vacances,
etc.) selon des critéres déterminés et transparents, dans le respect du statut
de ladite fonction publique ;

— aencourager les entreprises & mettre en ceuvre des mesures analogues ;

— a examiner la possibilité de créer une assurance spécifique couvrant le
manque a gagner en cas de diminution du temps de travail pour s’occuper
d’un proche ;

— acompléter la loi sur le réseau de soins et le maintien a domicile en tenant
compte de cette problématique ;

— aexaminer la LIPP (loi sur I’'imposition des personnes physiques) dans sa
teneur actuelle, afin de déterminer si elle est suffisamment encourageante
pour les personnes concernées et cas échéant, faire au Grand Conseil les
propositions qui s’imposent.
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Secrétariat du Grand Conseil M 2155

Proposition présentée par les députés :

M"* et MM. Prunella Carrard, Christine Serdaly Morgan,
Brigitte Schneider-Bidaux, Sylvia Nissim, Esther Hartmann,
Michel Forni, Charles Selleger, Nathalie Schneuwly,
Nathalie Fontanet, Pierre Ronget, Jacques Béne, Marc
Falguet, Marie-Thérése Engelberts

Date de dépot : 11 juin 2013

Proposition de motion
Proches aidants: des solutions pratiques

Le GRAND CONSEIL de la République et canton de Genéve
considérant :

la M 1866 traitant de la problématique des proches aidants pour les
personnes agées et en en situation d’handicap ;

la M 1876 traitant de la problématique des proches aidants pour les
enfants gravement malades (environ 20 cas par année a Geneve) ;

les rapports du Conseil d’Etat concernant respectivement la M1866 et la
M 1876 ;

le livre blanc « Proches aidant-e-s de personnes Aagées: quelle
reconnaissance ? » issu des travaux du symposium sur les proches aidants
organisé par le DARES en avril 2007 ;

I’existence d’une Commission consultative pour le soutien des proches
aidants actifs a domicile ;

les actes prioritaires identifiés dans le rapport intermédiaire d’octobre

2012 de la Commission consultative pour le soutien des proches aidants
actifs a domicile ;

invite le Conseil d’Etat :

a prolonger le mandat de la Commission consultative pour le soutien des
proches aidants actifs a domicile ;
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a développer un outil d’évaluation des besoins des proches aidants a
Geneve, afin de répondre a des besoins réels et pas seulement aux besoins
percus par les professionnels ;

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

a 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).
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EXPOSE DES MOTIFS

Mesdames et
Messieurs les députés,

La présente motion de commission est le fruit du travail effectué¢ par la

Commission de la santé lors de ses séances du 8 mars 2013 au 12 avril 2013,
sur les objets suivants :

Rapport intermédiaire de la Commission consultative pour le soutien des
proches aidants actifs a domicile ;

M 1866-A : Rapport de la Commission des affaires sociales chargée
d'étudier la proposition de motion de M™ et MM. Laurence Fehlmann
Rielle, Alain Charbonnier, Anne Emery-Torracinta, Alain Etienne,
Véronique Piirro, Francoise Schenk-Gottret, Lydia Schneider Hausser
pour des mesures concrétes en faveur des proches aidants de personnes
agées ou en situation de handicap ;

M 1876-C : Rapport du Conseil d’Etat au Grand Conseil sur la motion de
M™ et MM. Anne Emery-Torracinta, Loly Bolay, Alain Charbonnier,
Laurence Fehlmann Rielle, Véronique Piirro, Frangoise Schenk-Gottret,
Pablo Garcia, Roger Deneys, Geneviéve Guinand Maitre, Virginie Keller,
Lydia Schneider Hausser, Alain Etienne en faveur des parents d'enfants
gravement malades.

Un rapport de majorité, relatant les travaux et votes de commission, est

rendu sur ces objets conjointement au dépot de la présente motion, respectant
ainsi le choix des membres de la commission.
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Département des affaires régionales, de I'économie et de la santé
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1. INTRODUCTION ET MANDAT DE LA COMMISSION CONSULTATIVE

Les proches aidants constituant un pilier du maintien a domicile, de nombreuses mesures de soutien ont déja été prises en
leur faveur. La mise en ceuvre de la loi sur le réseau de soins et le maintien & domicile devrait permettre de compléter le
dispositif en place, sur la base d'une évaluation plus précise de leurs besoins.

Le principe de l'aide aux proches est ancré dans la loi sur le réseau de soins et le maintien & domicile, du 26 juin 2008
(LSDom ; K 1 06), notamment aux articles 1 alinéa 2 (« Elle entend ainsi mettre en place un réseau de soins qui favorise le
maintien a domicile, encourage la participation des familles et des proches et leur apporte le soutien nécessaire. ») et 7 (« le
réseau de soins garantit des mesures de répit, d'accompagnement et de conseil aux proches, dans le but de favoriser le
maintien & domicile. »).

Le reglement d'application de la loi sur le réseau de soins et le maintien a domicile, du 16 décembre 2009 (RSDom ;
K 1 06.01) consacre plusieurs articles aux proches aidants (articles 33 a 36). Il donne en particulier une définition du proche
aidant et identifie les mesures de soutien a mettre en ceuvre.

Dans son programme de législature 2010-2013, le Conseil d'Etat a fait du soutien aux proches aidants un de ses objectifs.

Une motion intitulée « pour des mesures concretes en faveur des proches aidants de personnes &gées ou en situation de
handicap » (M 1866 - A) a été déposée le 19 mai 2009. Elle a d'abord été étudiée par la Commission des affaires sociales,
puis par la Commission de la santé. Cette derniére a traité ce sujet a plusieurs reprises en novembre 2011. Au cours de ces
réunions, le Conseiller d'Etat chargé du département des affaires régionales, de I'économie et de la santé (DARES) a
proposé la création d'une Commission consultative, qui serait chargée de formuler des mesures concrétes. La Commission
de la santé a accepté cette proposition et a validé la liste de membres de cette nouvelle Commission consultative.

Le mandat général de la Commission est de participer a I'élaboration, au suivi et a I'actualisation d'un programme de soutien
aux proches aidants, a la mise en ceuvre des mesures de soutien et des collaborations utiles, et a des actions de
sensibilisation et de communication.

La « Commission consultative pour le soutien des proches aidants actifs a domicile » axe son travail sur la situation des
proches aidants de personnes qui, toutes générations confondues, sont en situation de handicap (physique, mental,
psychique), de maladie (Alzheimer et maladies apparentées, notamment) ou en fin de vie. Elle aborde en priorité les besoins

des proches aidants engagés auprés des personnes dépendantes vivant a domicile ou en IEPA (immeuble avec
encadrement pour personnes agées).
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Les missions de la Commission sont les suivantes :

1. Contribuer a I'évaluation des besoins des proches aidants et de I'adéquation entre ces besoins et les prestations de
soutien offertes.

Emettre des avis et des conseils, proposer des mesures de soutien, formuler des recommandations.
Participer a I'élaboration d'un programme d'activité (mesures de soutien) et a la définition des priorités.

Faciliter la mise en ceuvre des mesures de soutien et des collaborations utiles, participer aux actions et projets proposés.

o K~ 0D

Promouvoir les mesures de soutien existantes par des actions de sensibilisation et de communication, destinées au
grand public ou a des publics cibles.

o

Participer au suivi et a l'actualisation du programme d'activité proposé.

7. Participer a l'analyse des résultats des mesures mises en place et en tirer les conséquences sous la forme de
propositions et de recommandations.

La Commission peut également étre consultée par le DARES sur un sujet particulier li¢ a la problématique du soutien aux
proches aidants.

A court terme, la mission prioritaire de la Commission consultative consiste a dresser un état des lieux et a proposer un plan
d'action pour la suite des travaux, tout en tenant compte des travaux déja effectués ces derniéres années. Un rapport
intermédiaire est attendu pour 'automne 2012. Le présent rapport a été établi par la Commission consultative pour répondre
a cette demande de la Commission de la santé.

4/47
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2. DEFINITION DU PROCHE AIDANT

Il existe plusieurs définitions du proche aidant. Trois d'entre elles ont été présentées aux membres de la Commission, dont
celle qui figure dans le RSDom :

Art. 34 Définitions

1. Sont réputées proches les personnes qui sont définies a I'article 11 du réglement sur les institutions de santé, du
22 ao(it 2006.

2. Sont réputées proches aidants les personnes qui viennent en aide a un proche malade et/ou en age AVS, a titre non
professionnel.

3. L'aide concerne les activités essentielles de la vie quotidienne et/ou les activités instrumentales de la vie quotidienne;
elle est fournie de maniére réguliére (plusieurs heures par semaine) ou permanente (24h/24).

En 2007, un symposium public organisé par le Département de I'économie et de la santé (DES) a réuni 140 personnes, dont
60 proches, pour traiter le theme "Proches aidant-e-s de personnes agées : quelle reconnaissance ?". Le "Livre blanc", qui
contient une série de propositions de mesures de soutien aux proches aidants, est le résultat des travaux conduits dans six
ateliers a theme. La définition du proche aidant qui figure dans ce "Livre blanc" est la suivante :

«On entend par "proche aidant" toute personne qui apporte, de maniére réguliére, une aide ou des services a une
personne dépendante, sans étre au bénéfice d'un statut professionnel lié a cette activité. Cette définition, générale,
s'applique au couple agé, au sein duquel I'un des conjoints est en perte d'autonomie. Pour les autres proches, famille,
amis ou voisins, il est nécessaire de considérer les criteres de régularité, d'intensité et de durabilité concernant I'aide
apportée. »

Enfin, la Commission consultative vaudoise a adopté, le 20 mai 2011, la définition suivante :

«Une personne de l'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 fagon réguliére 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.

Il peut s'agir de membres de la famille, voisins ou amis. Cela ne concerne pas les formes organisées de bénévolat. »
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Définition générale du proche aidant :

Si I'on compare les trois définitions ci-dessus, on constate qu'elles partagent un certain nombre de critéres, comme le montre
le tableau ci-apres :

Critere Définiti Définition Définiti
RSDom Livre blanc | vaudoise

Degré de proximité aidant - personne aidée X X X

(lien étroit, relation de confiance, entourage

immédiat)

Situation de la personne aidée (proche X X X

malade ou en age AVS, personne

dépendante)

Buts de I'aide (compenser les incapacités ou X

difficultés, assurer la sécurité de la personne

aidée)

Prestations d'aide du proche aidant (aide X X

pour les activités de la vie quotidienne, aide,
soins, présence)

Rémunération statut (a titre non

professionnel) X X X
Régularité de I'aide apportée X X X
Intensité de I'aide apportée (plusieurs heures X X X
par semaine ou aide permanente)

Durabilité de I'aide apportée X

6/47
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Apres discussion, les membres de la Commission consultative ont décidé d'adopter la définition vaudoise, mais ont souhaité
compléter les buts énoncés dans cette définition, en insistant sur la dimension relationnelle/affective et sur l'aspect « dignité
de la personne aidée ». En définitive, la définition du proche aidant adoptée par la Commission consultative dans sa séance
du 12 juillet 2012 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 fagon réguliére 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. »

3. DEROULEMENT DES TRAVAUX

Outre le représentant de la Direction générale de la santé (DGS), qui la préside, la Commission consultative comprend
17 partenaires (voir annexe 11.1), aux attentes diverses. Elle a tenu sa premiére séance le 23 avril 2012. Elle s'est ensuite
réunie les 31 mai, 12 juillet, 27 septembre et 18 octobre. En outre, une séance spéciale de présentation des travaux vaudois
(programme cantonal de soutien aux proches, projet d'évaluation de leur charge et de leurs besoins) a eu lieu le 3
septembre.

La premiére séance de la Commission a été une séance de prise de contact et de lancement des travaux. Un tour de table a
permis a chacun(e) de présenter brievement son institution et les prestations offertes aux proches aidants, ce qui a permis de
construire un tableau croisé évolutif "prestataires / prestations". Aprés un rappel de la mission de la Commission, une
premiére liste des sources d'information utiles a été établie.

Les travaux de mise a niveau de l'information de chacun(e) se sont poursuivis au cours de la 2éme séance, avec deux
présentations :

e Outil RAI (Resident Assessment Instrument) et son volet "proches aidants"
e "Livre blanc" issu du symposium organisé en avril 2007 (dont le périmetre est limité aux proches de personnes agées en
perte d'autonomie)
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Apres cette phase de mise en route, la 3éme séance a été principalement consacrée a l'organisation concrete du travail,
dans le but de respecter le délai fixé a fin septembre pour le dépét d'un rapport intermédiaire. Les prestations figurant sur le
tableau croisé précité ont été regroupées en cinq catégories : information grand public ou publics ciblés, information-conseil-
formation (besoin d'acquisition de connaissances), soutien (besoin d'échanges en groupe, entraide, soutien psychologique
individuel), répit (besoin de temps libre, de temps pour soi, récupération, vacances accompagnées), mesures financieres et
sociales. Il en a découlé cing groupes de travail (organisation du travail fondée sur les domaines de prestations), dont la
mission est identique :

Décrire la problématique

Faire linventaire des prestations offertes et des prestataires

Décrire les prestations, cas échéant les chiffrer, et les clients

Identifier les problémes, les manques, les besoins non couverts

Faire des propositions d'amélioration (recommandations)

[N O o

Rédiger un rapport intermédiaire pour le 21 septembre 2012

Les groupes sont en général composés des personnes qui offrent les prestations étudiées (voir annexe 11.1). Compte tenu
du délai serré, seul un premier "tour de piste" (une premiére boucle) a été effectuée par chaque groupe (une ou deux
séances). Leur travail se poursuivra cependant aprés I'échéance de cet automne. Le résultat de leurs travaux constitue le
coeur du présent rapport intermédiaire (chapitres 4 a 8).

L'essentiel de la 4eme séance de le Commission consultative a été consacrée a I'examen des différents rapports
intermédiaires produits par les cing groupes de travail. Quant au travail de validation du présent rapport, il a été effectué lors
de la 5°™ séance de la Commission.

En outre, s'appuyant sur des chiffres figurant dans le rapport d'activit¢ 2011 de la Commission cantonale d'indication
(175 demandes d'indication satisfaites, tous handicaps confondus, sur 279 demandes regues), un membre de la Commission
consultative a affirmé que Genéve manquait de lieux de vie, permanents, pour les personnes fragilisées. La charge serait en
conséquence reportée sur les proches aidants, qui la jugeraient trop lourde & assumer. Cependant, comme la question des
lieux de vie de personnes dépendantes ou en perte d'autonomie dépasse le périmétre des travaux de la Commission
consultative, cette derniére a renoncé a investiguer ce sujet.
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4.

41

4.2

INFORMATION A LA POPULATION

Contexte

La Commission consultative des proches aidants a comme objectif de recommander des prestations de soutien aux proches.
La communication est considérée comme étant au service des prestations.

La Commission a décidé, le 12 juillet 2012, de traiter le volet « communication » et a constitué un groupe de travail ad hoc.
Ce dernier s'est réuni le 23 ao(t 2012.

En paralléle aux travaux de la Commission consultative, trois thématiques sont traitées par des groupes de travail ad hoc :

- réseau de soins par la Commission de coordination ;

- soins palliatifs par le groupe d'accompagnement du programme cantonal de développement des soins palliatifs 2012-
2014 ;

- troubles cognitifs par le groupe de travail « Alzheimer ».

Toutes ces thématiques poursuivent I'objectif d'améliorer I'information au public et aux professionnels.

Vu:

- que la thématique "proches aidants" est transversale a toutes les thématiques abordées ;

- que les prestations sont, pour une grande partie, dispensées par un réseau de partenaires représenté dans la

Commission de coordination ;

qu'une politique de communication efficace d'un réseau se définit sur la base d'un concept global répondant a une méme

logique ;

- que la Commission de coordination dans sa séance du 13 septembre 2012 a validé le principe d'une cellule de
communication qui viendrait en appui a la définition des stratégies de communication et plan d'actions,

il est proposé :

- de travailler la communication de fagon globale en regroupant toutes les thématiques ;

- de référer les travaux de la « Commission consultative proches aidants » a la Commission de coordination du réseau de
soins afin d'appréhender la communication de fagon globale en s'appuyant sur une cellule de communication ;

de travailler le point 5 du mandat confié aux groupes de travail (voir page 8) dans le cadre de la cellule de
communication ;

de considérer ce plan de projet comme rapport intermédiaire et de répondre aux points 1, 2, 3 (partiellement) et 4 du
mandat.

9/47

Identification des menaces, des opportunités, des forces et des faiblesses

La définition de la problématique passe par une analyse des menaces, opportunités, forces et faiblesses (Grille MOFF
ci-dessous)

Forces (internes aux prestataires) Faiblesses (internes aux presta s)
L'existence : - Les prestataires ne se connaissent pas assez entre eux.
- de prestations (on ne part pas de z6ro), - Le médecin de famille est un partenaire essentiel mais est insuffisamment
- d'une Commission consultative qui couvre toutes les situations intégré dans le réseau.
(handicap et vieillesse) et réunit l'ensemble des partenaires, - La prise en considération du proche aidant dans les structures hospitaliéres
- dun nouveau réseau des prestataires "proche aidant”, n'est pas suffisamment connue du reste du réseau (ex. soins palliatifs,
- de grands ‘prestataires de services' (ex. Ville de Genéve, gériatrie).
Pro Senectute, FSASD), - Le réseau autour des prestations « proches aidants » est récent et donc pas
- de poles de compétence spécifique (ex. Association Alzheimer) opérationnel. La capacité a travailler ensemble ne peut pas étre évaluée.
- parmi le réseau, du médecin de famille qui a une i dela | - Les ions ne sont pas connues par les i
trajectoire de vie d'une personne, connait son conjoint voire sa
famille.
Que faire pour les étayer 2 Comment peut-on y remédier 2
Développer un travail de réseau ol les partenaires travaillent ensemble | Renforcer [ entre les sur les ions et la
(abandon du pré carré). des professionnels (qui fait quoi).
Promouvoir le recours aux prestations déja existantes. Développer des qui aux a travailler
ensemble.
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4.3

4.4

4.5

[o] ités (externes aux

- coordination,
- connaitre leurs droits et devoirs,
- besoin aussi de faire autre chose.

- prestations de reléve,

quelques communes).

- La référence aux proches aidants est dans une base légale.

- La prise de conscience récente de l'existence et de limportance des | - ne s'identifie pas toujours comme proche aidant,
proches aidants (jourées nationales, cantonales, des séminaires, des | - est difficile a atteindre,
émissions TV et radio sur ce theme). - estagé et donc souvent fragile,

- La thématique est "porteuse” auprés des journalistes car elle est |-  doit étre identifié le plus tot possible (détecté), le risque est darriver trop
nouvelle. tard, alors que le proche est déja épuisé,

Certains besoins sont bien identifiés (porte d'entrée auprés de la population) familiales, etc.),
- les proches aidants sont preneurs de prestations de reléve,

Certaines prestations peuvent étre des points d'entrée de la communication : - n'est pas identifiée et pas chiffrée,

- café contact (expérience conduite dans certains EMS, par Cité Seniors et active, parent(s), conjoint(e) et le contexte (soins palliatifs, troubles cognitifs

Menaces (externes aux prestataires)

Le proche aidant :

- actif n'a pas toujours la disponibilité (divorce, travail, responsabilités

- répond souvent & un devoir moral qui est du ressort de lintime, 'aide peut
étre refusée.

Cette population :
- n'est jamais la méme, se renouvelle sans cesse,

- est composée de publics différents (I4ge, la situation familiale (femme

etc.), il n'y a donc pas un public cible mais des publics avec des besoins
différents.

Perdre une approche de proximité qui conduit le proche aidant & "fuir"

La pression ¢ ique sur les ires (tlemps & disposition versus
facturable).

politique.

Comment peut-on faire pour en tirer profit 2

Surfer sur la dynamique actuelle pour bénéficier de I'éclairage médiatique et | Identifier les publics cibles, proposer des stratégies de communication spécifiques

Que faire pour y répondre ?

(principe de segmentation) avec des messages lsibles.
Détecter le plus précocement possible les proches aidants.

Renforcer les collaborations entre secteur et service, travailler dans la
transversalité.

Description de la problématique

11/47

La problématique premiére est la difficulté d'identification du proche aidant par le réseau professionnel social-santé.

Objectifs lies aux prestations « proches aidants »

Accompagner les proches aidants dans la reconnaissance de leur role d'aidant afin quiils expriment leurs besoins et

acceptent les prestations d'aide.

Détermination des publics cibles et de leurs besoins

Publics cibles

Besoins

Proche aidant actif

Trouver des solutions pour étre proche aidant tout en restant actif et assumer les
responsabilités liées a son age (enfants, etc.).

Proche aidant agé fragilisé

Etre reconnu par tous les professionnels comme étant un public cible & part entiére
(avec ses besoins propres).

Grand public

Intégrer la notion de « proche aidant » et pouvoir s'adresser a tout le réseau.

Commission consultative « proches aidants »
(partenaires du réseau)

Travailler ensemble en toute confiance et en complémentarité.

Médecins de famille

Connaitre les partenaires, les services et les prestations.

Structures hospitaliéres

Répondre aux besoins, le cas échéant orienter vers la bonne structure, notamment
dans les services de soins palliatifs et de gériatrie.

Tous les professionnels de la santé et du social

Intégrer la problématique « proches aidants ».
Répondre aux besoins le cas échéant orienter vers la bonne structure.

Etudiants de la santé et du social

Intégrer la problématique « proches aidants » dans le cursus de formation de base et de
formation continue.

Décideurs (politiques)

Etre au courant de la problématique et porteur d'une politique de soutien aux proches
aidants.

12/47
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Inventaire des canaux de communication et ressources des partenaires du réseau

4.6

Un inventaire sera demandé selon la grille suivante :

Multimedia & canaux numériques
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5.1

5.2

5.3.

INFORMATION-CONSEIL-FORMATION

Méthodologie
Le groupe s’est réuni le 30 ao(it et le 13 septembre 2012 et les documents ont été validés en circulation.

Il convient d’ajouter deux remarques :

» le délai imparti est court en lien & la tache assignée pendant une période estivale ; cette limite temporelle explicite
I'aspect synthétique dudit rapport ;

» les membres du groupe ne se sont intéressés qu’a la thématique mentionnée et ont laissé de coté les activités effectuées
par leur association/organisation/institution respective relevant d’autres groupes de travail (par exemple le répit).

Problématique générale

Le terme « proche aidant » regroupe des réalités tres différentes suivant la pathologie de I'aidé, le lien de filiation, I'histoire et
I'age des protagonistes. Soutenir un fils psychotique, effectuer la toilette d’un parent agé, chercher un lieu de vie pour un
enfant avec un handicap, vivre au quotidien avec un conjoint dément sont autant d’exemples emblématiques de ces réalités.
Des dénominateurs existent et ce va et vient entre le général et le spécifique complexifie et « lisse » le propos.

Les proches aidants ne s'identifient pas comme proches aidants des qu'ils aident, soutiennent, soignent. Au départ, il s’agit
d’aider un parent, un enfant, un proche dans un cadre familial a titre privé. Lorsque cette aide se prolonge, le proche aidant a
besoin d'informations relatives a différentes manieres d'étre lui-méme épaulé par des associations, des organisations ou des
institutions professionnalisées. L'information existe par différents biais : médias, films, prospectus, brochures, sites internet,
etc. Si cette information est existante et actualisée, elle n'en est pas moins dispersée et parsemée dans les diverses
modalités d'information.

Le proche aidant, de par le temps qu'il attribue a I'aidé, manque de temps pour s’informer, se former, participer a des groupes
ou tout simplement pour se ressourcer. De plus, il est souvent réticent & « lacher » son réle, pour des raisons diverses liées a
sa motivation complexe relevant de Iaffection, du devoir moral et/ou de la situation financiére. Son cheminement est
personnel : son besoin de temps pour lui-méme, sa maniére de prévenir I'épuisement, sa possibilit¢ de « lacher » pour
passer le relais sont personnalisés et relatifs dans le temps. Il s’agit, pour les professionnels et les associations, de tendre
des perches, parfois & maintes reprises, pour amorcer un travail de coopération et éviter un épuisement.

14/47

Le proche aidant n’est pas soutenu financierement. Non seulement il donne de son temps et de son affection, mais il doit
mettre la main & la poche, lorsqu'’il souhaite s’informer, se former et financer I'aide pour sa propre suppléance. Cet aspect
n'est de loin pas négligeable et est une source de frustration et de plaintes réitérées. Dans ce cadre la, il est aisé pour les
pouvoirs publics de répondre que cela est du ressort du domaine privé, alors que le maintien a domicile serait paralysé sans
I'aide effective des proches aidants.

De nombreuses études récemment parues démontrent que la santé des proches aidants est péjorée, quand bien méme les
proches aidants trouvent dans ce réle des bénéfices certains. L'épuisement qui apparait dans certaines situations est le point
d'orgue d’une dégradation progressive d’un équilibre perturbé : cortége de symptomes physiques (insomnies, maux de dos,
etc.) et psychiques (dépression, fatigabilité, irritabilité, etc.), d’arréts de travail, de conflits familiaux, de perte de liens sociaux.

Enfin, le concept de proches aidants étant assez récent, il serait souhaitable de renforcer I'information des professionnels de
la santé et du social, tous niveaux de formation confondus, sur les récents développements des recherches en la matiére.

En synthese la dispersion de l'information, le manque de reconnaissance sociale, le manque de temps, les co(ts engendrés,
un cheminement personnel de taille et la péjoration de I'état de santé des proches aidants sont largement méconnus et sous-
estimés par les pouvoirs publics et par les professionnels de la santé et du social.

Inventaire des prestations offertes par les prestataires

L’inventaire relatif aux prestations offertes par les associations, les organisations et institutions membres du groupe de travail
dans le cadre de l'information, la formation et le soutien individuel est mentionné dans le tableau Excel qui figure aux pages
19a21.

Comme on le voit, il s’agit d’associations généralistes (s’adressant a des personnes agées ou a toute population), spécifiques

(s'adressant a des personnes avec maladie psychique ou handicapées ou aux proches aidants directement) ou
d'organisations et d'institutions regroupant des professionnels du maintien a domicile.
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5.4. Probleé besoins non couverts et recommandations

La communication avec les proches aidants est malaisée. Comment les toucher dés qu’ils en ont le besoin et comment
prévenir un épuisement ? L'information relative aux proches aidants est soit généraliste, soit spécifique en lien a une
pathologie des aidés. La voix des proches n’est pas entendue car les associations en Suisse se concentrent en primauté sur
I'aidé et accessoirement sur le proche aidant. L'aide aux proches aidants est du ressort des cantons. Il semble nécessaire de
sensibiliser et d'informer le public (incluant par conséquent les proches aidants) sur I'offre les concernant et sur celle qui est
destinée aux aidés en différenciant clairement les deux.

Certaines associations fournissent du conseil individuel aux proches aidants. Ce conseil se traduit par des activités
d’orientation, d’écoute, de partage et de soutien pour le proche dans son cheminement. Les associations prodiguent ce
conseil gratuitement ou a charge du proche aidant.

Recommandations relatives a l'information des proches aidants, a l'intention de la Cellule de communication

» Sensibiliser le public (incluant par conséquent les proches aidants actuels et futurs) grace a une campagne d'information
renouvelée a intervalles réguliers.

» Regrouper et diffuser a l'intention des proches aidants I'ensemble des informations, générales et spécifiques, relatives
aux proches aidants, et y adjoindre les informations sur les missions, les coordonnées, les liens internet et les offres de
chaque organisation/institution/association.

» Mettre en place une ligne téléphonique unique dédiée aux proches aidants a but d'information, de conseil et d’orientation.

» Proposer la mise en place d'une antenne proches aidants dans les hdpitaux et cliniques, a but dinformation,
d'orientation, de conseil et d'écoute.

» Proposer pour certaines typologies de proches aidants (par exemple proche aidant de personne atteinte de troubles
psychiques) la présence d’un bénévole sur site, avec formation et défraiement.

» Diffuser l'information relative aux droits des aidés et des proches aidants, en particulier les notions relatives a la rente

d'impotence, les dispositions fédérales en cas d'arrét momentané de l'activité professionnelle, les droits accrus des

proches avec la modification du Code des Obligations en 2013.

Parmi les canaux de communication possibles pour ces actions, on peut citer : le site Internet de I'Etat de Geneve, les
médias, brochures, conférences, publicité dans les trams, etc.
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L'offre en prestations des associations et des institutions n’est pas assez connue du public, des professionnels de la santé et
du social et par conséquent mal exploitée. Il existe la possibilité de doublons ou d’absence d'offres pour certaines catégories
de proches aidants. Par ailleurs, il convient d'éviter que des bénévoles d’associations se retrouvent dans des situations
dépassant leurs limites de compétences et de responsabilités. En outre I'offre en prestations doit étre améliorée et des
critéres de mesure de la qualité insérés.

Recommandations en lien a l'offre en prestations et son accessibilité

» Créer un réseau formalisé d'aide aux proches aidants intégrant I'ensemble de I'offre faite aux proches et aux aidés.

Analyser l'offre en prestations & l'usage des proches aidants en distinguant clairement ce qui releve du général au
singulier et les diverses prestations en les définissant (information, conseil, soutien, formation, orientation, répit,
prestations sociales, groupes de parole, etc.).

» En réseau, élaborer des criteres de mesure de qualité de cette offre afin de distinguer et singulariser ce qui reléve des
domaines sociaux, médicaux et soignants.

» Disposer de données statistiques quantitatives et qualitatives sur les proches aidants.

» Mesurer I'évolution du nombre, de la typologie de proches aidants et les besoins évolutifs.

v

Monitorer les différentes difficultés d'accés aux prestations (manque d'information, refus de prestations, difficultés
financiéres, etc.).

L'offre de formation des proches aidants est peu diversifiée ; par ailleurs, dans la plupart des cas, celle-ci est payante a
double titre : colt de la formation s’ajoutant au co(it nécessité par la suppléance du proche en formation (cette difficulté est
également présente lors de la participation a des groupes de parole ou de soutien, mais cet aspect ne reléve pas des
compétences de ce groupe de travail).

Les médecins de premier recours et les spécialistes sont insuffisamment formés a la problématique, bien qu’étant la pierre
angulaire de l'information au patient et & ses proches.
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Recommandations en lien avec la formation des proches aidants et des professionnels de la santé et du social

>
>

>

v

Accentuer la formation des proches aidants et en favoriser la gratuité.
Diversifier les formations adressées aux proches aidants en lien aux diverses spécificités des pathologies de l'aidé.

Sensibiliser et former les professionnels de la santé et du social, tous niveaux de formation confondus, au concept de
« proches aidants », intégrant les outils de mesure existants et les dernieres données issues des recherches.

Mettre un accent particulier sur la sensibilisation et la formation des médecins pendant leur cursus de formation et dans
les différents stages.

Susciter la prise de conscience individuelle du réle de proche aidant, & I'image de ce qui est fait sur les trams par rapport
a la violence domestique.
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6.

6.1

6.2

SOUTIEN

Décrire la problématique

Les besoins des proches different selon les types de personnes aidées, leurs degrés de dépendance, mais aussi de la
personnalité, des ressources individuelles, de la situation de famille, de la culture des proches par exemple.

Nous devons distinguer les proches aidants sur le long terme (handicap, personnes agées, par ex) de ceux qui sont face a
une annonce soudaine de maladie ou évolution aigué avec de nombreuses décisions et réorganisations & prendre dans un
temps court.

Les proches de ce dernier groupe ont besoin surtout d’'aides concrétes, de gagner du temps et donc de réponses rapides
ainsi qu’un acces aisé et souple a des prestations.

La possibilité pour un proche de recevoir du soutien est aussi une maniére de prendre soin de la personne malade. En effet,
cette derniere se fait parfois du soucis pour son proche, se sent un poids... Savoir 'autre reconnu peut la soulager.

Certains proches ont suffisamment de ressources personnelles, trouvent du soutien dans leurs relations privées, familiale
et/ou professionnelle, peuvent aussi parfois faire appel a des privés : thérapeutes, psychologues.

D’autres en revanche éprouvent des charges psychologiques excessives, nimaginent pas pouvoir étre aidé ni méme
compris, ils ne feront pas forcément de démarche pour rechercher du soutien.

Pour beaucoup, la difficulté d’aborder des questions douloureuses entraine un repli sur soi.

Ceci pour dire qu'il est difficile de faire des généralités, qu'il faudrait déterminer une typologie des proches aidants avant de
pouvoir cerner au mieux leurs besoins en soutien.
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Il nous apparait néanmoins un certain nombre (non exhaustif) de constats :
Le proche aidant & besoin :

o De parler : pour exprimer sa colére, sa souffrance, sa solitude son angoisse ou son stress face a la situation qui peut le
dépasser.

e D’étre reconnu en tant que proche aidant, il porte le souci de 'autre. On se préoccupe des besoins de l'aidé, il peut se
sentir oublié.

e Détre valorisé dans son role : on dénote souvent des tensions entre professionnels et proches : leurs visions de la

situation différent, il y a incompréhension.

De comprendre : de réfléchir, d'analyser sa situation, d'intégrer les changements dans leur vie.

Drétre informé : sur ce qui existe, et de pouvoir discuter I'information recue, sur la progression de la maladie, etc.

De partager : son expérience avec des personnes ayant des vécus similaires, ses questions, etc.

D’étre orienté sur les ressources existantes, de chercher des solutions sur mesures avec d’autres et de partager les petits

moyens, 'expérience de pairs.

La possibilité d’avoir un soutien est bénéfique pour le proche afin de mieux vivre sa situation qui peut avoir des répercussions
physiques, émotionnelles professionnelles, sociales et financieres. Cela peut également lui permettre d’anticiper et prévenir
des situations difficiles, ainsi que d’envisager des possibilités d’aides supplémentaires, des solutions pour le futur.

Ceci contribue également a une réelle prévention de la maltraitance.

Une information aux proches leur permettrait d’accéder plus vite aux différentes formes de soutien.

Inventaire des prestations offertes et des prestataires

¢ Le soutien individuel aux proches

Il est offert par de nombreuses associations, de fagon informelle ou formelle. Il s’agit la plupart du temps d’une écoute, de
conseils, de renseignements, ceci a la demande du proche. Un des atouts est que I'aidé est également connu et que cela
implique une relation durable dans la situation qui peut aller jusqu’a un suivi et un soutien post déces.

Il existe sous forme plus anonyme, par les lignes téléphoniques par exemple, ou la personne ne connait ni son
interlocuteur, ni 'aidé.

Il peut étre offert par des professionnels (par ex : 2 séances par un psychologue lors d’addiction a I'alcool).
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6.3

6.4

« Différentes formes de groupes d'entraides existent également
Autogérés : les aidants se retrouvent pour parler de leurs expériences, échanger des astuces, se divertir...

Avec un encadrement professionnel : pour animer, faire des exposés, répondre aux questions et offrir une aide qualifiée
pour éviter des situations d’épuisement et échanger sur I'horizon raisonnable du futur.

La fréquence des rencontres ainsi que le nombre de participants est trés variable.

Un inventaire exhaustif des prestations offertes sur I'ensemble du canton pourrait étre fait par un étudiant que nous
pourrions guider, mais n’est pas un travail que nous pouvons fournir dans le cadre de ce groupe de travail.

Identifier les problémes, les manques, les besoins non couverts

Plusieurs questions nous semblent importantes :
e Comment identifier les proches et leurs besoins de soutien et ne pas en rester 1a ?

e Comment transmettre I'information aux proches, les sensibiliser sur leur réle pour qu'ils accédent aux prestations plus
rapidement ?

¢ Des formations sont nécessaires :

o renforcer les connaissances des soignants dans la formation de base (infirmiers, physiothérapeutes, par ex) pour les
sensibiliser a prendre en compte I'entourage et s'assurer de la transmission des connaissances nécessaires pour
soutenir et prendre soin de leur proche.
pour les bénévoles que I'on constate souvent démunis pour qu'ils apportent un réel soutien.
pour les proches aidants, pour les gestes techniques, les précautions a prendre, la prévention de la maltraitance,
contre leur stress, pour leur bien-étre...
¢ le développement des groupes ne pourra se mesurer que lorsque I'étude de ce qui existe sera réalisée.

e Pour que les organisations puissent offrir des prestations, se posent des questions de locaux, de financement des
professionnels, de moyens pour diffuser I'information (coat), etc.

o o
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F ions : (a compléter lors de la suite des travaux du GT3)

e Octroyer un mandat pour faire I'inventaire des groupes d'entraide et obtenir des informations sur la fréquence des
réunions, le nombre de personnes concernées, le type de prestation (encadrement professionnel ou bénévole).

e Dans un second temps, mettre en lien les prestataires et les milieux de la santé (médecins, infirmiers) et du social
(assistant sociaux) pour que les proches accédent a I'information, sachant que la seule information ne suffit pas toujours
pour faire le pas.

¢ Dans les pratiques métiers, 'anamnese systématique relevant les noms des personnes proches (existant actuellement),
devrait étre développé dés le départ de I'admission du patient dans le systéme de soins.

e Rédiger un «manuel a lusage des proches» dans le style de ce quon fait les canadiens
http://www.mfa.gouv.qc.ca/fr/publication/Documents/F-5220_proches-aidants.pdf , ceci dans une approche globale, ou les
groupes de soutien seraient également mis en avant.

¢ Proposer différents types de groupes dans différents quartiers et dans des lieux connus (par ex. comme le groupe « Les
mots et les maux » qui a fonctionné plusieurs années a Cité Seniors).
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7. REPIT
7.1 Problématique

Les résultats d'une recherche réalisée sur mandat de I'Association suisse des services d'aide et de soins a domicile ‘,
obtenus grace a une enquéte par questionnaire, ont notamment montré que les partenaires, homme ou femme, consacrent
en moyenne quelque 99 heures par semaine a l'aide et aux soins. Lorsque ce sont les enfants qui dispensent les soins, le
temps investi est de 58 heures par semaine. Tous les proches investissent beaucoup plus de temps dans les soins qu'ils ne
le souhaiteraient. La grande majorité des proches soignants sont des femmes. En Suisse latine, le ou la partenaire est agée
de 77 ans en moyenne et les filles et fils de la personne 4gée ont 57 ans en moyenne.

Cette charge élevée se refléte dans la "santé subjective des proches soignants, qui, ..., est en général moins bonne que celle
de la moyenne de la population". Les proches aidants consultent plus souvent des médecins et consomment davantage de

médicaments que la population générale. Selon une enquéte réalisée auprés des centres mémoire en France °, les
principaux problémes ayant motivé une consultation des proches aidants sont les suivants :
Motifs de consultation des aid:
Angoisse, anxiété, dépression, épuisement moral 90%
Fatigue 48%
Troubles du sommeil 32%
Amaigrissement, troubles alimentaires 23%
Pathologie cardio-vasculaire 23%
Troubles mnésiques 23%
Isolement social 18%
Douleurs articulaires 13%
Réactions émotionnelles vives, énervement, agressivité 8%
Décompensation de pathologies chroniques 5%
' "AgeCare-SuisseLatine : Qui soigne et s'occupe des personnes dgées qui restent chez elles ?", février 2011
2 Haute Autorité de Santé - 2010 (www.has-sante.fr)
26/47

Il faut cependant relever que tous les proches aidants ne demandent pas forcément de l'aide et, par conséquent, certains
d’entre eux échappent aux statistiques présentées ci-dessus.

Selon les estimations des intervenants professionnels (qui ont tendance a sous-estimer le besoin de relache), environ deux
tiers des partenaires proches aidants nécessiteraient d'urgence un temps de relache. Quant aux filles et fils assumant des
soins, un bon tiers d'entre eux nécessiteraient un temps de relache (pour se reposer quelques heures, avoir du temps pour
des occupations personnelles, entretenir ses contacts sociaux).

La moitié des partenaires proches aidants interrogés indiquent qu'il leur est difficile de se faire relayer en cas d’'urgence (en
cas d’hospitalisation par exemple).

La population des proches aidants n’est pas homogéne car le besoin de répit est trés différent d’une personne a l'autre. Par
exemple, certains parents d’enfants cancéreux ne souhaitent pas se séparer de leur enfant (en I'envoyant en camp par
exemple) mais, devant travailler, apprécieraient plus qu'on leur simplifie la vie. Certains parents arrivent a se détacher pour
reprendre leur souffle, d’autres pas.

Les proches aidants sont indispensables au bon fonctionnement du systéme de soins. Des mesures de répit adéquates sont

nécessaires pour qu'ils puissent continuer a jouer leur réle et pour limiter les risques tels que I'épuisement, la maladie ou
l'isolement social.
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7.2 Inventaire des prestations offertes et des prestataires

Le groupe de travail a effectué un premier "tour de piste" (premiére boucle) des prestations actuellement offertes. Il a pu
identifier huit prestations de répit, qui sont présentées dans le tableau ci-dessous :

Quels prestataires fournissent quelles prestations de répit ?

Prostations.

IEPA Répit
UATR Répit
Foyers Répit

Accompagnement a domicile (prestation

de reléve) y compris veilles Repit
Suppléances parentales Répit
Séjours vacances Répit
Bons de respiration Répit
Hépitaux de jour Répit

N.B. : S'agissant des foyers et par mesure de simplification, les "prestataires” indiqués correspondent aux institutions représentées dans la Commission
consultative et qui ont annoncé des prestations de répit. Le tableau suivant, qui détaille ces p { mentionne précisément qui sont les pi ires réels,
c'est-a-dire les entités qui gérent les foyers.
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On constate que les prestations de répit existantes sont relativement nombreuses et variées. Outre les différentes structures
intermédiaires et les hopitaux de jour, on observe que plusieurs prestataires offrent un accompagnement a domicile, de méme que
des séjours de vacances.

7.3 Description des prestations

Le tableau ci-dessous décrit chacune des différentes prestations identifiées au chapitre précédent (cases vertes). Elles
apparaissent dans l'ordre des lignes du tableau précédent (une case verte = une ligne) :

Description de la prestation Données chiffrées
IEPA (Immeuble avec | FSASD Ce n'est pas une mesure de répit au sens strict (les locataires vivent en 19 IEPA
encadrement pour IEPA pendant plusieurs années) mais cette structure peut contribuer a 1'220 logements
personnes agées) soulager I'entourage grace a une présence permanente (gérant social,

permanent nocturne), notamment.

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. La FSASD assure un
encadrement de proximité, de jour comme de nuit (gérants sociaux,
permanents nocturnes)

UATR (Unité d'accueil | FSASD Structure d'accueil épisodique qui permet de relayer et prendre en 9 lits aux Jumelles
temporaire de répit) charge I'activité du proche aidant 29 lits a Villereuse
Prise en charge limitée a 45 jours par an, avec possibilit¢ de
dérogation. Prescription médicale nécessaire.

Les cliniques de Joli-Mont et Montana proposent respectivement 8 et 6
lits de type UATR

422 entrées
6'889 journées

Foyer de jour Fondation aux Cinq Les foyers sont des lieux d'accueil et de soutien psycho-médico-social 18'831 journées

généraliste colosses, Société des personnes agées. Ce sont des lieux de vie partagée périodique 36 personnes en
Pavillon Butini, et/ou transitoire. lls dispensent également des soins dans le cadre du attente, dont 21 pour
Association Pro suivi des maladies chroniques liées au vieillissement un Ter jour, 11 pour
Senectute Genéve un 2éme ibur et4
(Caroubier et Oasis), pour un 3éme jour

Association Livada
(Livada, Soubeyran)
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Description de la prestation

Données chiffrées

Foyer de jour
spécialisé

Relais Dumas SA

Structure spécialisée dans I'accueil de personnes atteintes d'une
maladie de type Alzheimer ou d'une démence apparentée aux stades
modérés et avancés

Le Relais Dumas permet aux proches des hotes de bénéficier d'un
moment de répit dans leur vie d'aidant

2'930 journées
39 personnes en
attente, dont 36 pour

un 1 jour et 3 pour
2ome s

Foyer de jour/nuit

Société Pavillon De la
Rive

Structure destinée a des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer
ou d'une affection apparentée et vivant & domicile

Le Pavillon de la Rive favorise le maintien a domicile en offrant des
aides et des soins a la personne tout en assurant un répit aux proches

3'365 journées et 867
nuits

9 personnes en
attente, dont 4 pour
un 1% jour, 2 pour un
2°™ jour et 3 pour un

3°™ jour

Accompagnement &
domicile

INSIEME-Genéve, en
collaboration avec
Cerebral Genéve et Pro
Infirmis

Répit offert aux familles d'une personne avec un handicap mental et/ou
physique grace a l'intervention a domicile d'une personne de confiance
Reléve ponctuelle ou réguliere

Prestation disponible 24h/24, 7 jours/7, avec un maximum de 200
heures par année

L'agis (association genevoise d'intégration sociale) a pour mission la
reconnaissance et la valorisation de la personne handicapée, son droit
aux loisirs et a des relations d'amitié. Elle offre des accompagnements
personnalisés et des activités de groupe (secteurs enfants, adolescents
et adultes) grace a la mise en relation avec des bénévoles. En 2011,
135 personnes handicapées ont bénéficié de 4'487 heures prodiguées
par 150 bénévoles.

60 familles par année
10 familles en attente

5'600 heures de
reléve (2011)

Accompagnement a
domicile

ARFEC

Prise en charge de derniére minute en cas d'urgence
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Prestation

Prestataire

Description de la prestation

Données chiffrées

Accompagnement a

Association ALZ

Prestation offerte en collaboration avec Pro Senectute et la Croix-

326 bénéficiaires en

domicile

Genéve (voir ci-dessus)

domicile Genéve Rouge genevoise (convention tripartite) 2011, dont 126
Intervention a domicile d'une personne de confiance couples (252
. personnes) et 74
S'adresse uniquement aux proches de malades Alzheimer personnes seules
40 accompagnants 7'872 heures pour
2'969 interventions
Accompagnement & Pro Infirmis Prestation offerte en collaboration avec INSIEME-Genéve et Cerebral Voir ci-dessus

Accompagnement a
domicile

Pro Senectute

Prestation offerte en collaboration avec ALZ Genéve et la Croix-Rouge
genevoise (voir ci-dessus)

Voir ci-dessus

Accompagnement a
domicile

Croix-Rouge genevoise

Prestation offerte en collaboration avec ALZ Genéve et la Pro
Senectute (voir ci-dessus)
De plus, le Chaperon rouge offre des prestations de garde a domicile
d'enfants malades 6 jours sur 7, entre 2 et 8 heures par jour et pour une
durée maximum de 3 jours

Voir ci-dessus

Accompagnement  a
domicile

Ligue genevoise contre
le cancer

Prestation offerte par un groupe d'accompagnement a domicile appelé
"Domilys", composé exclusivement de bénévoles, qui font I'objet d'une
supervision réguliéere

Avec les différents partenaires, les infirmiéres responsables évaluent
les demandes d'accompagnement et assurent le soutien des bénévoles
sur le terrain

Domi-services consiste en un service de bénévolat sous forme de coup
de mains ponctuels ou réguliers en fonction des demandes (aller faire
des courses, garder des enfants, etc.)

Domilys a suivi 20
situations pendant 3.3
mois en moyenne,
soit 202 visites &
domicile

Domi-services a offert
80 services ponctuels

Accompagnement a
domicile

FSASD

La FSASD pratique des veilles «en urgence » dés 20 heures auprés

de familles ou de personnes agées

102 veilles en 2011
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Description de la prestation

Données chiffrées

Suppléance parentale

FSASD

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)

Service assuré par des aides familiales, aprés évaluation chiffrée du
besoin

Service payant, fonction du RDU familial (Revenu déterminant unifié)

54 clients en 2011
18 heures de
suppléance en

moyenne par année

Séjour vacances

INSIEME-Genéve

:la pe

Permet de développer des contacts sociaux

Séjours en été (2 & 3 semaines) et en hiver (1 & 2 semaines)

Les séjours en hiver sont destinés a des personnes vieillissantes ou qui
n'ont plus de famille

D'autres organismes, notamment Cap Loisirs, Anyatas, Cerebral et
Caritas Handicap, proposent aux personnes avec un handicap mental
de partir en séjour de vacances ou en week-end

14 séjours été

2 séjours hiver
180 bénéficiaires
2'800 jours par an

Séjour vacances ARFEC Semaines de vacances pour les enfants (enfant malade, si possible | Week-ends B&B pour
médicalement, ainsi que fréres et sceurs) 10 familles
Week-ends "Bed and Breakfast" offerts aux parents dans le Jura
(pendant ce temps les enfants malades sont gardés par la famille, a
défaut par 'ARFEC)

Séjour vacances Foyers Gertains foyers organisent quelques jours de vacances par année avec |  Non disponibles

leurs clients
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Description de la prestation

Données chiffrées

Séjour vacances

Association ALZ
Genéve

Une semaine de vacances, deux fois par année, a la nouvelle Roseraie
(maison de vacances) pour des couples "proche aidant - personne
aidée"

2 x 10 couples par
année

Séjour vacances

Hospice général

Séjours a theme de 1 a 2 semaines par an pour les couples, organisés
en ion avec diverses i

Maisons de vacances : Chalet Florimont et Nouvelle Roseraie

10'708 nuitées
1'014 clients

Bon de respiration

ARFEC

"Bons coiffeur" pour les mamans

Non disponibles

Bon de respiration

Croix-Rouge genevoise
- Chaperon rouge

Prestation offerte aux parents par le Chaperon rouge, en collaboration
avec la FSASD

La Croix-Rouge délivre également des bons de respiration aux seniors
depuis un an et demi environ. Accompagnement a domicile d'une demi-
journée assuré par "Présence Seniors” proposé a tout senior isolé. Au
maximum 4 bons par senior et par an

Bon de respiration

FSASD

Prestation proposée aux parents en collaboration avec le Chaperon
rouge de la Croix-Rouge (voir ci-dessus)

Non disponibles

Hopital de jour

UGC (Unité de Geriatrie
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 soutenant le réseau informel et formel

Lieu de soins, fournis par une équipe multidisciplinaire avec présence
d'un médecin

Prise en charge limitée dans le temps, réévaluations des objectifs

Offre de la rééducation cognitive en groupe ou individuelle pendant
quelques mois

Environ 12 personnes
par jour
sur chaque site :
- site de Loéx,
- site des Platanes a
Belle-ldée

Hoépital de jour

CAPPA (Centre
Ambulatoire de
Psychiatrie et de
Psychothérapie de
I'Agé)

1) Structure thérapeutique diurne, ouverte 5 jours sur 7. Programme
troubles cognitifs : 2 ou 3x par semaine

Offre du répit a court et moyen terme

Programme crise : ouvert 7 jours sur 7, 24h sur 24h ; jusqu'a 7
nuits.

Offre du répit en période aigue ou pendant un épisode de crise

2)

12 personnes par jour

4 lits
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7.4

Les chiffres indiqués dans le tableau ci-dessus sont les derniers disponibles a la date d'élaboration du présent rapport. La
description de chaque prestation est pour l'instant relativement succincte, mais pourra étre complétée par la suite. En outre,
la liste des prestataires n’est sans doute pas exhaustive.

Problémes, manques et besoins non couverts

D'une maniére générale, les membres du GT4 estiment que les structures actuelles de répit ont atteint leurs limites et qu'il est
urgent de les renforcer.

Les problémes, manques et besoins non couverts relevés par type de prestation de répit sont les suivants :

Prestation Problémes, manques et besoins non couverts
IEPA Les IEPA ne sont accessibles qu'aux personnes en age AVS dont les limites de revenus permenenl I'accés aux logements
d'utilité publique au sens de la loi générale sur le logement et la des u 4 1977, et ayant un

besoin de sécurité et/ou de contacts sociaux.

UATR Le nombre de lits d'UATR est insuffisant pour couvrir les besoins. Les UATR ont pour vocation le maintien & domicile et
s'adressent donc aux personnes a domicile afin d'offrir un répit & leur(s) proche(s) et non pas a celles qui sont en attente
de placement en EMS.

Foyer Le nombre de foyers est insuffisant pour répondre aux besoins (existence de listes d'attente). Actuellement, il manque déja
un, voire deux foyers.
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Prestation Problémes, manques et besoins non couverts
Accompagnement & Ce n'est pas toujours le méme accompagnant qui intervient a domicile. Le remboursement des prestations de reléve par
domicile les prestations complémentaires concerne une minorité de personnes. Certains proches renoncent a cette prestation pour

des raisons financiéres ou ne peuvent pas y accéder.

Les services de reléve sont sous-financés et la question de leur viabilité, sans subventions complémentaires, se pose.

Suppléance parentale | Gette prestation est peut-étre insuffisamment connue du grand public. Elle ne s'adresse pas seulement au proche aidant
mais aussi a un parent en difficulté.

La capacité que la FSASD a, & fournir de la é aux parents dans le besoin et en difficultés, est
en partie dépendante de I'évolution des formations professionnelles. Ainsi, le CFC d'aide familiale qui, initialement formait
les professionnels a ces taches trés spécifiques, n'existe plus. Les CFC ‘“remplagants” (ASSC (Assistant en Soins et
Santé Communautaire) / ASE (Assistant Socio-Educatif)) n'ont pas és cette absence. De fait, le bassin
de collaboratrices habilitées a pratiquer ces prestations s'épuise naturellement si aucune mesure n'est prise.

Séjour vacances Les possibilités actuelles sont trop peu nombreuses

Bon de respiration Les demandes ne sont pas toujours satisfaites car le Chaperon rouge est trés sollicité. De plus et s'agissant d'enfants, ce
n'est pas toujours la méme personne qui intervient, ce qui peut étre déstabilisant

Hopital de jour Actuellement pas de liste d'attente. Le besoin parait couvert mais probablement que la structure est méconnue du réseau
de santé (médecins traitants, FSASD ou médecins hospitaliers)

D'autres problémes ont été identifiés par le groupe de travail. Ainsi, certains parents d'enfants cancéreux souhaiteraient
pouvoir recourir & une structure de soins palliatifs, qui soit a mi-chemin entre le domicile et I'hdpital. Le probleme de la masse
critique se pose cependant, sachant que 'ARFEC n'a recensé "que" deux cas en 2012. Selon une information récente, la
"Maison de Tara" serait cependant préte a ouvrir ses portes aux enfants en cas de besoin.

Afin de mieux prendre en compte les besoins des proches de personnes ayant des probléemes d'addictions, un représentant
de Carrefour Prévention, par exemple, pourrait étre invité a participer a la réflexion du groupe de travail.

Enfin, on constate que les données statistiques dans le domaine du soutien aux proches aidants sont lacunaires et qu'un
effort important devrait étre entrepris pour y remédier.
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7.5 Propositions d'amélioration

Renforcement et développement des prestations actuelles

Prestation Probléemes, manques et besoins non couverts
IEPA Rechercher des solutions pour rendre les IEPA accessibles aux personnes dont les revenus dépassent les limites
autorisées
UATR Ouvrir des lits UATR supplémentaires afin d'atteindre I'objectif de 100 lits au total d'ici fin 2015, défini dans la planification

médico-sociale et sanitaire 2011-2015

Foyer Selon la planification médico-sociale et sanitaire, on estime ce besoin (option optimale) a 10 nouveaux foyers d'ici 2015.
En particulier, un foyer de jour sur la rive gauche, similaire au Relais Dumas, est & prévoir rapidement.

\ement & ] ionner de maniére adéquate les institutions et les associations qui proposent des prestations d'accompagnement a
domicile domicile afin qu'elles puissent couvrir leurs colts nets et répondre a des besoins croissants

Améliorer I'accessibilité financiére aux prestations de répit en diminuant le montant facturé pour ces prestations

Généraliser la d" 1t a domicile afin qu'elle ne soit pas limitée a certaines situations (proches de
personnes avec troubles cognitifs, proches d'enfants cancéreux, etc.)

Elargir les horaires des interventions

Suppléance parentale | Mieux faire connaitre cette prestation tout en s'assurant qu'une formation adéquate soit donnée aux prestataires concernés

Séjour vacances Développer les séjours dans les Maisons de vacances de I'Hospice général

Bon de respiration -

Hoépital de jour Développer des actions pour mieux faire connaitre cette structure de soins. Une campagne d’information est en place.

Le groupe de travail propose également de développer les "prestations combinées", c'est-a-dire celles qui répondent
simultanément aux besoins de I'aidé et de l'aidant : lorsque I'aidé est accueilli dans un foyer de jour, I'aidant peut participer a
un groupe de soutien. Combiner une prise en charge en UATR avec une formation pour le proche aidant constitue un autre
exemple de ce type de prestation.
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Introduction de nouvelles prestations
Prestation Description
"Baluchonnage" Le baluchonnage existe déja au Canada ° et en Belgique * pour les proches de personnes avec troubles cognitifs. Un

collaborateur arrive avec son baluchon et s'installe au domicile de la famille pour une période de plusieurs jours, afin de
prendre en charge la gestion au quotidien du patient. Cette solution a 'avantage de ne pas désorienter, déstabiliser ou
faire perdre leurs repéres aux personnes agées avec troubles cognitifs, qui souffrent souvent des changements
d'institutions. Le "baluchonneur" possede une formation sur les personnes agées et les soins de base. On peut choisir son
profil en fonction du besoin. En plus d'offrir un répit 24 heures sur 24, le baluchonneur a aussi pour tache de rechercher
des solutions pour alléger le travail du proche aidant a son retour.

Accueil non planifié Un lieu permettant d'accueillir les personnes aidées en urgence, en cas d'imprévu du proche aidant

Formation Généraliser la formation des accompagnants a domicile afin de garantir un certain niveau de qualité

3

. http://baluchonalzheimer.com/

http://www.baluchon-alzheimer.be/
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8.  SOUTIEN FINANCIER - PRESTATIONS SOCIALES

38/47

8.1 Postulats de base
* Les proches aidants offrent un service non reconnu financiérement. Les prestations qu'ils offrent ont un co(t invisible qu'il
s’agit de rendre visible.
* Les proches aidants ne peuvent bénéficier d'aucune aide directe pour leur « travail », ils ne sont pas identifiés eux-mémes
comme bénéficiaires d'aucune allocation.
* Les allocations et différentes aides qui existent, liées plus directement aux personnes aidées, sont méconnues et doivent
étre mieux utilisées.
8.2 des pr ions fi
P i énéficiaires Attril Montants
Allocation Personnes Sur demande selon AVS Al
d'impotence dépendantes critéres de
AVS/Al (ala dépendance
maison)
Impotence faible Fr. 232.- par mois Fr. 464.- par mois
Impotence moyenne | Fr. 580.- par mois Fr. 1'160.- par mois
Impotence grave Fr. 928.- par mois Fr. 1'856.- par mois
Supplément pour | Mineurs Al Au moins 4 heures Fr.  464.- par mois
soins intenses (alamaison) | Ay moins 6 heures Fr.  928.- par mois
Au moins 8 heures Fr. 1'392.- par mois
P 1S énéficiaires Attributions Montants
LAMal Personnes malades Remboursement des frais reconnus | Selon tarifs des soins
par 'assurance
Prestations Bénéficiaires PC Remboursement des heures de Forfait de CHF 4'800.- par année

complémentaires

AVS/Al

présence d’accompagnants a
domicile

Participation financiére & des séjours
de répit (UATR)

Remboursement de CHF 77.- par jour

Hospice général

Bénéficaires de I'aide
sociale

Reconnaissance possible du travail
auprés des proches ? (art 15 LIASI)

Fonds

LPC17
Pro Senectute

fédéral Rentiers AVS

Aides financiéres selon évaluation
sociale et critéres de ressources
pour dépenses liées a la personne
dépendante

Montant selon évaluation de la demande

d'assit:

Bonification pour
taches

taches d'assistance
sont attribuées a des
personnes qui
prennent soin de
parents aupres
desquels elles
peuvent se déplacer
facilement

lance

Fond fédéral PAH | Rentiers Al Aides financieres selon évaluation Montant selon évaluation de la demande
Pro Infirmis sociale et critéres de ressources
pour dépenses liées a la personne
dépendante
Contribution Rentiers Al Evaluation des besoins par La contribution d’assistance se monte a
d’assistance de bénéficiaires de I'assurance invalidité CHF 32.50 par heure. Si I'assistant doit
I'Al I'allocation disposer de qualifications particuliéres,
d'impotence (Adulte et CHF 48.75 par heure
enfant) Au max. 240h/mois
AVS Les bonifications pour | Sur demande et justificatifs Une rente AVS plus élevée

39/47



M 1866-B M 1876-D M 2155 50/105

P i énéficiai Attributions Montants
Aides Habitants de la Demandes d'aides ponctuelles Selon évaluation
communales communes auprés des services sociaux

communaux pour besoins spéciaux
Fonds privés de Selon les fondations, | Demandes d'aides ponctuelles a Selon évaluation
différentes personnes travers un service social
fondations dépendantes,

malades, enfants,
parents d’enfants

malades, etc.

Cet inventaire montre une diversité de provenance d'aides éventuelles, mais aucune aide publique n’est destinée au proche
lui-méme. Les aides sont accordées a la personne dépendante, sur demande et sur la base d'une évaluation sociale et
financiére par un service social. Aucune aide n'est systématique. L'acceés a ces aides est complexe, car il faut s’adresser a
plusieurs interlocuteurs. Elles sont peu connues du public par manque de visibilité.

L'étude que Mme Béatrice Despland® a réalisée il y a quelques années, a la demande de I'ancienne plate-forme genevoise
« soutien aux proches », et qui correspond tout a fait & nos préoccupations actuelles, mettait en évidence les questions
suivantes :

Quelles personnes veut-on inclure dans le cercle des aidants ?
- Des membres de la famille ou un cercle plus large ?
- Des personnes vivant avec la personne dépendante, ou non ?

Quel doit étre I'engagement de I'aidant pour bénéficier des prestations ?

- Doit-il assurer une prise en charge a temps plein ?

- Une prise en charge a temps partiel est-elle acceptée ?

- Une durée minimale de prise en charge est-elle requise (p.ex. 12 mois) ?

- Une interruption de la prise en charge est-elle possible ? Dans I'affirmative, a quelles conditions ?

° Etude confiée en mars 2006 par la Direction générale de la santé du canton de Genéve a I'Institut de Droit de la Santé (IDS), Faculté de droit
de Neuchatel, dans le cadre du projet « Aides aux aidants naturels » - avril 2006 - Béatrice Despland, chargée d’enseignement a I''DS

8.3
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Quelles conditions doit remplir la personne aidée ?
- Doit-elle étre dépendante au sens de la Iégislation fédérale concernant Iimpotence ?
- Si oui, quel degré d'impotence est exigé ?

Quel statut veut-on donner aux aidants ?

- Leur accorder un statut similaire ou proche d'un statut professionnel ?

- Les inclure dans le cercle de personnes dont le droit a la prestation est soumis a un examen des ressources
(type « prestations complémentaires ») ?

Quelles prestations veut-on donner aux aidants ?

- Leur garantir un « minimum d’existence » ?

- Leur verser des montants (forfaitaires ou non) pour les prestations fournies ?

Prestations cantonales aux personnes aidées

Au niveau cantonal, des prestations spécifiques versées a la personne aidée peuvent étre envisagées, le cas échéant sous
forme d’'un budget d’assistance, a l'instar de ce que le canton du Tessin a prévu.

Recommandations

1

Faire une campagne d'information sur tout ce qui existe pour soutenir financiérement une prise en charge a domicile
d’'une personne dépendante par ses proches.

2) Mandater une étude économique sur les colts invisibles de I'aide aux proches et les bénéfices pour la société entiere de
I'apport des proches — moins de dépenses publiques, maintien & domicile permettant de retarder I'entrée en institution.

3) Etudier la pertinence et les colts d’une allocation directe pour les proches aidants — modéle fribourgeois, d’autres pays,
nouveau modele.
4) Mesures fiscales : faire valoir une déduction fiscale (forfaitaire ?) dans une logique comparable & la déduction pour

personne a charge.
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9.1

9.2

9.3

9.4

9.5

PRIORITES 2013 ET CONCLUSION

Afin d'orienter les travaux a réaliser en 2013, il a été demandé a chacun des cinq groupes de travail d'identifier, pour le
domaine de prestations qui le concerne, une ou deux mesures d'amélioration jugées prioritaires & court terme. Les résultats
de ces réflexions sont présentés ci-apres, sans ordre de priorité :

Information a la population
Mettre en ceuvre I'approche préconisée pour la communication et qui repose, pour I'essentiel, sur les principes suivants :

* Travailler la communication de fagon globale, en regroupant les thématiques (proches aidants, soins palliatifs, troubles
cognitifs).

* Transmettre a la Commission de coordination du réseau de soins, et a sa « cellule de communication », tous les besoins
en communication de la Commission consultative.

Information, formation, conseil

e Réunir linformation sur I'ensemble des prestations disponibles pour les proches aidants et charger la «cellule de
communication » de la diffuser de maniére adéquate aupres du grand public et des professionnels de la santé et du
social.

* Soutenir financiérement les organisations qui agissent dans ce domaine de prestations (information, formation, conseil),
dans le but de rendre ces prestations accessibles pour tous les ménages concernés.

* Sensibiliser aussi bien le grand public que les professionnels de la santé et du social au concept de « proches aidants ».
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Soutien
* Dresser l'inventaire des soutiens existants, les renforcer, par la reconnaissance et I'aide financiere de I'Etat, et si possible
les développer (mise en place de groupes de soutien dans les quartiers ou communes).

e Mettre en place des mécanismes permettant I'information sur les soutiens existants auprés du public et auprés de
professionnels, en incitant les milieux médicaux a collaborer a la réflexion, la formation, les dispositifs & mettre en place.

Répit
¢ Soutenir, y compris financiérement, les prestations d'accompagnement a domicile existantes.
¢ Conduire les études suivantes :

o Etude de pertinence et de faisabilité d'une extension (au-dela des proches aidants de personnes avec troubles
cognitifs) de la prestation « d'accompagnement a domicile »

o Etude sur le besoin en matiére de suppléance parentale et d'aide aux jeunes familles et aux familles en difficulté
o Etude, par type de population aidée, de la pertinence et de la faisabilité de la prestation « baluchonnage »
* Estimer les besoins, par type de population aidée, en places d’accueil temporaires en situation d’'urgence.

Soutien fi ier - p ions

* Renforcer la visibilité des informations sur tout ce qui existe pour soutenir financiérement une prise en charge a domicile
d'une personne dépendante par ses proches.

o Etudier la pertinence et les cofits d'une allocation directe et/ou d'une déduction fiscale pour les proches aidants (modéle
fribourgeois ou d'ailleurs, nouveau modéle).
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En résumé, on constate que les actions prioritaires identifiées consistent principalement a :

* Sensibiliser le grand public a la notion de proche aidant.

* Informer les populations concernées et les professionnels de la santé et du social sur les prestations disponibles.

* Développer certaines prestations existantes, notamment les groupes de soutien et I'accompagnement a domicile.

* Rendre ces prestations plus accessibles aux proches aidants, financierement parlant.

¢ Conduire diverses études dans le but de vérifier le bien-fondé de prestations existantes ou d'introduire de nouvelles

prestations.

11.

11,

o

SUITE DES TRAVAUX

Sur la base des décisions de la Commission de la santé consécutivement au dépét de ce rapport intermédiaire de la
Commission consultative, établir un plan d'action (objectifs et description des mesures, faisabilité¢, calendrier de mise en
ceuvre, ressources, etc.), tenant compte des contraintes budgétaires.

ANNEXES
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Liste des 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 Genéve

Association Le Relais

Association genevoise de parents et d’amis de personnes
mentalement handicapées (Insieme-Geneve)

Association genevoise des foyers pour personnes agées
Association Alzheimer Genéve

Pro Infirmis Geneve

Pro Senectute Genéve

Croix-Rouge genevoise

Ligue genevoise contre le cancer

Fondation des services d'aide et de soins & domicile
(FSASD)

Direction générale de I'action sociale (DGAS)

Hospice général

Plate-forme des associations d’'ainés de Geneve
Association romande des familles d’enfants atteints d’un
cancer (ARFEC), antenne de Genéve

Hopitaux universitaires de Genéve

Département de la cohésion sociale et de la solidarité de
la Ville de Genéve

Palliative Geneve

Thierry Blanc, président
Elisabeth Débenay
Martine Golay Ramel
Georges Saloukvadze
Virginie Gorgerat

Emmanuelle Gentizon

Christine Apothéloz

Valérie Dufaux

Maurice Demont

Nathalie Narbel / Rachel Wicht

Lucienne Bigler-Perrotin / Anny Papilloud-Moraga
Marie Da Roxa

Camille Molnarfi Villegas
Yves Perrot

Marguerite Birchler
Flavia Cattaneo Perone

Dina Selma Zekry
Jacqueline Cramer

Véréna Luchsinger / Laura Di Pollina

45/47



53/105

M 1866-B M 1876-D M 2155

11.2 Liste des membres des cinq groupes de travail

Information & la population

Direction générale de la santé (DGS)

Fondation des services d’aide et de soins a domicile
(FSASD)

Plate-forme des associations d'ainés de Genéve
Association des proches aidants a Geneve

Information-conseil-formation

Fondation des services d'aide et de soins a domicile
(FSASD)

Association Alzheimer Genéve

Association des proches aidants a Genéve
Croix-Rouge genevoise

Insieme-Genéve

Le Relais

Pro Senectute

Soutien

Association genevoise des foyers pour personnes agées

Ligue genevoise contre le cancer
Cité Seniors

HUG

Le Relais

Répit
Direction générale de la santé (DGS)

Fondation des services d’aide et de soins a domicile
(FSASD)

Association genevoise des foyers pour personnes agées
Insieme-Genéve

Association Alzheimer Genéve

Hospice Général

ARFEC

Soutien financier - prestations sociales
Département de la cohésion sociale et de la solidarité de
la Ville de Genéve
Pro Infirmis
Pro Senectute
Hospice Général

Direction générale de I'action sociale (DGAS)

Elisabeth Débenay
Responsable du groupe
Anne-Florence Dami

Marguerite Birchler
Martine Golay Ramel

Catherine Zumwald
Responsable du groupe
Christine Apothéloz
Martine Golay Ramel
Rachel Wicht

Virginie Gorgerat
Georges Saloukvadze
Maurice Demont

Emmanuelle Gentizon Salgues
Responsable du groupe
Lucienne Bigler-Perrotin
Maryvonne Gognalons Nicolet
Dina Zekry (excusée)

Georges Saloukvadze

Thierry Blanc
Responsable du groupe
Florence Moine

Emmanuelle Gentizon Salgues
Virginie Gorgerat

Christine Apothéloz

Yves Perrot

Flavia Cattaneo Perone

Jacqueline Cramer

Responsable du groupe

Valérie Dufaux

Maurice Demont

Yves Perrot

Marco Zarrillo (invité, mais excusé)

Camille Molnarfi Villegas (invitée, mais excusée)
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ANNEXE 2

Commission consultative "proches aidants" :
rapport intermédiaire

Présentation a la Commission de la santé
8 mars 2013

Contexte européen

« Intérét pour les proches aidants récent
+ Impacts négatifs sur l'aidant de I'activité d'aide
- S'assurer de la présence des proches sur la durée

+ Place prépondérante des aidants dans la politique
"personnes agées"

+ Les plus avancés : pays scandinaves et Pays-Bas
«  Programme de recherche européen INTERLINKS
+ Classification des mesures

tement des affaires régionales, de 'économie et de la santé
du réseau de soins - DGS

Service de la planification et du rése:
Page 2
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Classification des mesure d'aide aux aidants

selon INTERLINKS

Mesure Directe indirecte
Spécifique 1 2
Non spécifique 3 4

Groupe de soutien

Ameénagement des horaires de travail

Unité d'accueil temporaire de répit (UATR)

Allocation monétaire pour la personne agée dépendante

rPoN -~

REPUBLIQUE
ET CANTON
DE GENEVE

\ent des affaires régionales, de 'économie et de la santé
Senvice de la planification et du réseau de soins - DGS
Page 3

Contexte suisse

» Interventions parlementaires toutes rejetées

+ Initiative parlementaire 11.411 (Mme Meier-Schatz) :
allocation d'assistance

» Initiative parlementaire 11.412 (Mme Meier-Schatz) :
congé de repos

» GT interdépartemental "Work-Care"

+ Objectifs "Proche aidant" 2013 du Conseil fédéral

* Nouveau droit de la protection de I'adulte

ent des affaires régionales, de I'économie et de la sant¢
Service de la planification et du réseau de soins - DGS
Page 4




M 1866-B M 1876-D M 2155 56/105

Objectifs du programme vaudois

» Promouvoir la santé et la qualité de vie des proches

aidants
» Prévenir leur épuisement et leur isolement social

« Maintenir une intégration professionnelle

Programme vaudois : sept projets

Evaluation des besoins

Soutien psychologique

Espaces de rencontre et d'échange
Actions de formation

Soutien spécifique (soins palliatifs)
Campagne de sensibilisation

N o o ke b=

Soutien financier

artement des affaires régionales, de 'économie et de la santé
fi u rés ins - DGS

Service de la planification et du ré
Page 6
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Evaluation de la charge et des besoins de soutien

 Projet conduit par 'AVASAD

+ Outil d’évaluation des besoins a but d'orientation
+ 9 catégories de besoins

» 129 proches aidants, 4 évaluateurs

» Représentativité limitée de I'échantillon

« Test d'une prestation "évaluation-orientation-
suivi"

ent des affaires régionales, de 'économie et de la santé
Service de la planification et du réseau de soins - DGS
Page 7

Hiérarchie des besoins identifiés

Importance Importance Importance
élevée moyenne modérée

Soutien pour
I'organisation et
I'accompagnement
de l'aidé 33%

Soutien pour vivre et
comprendre son
expérience 49%

Reconnaissance
financiere 75%

Développement des

- o ; o
Répit 73% Information 47% compétences 22%

. Soutien pour la
) Reconnaissance S
Décharge 66% communication avec

) (V)
officielle 41% les partenaires 21%

Yot "
g RePUBLIQUE ent des affaires régionales, de 'économie et de la santé
ET CANTON

DE GENEVE Service de la planification et du réseau de soins - DGS

Page 8
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proches
aidants*
30 octobre
et tous

les jours...

30 OCTOBRE 2012
JOURNEE DES PROCHES AIDANTS

® Laute persoens qul tamsasre regu
. o

— i s
= o e (¥ B +
=] ) — = B———
v " Sidant [ —-— =
R REPUBLIQUE Département des affaires régionales, de I'économie et de la santé
ET CANTON Service de la planification et du réseau de soins - DGS
OF GENEVE Page 9

Programme Proches aidants - JURA

» Géré par la fondation O2
« Soutenir et valoriser les proches aidants

« Objectifs : information, sensibilisation, prévention
de I'épuisement, formation

+ Neuf projets en cours
« Durée du programme : mai 2012 a décembre 2013

r REPUBLIQUE Département des affaires régionales, de économie et de la santé
o CAnron! Senvice de la planification et du réseau de soins - DGS

Page 10
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/’ \/ proches aidants ..

AIDE ET SOINS A DOMICILE

Vous soignez un proche a domicile et vous

avez besoin de soutien ou de conseils ?

Vous vivez seul et vous voulez améliorer votre
autonomie a domicile ?

Visites préventives et conseils
pour le maintien a domicile

REPUBLIQUE tement des affaires régionales, de I'économie et de la santé
ET CANTON Service de la planification et du réseau de soins - DGS
DE GENEVE Page 11

CARITAS ..

Vous accompagnez un proche
enfant handicapé, seur atleinte de troubles psychigues
conjoint malade, parent place en institution
ou atteint d’Alzheimer ..

Vous étes alors un PROCHE AIDANT!
Participez donc aux GROUPES D'ENTRAIDE
qui vous apperieront soutien el parlage

Avec ie soutien . programme

)/ Droches sidsmts -

REPUBLIQUE tement des affaires régionales, de I'économie et de Ia santé
ET CANTON

DE GENEVE Service de la planification et du réseau de soins - DGS

Page 12
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Autres cantons - Neuchatel et Fribourg

» 1ére rencontre plateforme proches aidants du canton
de Neuchéatel (novembre 2012)

« Loi sur la santé : Article « prestations de
'entourage »

» Modeéle fribourgeois (indemnité forfaitaire) :
+ 1991 : 25 francs, 50% communes - 50% canton
+ 1997 : montant total a charge des communes
Grille d'évaluation (nombre de points)
 Trois tarifs : 15, 20 et 25 francs

nt des affaires régionales, de 'économie et de la santé
ervice de la planification et du réseau de soins -
P

CEPP et constitution genevoise

» Projet initié par la CEPP

« Suppression de la CEPP par le CE (nouvelle
constitution)

« Mission d'évaluation confiee a la Cour des
comptes

« Esquisse de projet d'évaluation (décembre 2012)

« 4 axes : demande, adéquation prestations-
demande, codts, critéres d'acces aux prestations
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Importance des Proches aidants

Pilier de la politique du MAD

Nouvelle constitution : "L'Etat soutient I'action des
proches aidants"

Aide aux proches aidants ancrée dans la LSDom
Programme de législature 2010-2013 du Conseil d'Etat

Motion pour des mesures concrétes en faveur des
proches aidants

Mesures existantes : accompagnement a domicile,
UATR, foyers, etc.

nt des affaires régionales, de I'économie et de la santé
Service de la plamﬁcanon et du réseal -DGS

Commission consultative pour le soutien des
proches aidants actifs a domicile

Proposée aux députés par le Chef du DARES

Reéunit I'ensemble des partenaires et couvre toutes les
situations

Formuler des mesures concrétes de soutien et participer
a leur mise en ceuvre

A court terme : état des lieux et plan d'action
Cing domaines de prestations, 5 GT

Rapport intermédiaire octobre 2012

it des affaires régionales, de 'économie et de la santé
-DGS

ervice de la planification et du résea
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Organisation du travail par domaine de
prestations

GT1 GT 2 GT3 GT 4 GT5
Information a la Information, Soutien individuel Répit Soutien financier
population formation, conseil et/ou groupes Prestations

(individuel) d'entraide sociales

« Association des « Croix-Rouge « Ligue genevoise « Association « Pro Infirmis
proches aidants genevoise contre le cancer genevoise des « Pro Senectute

. Plate-fotntme des . I|;e Rst:.\lals ot - Le Relais foyers pour - Département de la
:'SSAO(EIa ions Aro enectute - Hopitaux personnes agées cohésion sociale

aines -Alsshoglatlon universitaires de | *ARFEC et de solidarité,

+ Fondation des Foznglartri]:r: des Genéve - Insieme-Genéve | Ville de Genéve
er:fiﬁz galde et services d'aide et | ° Cité Seniors « Association « Direction générale
domicile de soins a - Association Alzheimer de l'action sociale

S domicile genevoise des « Hospice général (SPC)

« Direction générale fovers pour N o

de la santé « Association des yers p - Direction générale

proches aidants personnes agées | de la santé

« Département de la N )
« Insieme-Genéve

cohésion sociale
et de la solidarité,
Ville de Genéve

REPUBLIQUE t des affaires régionales, de Iéconomie et de la santé

ET CANTON ins -

DE GENEVE ervice de la planification et du réseau de soins - DGS
Page 17

Proche aidant : comparaison de trois définitions

Critere D&Rnt b n Définiti
RSDom Livre blanc vaudoise

Degré de proximité aidant - personne X X X
aidée (lien étroit, relation de confiance,
entourage immédiat)

Situation de la personne aidée
(proche malade ou en &ge AVS, X X X
personne dépendante)

Buts de I'aide (compenser les X
incapacités ou difficultés, assurer la
sécurité de la personne aidée)

Prestations d'aide du proche aidant X X
(aide pour les activités de la vie
quotidienne, aide, soins, présence)

Rémunération statut (a titre non
professionnel) X X X

Régularité de I'aide apportée

x
x
x

Intensité de I'aide apportée (plusieurs X X X
heures par semaine ou aide
permanente)

Durabilité de I'aide apportée X

nt des affaires régionales, de 'économie et de la santé
Service de la planification et du réseau de soins - DGS

Page 18
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Définition du proche aidant adoptée par la
Commission consultative

«Une personne de l'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 fagon réguliére 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. »

REPUBLIQUE faires régionales, de 'économie et de la sant¢
ET CANTON de la planification et du réseau de soins - DGS
DE GENEVE Page 19

Quelques caractéristiques des Proches aidants

v" Une population hétérogéne avec des besoins variés
v" Une population difficile a cerner et a dénombrer

v La majorité des aidants, c'est la famille, principalement des
femmes

v' Temps investi par les partenaires (77 ans en moyenne) :
99 heures par semaine

v' Temps investi par les enfants (57 ans en moyenne) :
58 heures par semaine

REPUBLIQUE aires régionales, de 'économie et de la santé
J £T canton de la planification et du réseau de soins - DGS

Page 20
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Pourquoi des mesures de soutien sont
nécessaires ?

Charge élevée et supérieure a ce qui est souhaité
Plus souvent chez le médecin, plus de médicaments

Besoin urgent de relache pour 2/3 des partenaires et 1/3
des enfants

lls manquent de temps pour s'informer, se former ou se
ressourcer

lls ne sont pas soutenus financierement
Limiter les risques : épuisement, maladie, isolement
Permettre aux proches d'anticiper et de prévenir

des affaires régionales, de Iéwnom ie et de la santé
DG

REPUBLIQUE
ET CANTON
DE GENEVE rvice de la planification et du rése:

Inventaire des prestations offertes aux proches

aidants : qui offre quoi ?

Information - Conseil - Formation : permanence
téléphonique, publications, site internet, conférences,
films, conseil individuel, cours pour les proches aidants
et les professionnels, etc.

Soutien (pas d’inventaire réalisé) : soutien individuel
par des associations, soutien psychologique, groupes
d’entraide, etc.

Répit : huit types de prestations

Prestations financiéres : aides destinées aux
personnes aidées

des afaires régionales, de
nice de la planification Gt
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Quels prestataires offrent quelles prestations
de répit ?

Presttons
Gorepit
EPA Répit
UATR Répit
Foyers Répit
[Accompagnement & domice (prestationdo | g

reléve) y compris veilles P

Suppléances parentales Répt
Séjours vacances Répit
Bons de respiration Répit
Hopitaux de jour Répit

~ o riement des afaires régionales, de ['économie et de la santé

ETCANTON Senvice de la planification et du réseau de soins - DGS

OF GENEVE e

Problémes, attentes, besoins non couverts ?

+ Information - Conseil - Formation : prestations pas assez
connues et utilisées, doublons possibles, prestations
manquantes, pas de mesures de la qualité, offre de formation
peu diversifiée et souvent payante, etc.

» Soutien : pas de vue densemble, formation insuffisante,
bénévoles souvent démunis, manque de locaux, de
financement, etc.

» Répit : manque de structures intermédiaires, offre insuffisante,
services de reléve sous-financés, certaines prestations sont
méconnues du public, etc.

» Prestations financiéres : pas de prestations destinées au
proche aidant

— B REPUBLIQUE artement des affaires régionales, de 'économie et de la santé
ET CANTON Service de la planification et du réseau de soins - DGS
OF GENEVE e
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Mesures prioritaires a court terme

9.2 Information, formation, conseil

* Reéunir linformation sur I'ensemble des prestations disponibles pour les
proches aidants et charger la « cellule de communication » de la diffuser
de maniere adéquate auprées du grand public et des professionnels de la
santé et du social.

» Soutenir financiérement les organisations qui agissent dans ce domaine
de prestations (information, formation, conseil), dans le but de rendre ces
prestations accessibles pour tous les ménages concernés.

« Sensibiliser aussi bien le grand public que les professionnels de la santé
et du social au concept de « proches aidants ».

9.3 Soutien

« Dresser linventaire des soutiens existants, les renforcer, par la
reconnaissance et l'aide financiére de I'Etat, et si possible les développer
(mise en place de groupes de soutien dans les quartiers ou communes).

* Mettre en place des mécanismes permettant I'information sur les soutiens
existants auprés du public et aupres de professionnels, en incitant les
milieux médicaux a collaborer a la réflexion, la formation, les dispositifs a
mettre en place.

Page 25

A REPUBLIQUE des affaires régionales, de I'économie et de la santé
£ Casmon rvice de la planification et du réseau de soins - DGS

Mesures prioritaires a court terme (2)

9.4 Répit
« Soutenir, y compris financierement, les prestations d'accompagnement a
domicile existantes.
« Conduire les études suivantes :
- étude de pertinence et de faisabilité d'une extension (au-dela des proches
aidants de personnes avec troubles cognitifs) de la prestation
« d'accompagnement a domicile »
- étude sur le besoin en matiere de suppléance parentale et d'aide aux jeunes
familles et aux familles en difficulté
- étude, par type de population aidée, de la pertinence et de la faisabilité de la
prestation « baluchonnage »
« Estimer les besoins, par type de population aidée, en places d’accueil
temporaires en situation d’urgence.

9.5 Soutien financier - prestations sociales
» Renforcer la visibilité des informations sur tout ce qui existe pour soutenir
financiérement une prise en charge a domicile d'une personne dépendante
par ses proches.
« Etudier la pertinence et les codts d'une allocation directe et/ou d’une
déduction fiscale pour les proches aidants (modele fribourgeois ou d'ailleurs,
nouveau modeéle).

1 e des affaires régionales, de I'économie et de la santé
£1 CANTON . onak el
DE GENEVE rvice de la planification et du réseau de suln:aglszi




67/105 M 1866-B M 1876-D M 2155

Synthése des mesures prioritaires

En résumé, on constate que les actions prioritaires identifieées
consistent principalement a :

« Sensibiliser le grand public a la notion de proche aidant.

« Informer les populations concernées et les professionnels de
la santé et du social sur les prestations disponibles.

- Développer certaines prestations existantes, notamment les
groupes de soutien et 'accompagnement a domicile.

* Rendre ces prestations plus accessibles aux proches aidants,
financierement parlant.

« Conduire diverses études dans le but de vérifier le bien-fondé
de prestations existantes ou d'introduire de nouvelles
prestations.

REPUBLIQUE s affaires régionales, de 'économie et de la santé
ET CANTON ! poga :
DE GENEVE de la planification et du réseau de som;aggezi
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. ANNEXE 3
Livre blanc

Proches aidant-e-s de personnes agées:
quelle reconnaissance ?

Synthése des travaux effectués
lors du symposium du lundi 23 avril 2007
a I'Auditoire de la Fondation Louis-Jeantet

Genéve

Organisé par le Département de I'économie et de la santé, ce
symposium a proposé une réflexion sur les conditions et les
besoins de celles et de ceux qui permettent a une personne
agée en perte d'autonomie de rester a domicile ou de vivre le
plus longtemps possible dans un milieu propice a son bien-
étre.

Ce livre blanc rapporte les propositions dégagées par les
participants aux ateliers dont la consigne était:

"Face aux besoins des proches aidant-e-s, formuler des
solutions raisonnables et pratiques aux niveaux associatif,
institutionnel, économique et politique.”

En partenariat avec:
Pro Senectute,
I'Association Alzheimer, section de Genéve,
la Croix-Rouge genevoise,
la Haute école de santé, Genéve,
le Service social de la Ville de Genéve,
la Fondation des services d’aide et de soins a domicile,
I'Unité de recherche psychosociale du Département de psychiatrie
des HUG.

REPUBUIQUE
ET CANTON
DE GENEVE
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UN LIVRE BLANC POUR :

» restituer au Chef du Département de I'économie et de la santé les solutions issues de ce
symposium,

» encourager les divers acteurs par des propositions concretes de mesures a prendre dans
leur domaine de compétence, de responsabilité et de décision.

Ce livre blanc rapporte la réflexion des 140 participants du symposium dont une soixantaine de
proches aidants.

DEFINITION :

On entend par "proche aidant" toute personne qui apporte, de maniére réguliere, une aide ou des
services a une personne dépendante, sans étre au bénéfice d'un statut professionnel lié¢ a cette
activité. Cette définition, générale, s'applique au couple agé, au sein duquel I'un des conjoints est
en perte d'autonomie. Pour les autres proches, famille, amis ou voisins, il est nécessaire de
considérer des criteres de régularité, d'intensité et de durabilité concernant I'aide apportée.

TEMOIGNAGE

1999.

Mon mari, ingénieur, Dr en chimie, a 59 ans lorsque tombe le terrible diagnostic: il est atteint
d'aphasie progressive de type Alzheimer. A cette époque, j'ai 52 ans et quand bien méme nous
avions décidé de faire comme si de rien était, c'est le début pour lui, pour moi, de longues années
de lutte, de compromis, de renoncements face a des difficultés de plus en plus handicapantes. Je
m'investis corps et ame dans les soins et I'accompagnement de celui que j'aime, tout en
continuant a travailler a plein temps. Nos familles ne vivent pas a Genéve et nous n'avons pas
d'enfants. Je suis seule dans cette situation, mon employeur ne saisit pas I'urgence dans laquelle
je me trouve, je désinvestis peu a peu mes relations avec I'extérieur. Une seule préoccupation de
tous les instants: que se passe-t-il a la maison? Comment va-t-il ?

Une chute de mon mari suite & une crise convulsive me met devant I'évidence: je ne peux plus
assumer toute seule. La fatigue me rattrape et me dépasse, je n'en peux plus. Je dois finalement
accepter que d'autres s'immiscent dans notre sphére privée et que notre chez nous devienne
"porte ouverte" aux divers collaborateurs des structures peu a peu impliquées. Combien de clés
de notre appartement ai-je distribuées, combien de personnes sont venues soigner et encadrer
mon époux durant mes heures de travail? Plus aucune maitrise sur le quotidien. Le soir, la nuit, le
week-end, j'assure la reléve.

2004.

Je n'en peux plus, mon corps n'en peut plus. Je suis victime d'une grave chute a mon lieu de travail
dont je sens aujourd'hui encore les séquelles. C'est la séparation, une obligation que je voulais
repousser le plus tard possible. Mon mari vit les derniers mois de sa vie en EMS.

2007.

Voici 3 ans que mon mari m'a quittée. Face a tant d'événements douloureux et de revirements
dramatiques je reste d'une émotivité a fleur de peau. Je désire témoigner de ma situation. Quand
bien méme ces souvenirs me bouleversent, afin que la cause des proches aidants soient enfin
reconnue et valorisée. Pour ce faire, alors que I'oubli serait moralement plus confortable j'ai rejoint
la plateforme qui a organisé le présent symposium. J'espere que mon investissement contribuera
au développement de soutiens divers pour les proches, afin de leur épargner a l'avenir des
problémes de santé, d'isolement, d'épuisement, de désinsertion professionnelle, de précarisation,
des ruptures de cotisations des assurances sociales...

En mémoire de mon époux

Lucie Losi
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INTERVENTION DE MONSIEUR PIERRE-FRANGCOIS UNGER, CONSEILLER D'ETAT EN
CHARGE DU DEPARTEMENT DE L'ECONOMIE ET DE LA SANTE

Mesdames et Messieurs,

Lors du discours de Saint-Pierre en décembre 2005, le Conseil d'Etat a affirmé sa volonté de se
rapprocher de ses concitoyens, d'étre davantage a leur écoute pour mieux répondre a leurs
besoins.

Pour y parvenir, les stratégies que nous devons développer doivent se faire en fonction de la
trajectoire de vie des personnes. Car, ce n'est pas aux personnes de s'adapter aux institutions,
mais aux institutions a s'adapter aux personnes! Or, trop souvent, c'est le contraire qui s'est
produit. Il en va ainsi pour les personnes agées qui manifestent le désir de rester le plus
longtemps possible a domicile.

Vous le savez : I'espérance de vie augmente; le vieillissement de la population s'est accentué ces
dix derniéres années et cette tendance va se poursuivre. En 2030, la population agée de plus de
80 ans résidant a Genéve devrait s'élever a 37'000 personnes environ; autrement dit, deux fois
plus qu'aujourd'hui.

Il devient dés lors impératif de développer, en faveur de cette population vieillissante, des prises
en charge complémentaires aux prestations des professionnels, en ayant recours, par exemple,
aux proches aidants : ces personnes qui contribuent au maintien @ domicile d'un parent ou d'un
voisin.

En Suisse, une femme sur 4 et un homme sur 10 - 4gés entre 45 et 74 ans -, aident de maniére
réguliére les membres de leur famille qui en ont besoin. Une fois par semaine au moins, ces
Proches aidants leur fournissent un soutien précieux.

Or, il faut bien constater que ces proches aidants ne sont au bénéfice, ni d'un statut professionnel,
ni d'une quelconque reconnaissance. C'est I'objet du symposium de ce jour et je suis persuadé
que les réflexions qui naitront ici seront précieuses pour trouver de bonnes solutions.

La situation actuelle est difficile a vivre pour les proches aidants. Plusieurs études ont démontré
qu'ils sont confrontés a des problémes de santé, a des difficultés sociales et économiques, a des
questions de statut social.

L'isolement social, qui résulte du décrochage professionnel qu'implique souvent le soutien a une
personne dépendante, est un risque majeur.

En s'appuyant sur des témoignages de proches aidants, les autorités sanitaires ont diagnostiqué
trois besoins essentiels : un besoin de formation, la possibilité de répit et un besoin de
reconnaissance.

La formation : beaucoup d'aidants ont souligné qu'une formation adéquate serait le gage d'une
reconnaissance de leur role, qui leur permettrait en méme temps de consolider la qualité de leur
aide.

Des moments de répit : en effet, les personnes qui se dévouent réguliérement expriment I'espoir
que le réseau, existant a I'état d'embryon pour l'instant, soit mieux structuré pour leur offrir des
moments de répit. Il faut prévoir des structures d'accueil qui permettront de décharger
momentanément certains proches.

Enfin, la reconnaissance : il est en effet impératif que les autorités et la population reconnaissent
le role prépondérant des proches aidants. Or, nous en sommes encore loin aujourd'hui!
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Il faut relever également que Genéve n'est pas la seule région qui ait entrepris d'établir des bases
juridiques pour reconnaitre l'existence, le réle, le statut et le travail des Proches aidants. En
septembre 1990, le Grand Conseil de Fribourg a voté une loi, renforcée en décembre 1999, qui
prévoit notamment une indemnité forfaitaire pour les parents et Proches qui apportent une aide
réguliére, importante et durable, a une personne impotente, afin de lui permettre de demeurer a
son domicile.

Une série de dispositions visant a reconnaitre le travail des aidants est aussi envisageable a
Genéve. Elles s'inscriront dans un réseau de soins que j'ambitionne de construire; un réseau
centré sur le maintien a domicile des personnes, quel que soit leur age. Cet objectif me tient tout
particulierement a cceur. C'est pourquoi, j'ai mis sur pied un groupe de travail constitué de
partenaires associatifs et professionnels du canton : Pro Senectute, la Croix Rouge genevoise,
I'Association Alzheimer section genevoise, la Haute école de santé, le Service social de la Ville de
Genéve, la Fondation des services d'aide et de soins a domicile, I'Unité de recherche
psychosociale des Hopitaux universitaires de Genéve. Ensemble, ils ont pour mission d'analyser
la pratique actuelle et d'envisager, ensuite, une série de mesures destinées aux proches aidants.

Il faudra éviter a tout prix deux risques : celui de voir disparaitre le réseau de solidarité des
proches aidants si on ne leur donne pas une reconnaissance légale; celui de voir se développer
des cas de maltraitance de personnes agées vivant a leur domicile, si ce réseau n'est pas
suffisamment structuré.

A l'avenir les personnes agées seront de plus en plus nombreuses et occuperont une place de
plus en plus importante dans notre société. Elles auront de plus en plus besoin, outre l'aide des
professionnels de l'aide et des soins a domicile, de I'aide des proches aidants. Ce symposium
nous donne l'occasion d'apporter des réponses concrétes a leurs besoins. Je me réjouis de votre
contribution et je suis certain que nous pourrons tirer d'utiles enseignements au terme de cette
journée de réflexion.

ETAT DES LIEUX, PAR MME MARYVONNE GOGNALONS-NICOLET, DOCTEURE ES
LETTRE ET SCIENCES HUMAINES, HUG (conférence téléchargeable sur le site du DES)

Dans nos sociétés qualifiées d’individualistes, le travail invisible de santé des familles, des
proches, des aidants, surtout des femmes, devrait contribuer a réviser quelques-uns de nos
stéréotypes. Bien sdr, certaines personnes agées vivent isolées, peut-étre en proie a la solitude
et a la perte de liens familiaux et amicaux. Pour une grande majorité, les proches sont présents,
attentifs, quitte a en payer le prix par un certain épuisement. lls se sentent responsables de leur
santé, de la vulnérabilité et de la dépendance de leurs ainés, ils tentent de concilier leurs taches
de soins et d’'aide avec leurs autres engagements dans la vie sociale. Il s’agit lors de ce colloque
de reconnaitre ces taches, de les accompagner par une grande diversité de mesures et de
propositions d’action tant a domicile qu’en EMS. lIs veulent choisir pour eux et pour ceux et celles
qui leur sont chers. lls veulent aussi partager leurs problémes, leurs joies, mais aussi leurs
souffrances. lls veulent développer leurs compétences relationnelles pour mieux affronter la
lourdeur et la sévérité de certaines situations.

La deuxieme moitié du XXéme siecle a vu se développer le partage des taches des jeunes
parents face aux enfants. Pour le siécle qui s’annonce, les taches de santé des aidants envers
leurs conjoints, leurs parents agés et leurs proches vont se développer. Les femmes apprennent
et continueront a apprendre les compétences relationnelles, les qualités pour mieux vieillir et
contribuer a grandir en vieillissant. Les hommes développeraient aussi des compétences pour
grandir et mieux vieillir s'ils partageaient davantage ces taches.
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PROPOSITIONS APPORTEES PAR LES PARTICIPANTS EN FONCTION DES DOMAINES
ETUDIES DANS LES SIX ATELIERS

Les présentations des experts sont téléchargeables sur le site du DES

Atelier No. 1:
Entreprises citoyennes : responsabilités et/ou obligations sociales ?

En Suisse, le code des obligations (art. 324a CO) prévoit des exceptions au principe "pas de
travail, pas de salaire" notamment lorsque le travailleur est empéché de travailler sans faute de
sa part pour des causes inhérentes a sa personne, comme par exemple I'accomplissement
d'une obligation légale, dont I'aide a un proche fait partie.

1. Informer systématiquement les employés de leurs droits actuels en matiére de congé
(avec ou sans salaire) pour s'occuper d'un proche.

2. Créer une assurance spécifique couvrant le manque a gagner en cas de diminution du
temps de travail pour s'occuper d'un proche (a charge paritaire).

3. Permettre la flexibilité des horaires d'un collaborateur "proche aidant" (aménagement du
temps de travail permettant aux aidants de concilier vie professionnelle et
accompagnement d’un proche).

4. Créer des structures d'accueil au sein des entreprises permettant a I'employé de confier
son parent agé durant le temps de travail.

Atelier No. 2 :
Risque d'épuisement et ressourcement : du répit et des vacances ?

1. Redéfinir I'organisation des interventions des soins a domicile :

a. accorder le temps nécessaire et adapté a la dépendance et au rythme du patient,
afin d'éviter stress et angoisse dont les répercussions affectent toute
l'infrastructure d'accompagnement (patient, proches, équipe soignante),

b. assurer la continuit¢ du personnel soignant et d'aide. Limiter autant que
possible le nombre de professionnels dans la situation,

c. respecter les horaires et les obligations du patient et de ses proches (ex : départ
en foyer de jour, obligations professionnelles des proches),

d. considérer les proches aidants comme partenaires a part entiere dans la prise en
charge du patient dépendant.

2. Offrir un soutien psychologique régulier aux proches aidants, afin de prévenir
I'épuisement et la possible maltraitance qui peut en découler.

3. Développer un systeme de répit par reléve sur plusieurs jours et envisager son

financement de maniére a le rendre accessible quelle que soit la situation économique
du proche aidant. (Actuellement le colt est a la charge des proches, I'assurance maladie
ne le reconnaissant pas, ce qui limite pour beaucoup le recours au répit.)

Offrir des places d'UAT (unité d'accueil temporaire) disponibles en urgence.

Offrir des séjours UAT programmés réguli€rement .

Développer pour les personnes souffrant d'une maladie d'Alzheimer ou apparentée :
a. des structures UAT sécurisées et adaptées,

b. plus de places en foyers ou hépitaux de jour et de nuit.
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7. Eviter les ruptures de prise en charge lors du passage d'une structure & une autre
(domicile, hopital, UAT, EMS).
8. Promouvoir des séjours pour patient et conjoint, ou autre proche, pour toute forme de

dépendance, selon le concept des "vacances Alzheimer" mis en place par la section
genevois de |'association Alzheimer.

9. Créer une plaquette d'information sur les structures d'aide.
10. Maintenir la policlinique de gériatrie en ville de Genéve pour :

a. assurer |'accessibilité géographique de cette structure,
b. permettre des courtes hospitalisations.
Atelier No. 3 :

Limite de I'aide par les proches : quelle responsabilité collective ?

1. Reconnaitre la contribution sociale indispensable apportée par les aidants dans la prise
en charge des personnes en perte d’autonomie :

a. susciter la création d'une association spécifique "proches aidants", afin que ces
derniers puissent s’organiser et prendre toute leur place d’acteurs dans la
définition des politiques publiques les concernant,

b. associer celle-ci a I'élaboration des politiques de soins et de santé, que ce soit
aux niveaux local, cantonal ou national.

2. Mettre en place une véritable reconnaissance des compétences acquises dans
'accompagnement d’'un proche.

3. Sensibiliser la population a la situation des proches aidants et aux possibles
conséquences de leur engagement sur leur propre santé physique, sociale et mentale.

4. Mettre en place différents soutiens destinés aux proches aidants, afin que ces derniers
puissent rompre leur isolement, prévenir I'épuisement, étre écoutés, conseillés,
orientés,... (ex.. permanence téléphonique, café des aidants, site web interactif,
forums,...).

5. Favoriser I'émergence de nouvelles solidarités pour les personnes seules.

Atelier No. 4 :
Proches aidants et professionnels : partenaires dans les soins et dans
I'accompagnement en fin de vie ?

1. Activer et généraliser un dossier unique
a. qui rassemble toutes les informations concernant I'histoire de vie du patient et
I'organisation des soins,
b. qui soit tenu a jour conjointement par les proches et les professionnels,
c. qui suive le patient dans tous ses transferts entre le domicile et les diverses

structures de prise en charge.

2. Considérer, dans le respect des compétences, les proches aidants comme partenaires
au niveau des observations et des décisions dans l'intérét du patient et de son bien étre.

3. Assurer auprés des proches un enseignement de pratiques de soins de base, pour le
confort du patient et la prévention de problemes de santé du Proche (douleurs dorsales,
épuisement, anxiété...).
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4. Former les soignants au partenariat avec les proches aidants (module spécifique
obligatoire dans le cursus de formation des professionnels).

Atelier No. 5:
Charge financiére pour les proches aidants : un risque de paupérisation ?

Commentaire :

Les besoins dus au vieillissement de la population sont tels que les cantons n'auront pas les
moyens d'accroitre proportionnellement les dotations des services a domicile, les lits en EMS. De
plus, le personnel formé sur le marché du travail ne sera pas disponible dans une telle mesure.
Enfin, la politique concernant la personne agée favorise le maintien a domicile qui doit étre fait
dans des conditions de vie décente (d'hygiéne, de sécurité, de "bientraitance").

1. Définir et mettre en ceuvre, a Genéeve, un concept de prise en charge des personnes
agées en perte d'autonomie, afin de permettre le maintien a domicile.

2. Maintenir absolument le remboursement des prestations liées aux activités de la vie
quotidienne (ex.: habillement, toilette, repas) dans la Lamal, afin que leur financement ne
devienne pas du ressort d'assurances privées.

3. Assurer une aide financiére directe au proche aidant sous forme d'une allocation ou d'un
équivalent de salaire avec cotisation aux assurances sociales.

4. Créer une assurance obligatoire "soutien aux proches aidants" selon le modéle genevois
de l'assurance maternité.

5. Mettre en place un systeme d'information ciblé sur les assurances sociales et prestations
complémentaires actuelles a disposition du patient et des proches (LPP, AVS, bonus,
etc).

6. Déduction des frais réels au niveau fiscal.

Atelier No. 6 :

Aidante : un réle pour les femmes ?
Quelle responsabilité collective ?

1. Rendre plus visible le travail des proches aidants, en particulier ses conséquences pour
les femmes, par la production et la diffusion de données statistiques économiques et
sociologiques.

2. Définir le role des aidants dans la politique de maintien a domicile de maniéere a éviter de
reporter sur eux de la charge des soins aux personnes dépendantes.

3. Donner un statut a I'aide aux proches, notamment par :
a. le bonus pour taches d'assistance (droit social et fiscal),
b. le respect du droit du travail, notamment pour les femmes sans papiers.

4. Réfléchir a un concept de «conseil de famille» visant a répartir les taches d'aide et de

soins entre les proches femmes et hommes, en coordination avec les professionnels de
la santé et du social.

Former les professionnels a collaborer avec les proches aidants.

Développer des infrastructures de la vie quotidienne (habitat, déplacements, etc.)
favorisant le travail des aidants et des professionnels.
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CONCLUSION DE MONSIEUR JEAN-MARC GUINCHARD, DIRECTEUR GENERAL DE LA
SANTE, DEPARTEMENT DE L'ECONOMIE ET DE LA SANTE (RESUME)

Mesdames, Messieurs,

Il ne suffit plus de parler des besoins des aidants, il faut maintenant accueillir les propositions de
solution, telles qu'énoncées en cette fin de symposium, afin de mettre en ceuvre les plus urgentes
d'entre-elles. S'il n'est pas possible aujourd'hui pour le DES de s'engager, notamment pour des
raisons budgétaires, il faut étre confiants dans la créativité politique genevoise qui a notamment
permis, il y a quelques années, de mettre sur pied une assurance maternité. Faudra-t-il une loi des
proches aidant-e-s ou plutét intégrer leur contribution dans un réglement d'application de la
nouvelle loi cadre sur le réseau de soins pour favoriser le maintien a domicile? Tout reste ouvert
actuellement et le législateur ne peut plus ignorer l'engagement des proches dans
'accompagnement de nos ainés.

Du point de vu financier, un soutien aux aidants, dont la forme reste a définir, doit étre envisagé
en terme de transfert de charges. Par exemple, en maintenant davantage de personnes agées a
domicile, on pourra économiser sur les colts des EMS.

Je tiens a vous remercier pour votre participation et votre contribution a la recherche de solutions
aux diverses problématiques rencontrées par les proches aidants.

DOCUMENTS TELECHARGEABLES SUR LE SITE DU DES:

» Conférence de Mme Maryvonne Gognalons-Nicolet.
» Présentations des ateliers.
» Documentation des partenaires du projet.
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AgeCare-Suisselatine ANNEXE 5

QUI SOIGNE ET S’'OCCUPE DES
PERSONNES AGEES QUI RESTENT
CHEZ ELLES?

La situation des proches et leurs prétentions a I Aide et
aux soins & domicile

Synthése d'un travail de recherche (Suisse latine, comparaison avec la Suisse alémanique comprise) sur
mandat de I'Association suisse des services d'aide ef de soins & domicile. Direction de |'étude: Prof. Dr
Pasqualina Perrig-Chiello, Université de Beme; Prof. Dr Francois Hopflinger, Université de Zurich; Dr Sarah
Hutchison, Université de Berne

AIDE ET SOINS A DOMICILE
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AIDE ET SOINS A DOMICILE

Association suisse des services d'aide et de soins & domicile
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Tél. 031 381 22 81, Fax 031 381 22 28
admin@spitex.ch, www.aide-soins-domicile.ch
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