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Note
des editrices

Pour faciliter la lecture de cet ouvrage destiné a un large public,
un usage classique de la langue frangaise a été privilégié tout en
recommandant un recours aux termes épicénes pour désigner
des personnes ou des professions. La seule exception a été le
choix d'utiliser soit le terme « proches aidant-e's», recommandé
en Suisse par I'Office fédéral de la santé publique et les cantons
romands pour le frangais, ou |'expression épicene «personne
proche aidante ».

Les chapitres de cet ouvrage sont structurés autour de trois
éléments:

1. le texte principal en noir

2. des encadrés (fond bordeaux trés clair) : dans ces derniers le
lectorat trouvera des précisions, des compléments d'infor-
mation

3. des définitions de termes que les auteurs ont considérés
comme intéressants ou importants: dans le texte principal,
ces termes sont en bordeaux et la définition se trouve dans la
marge en regard du terme.

Les références du texte principal sont au format Vancouver (chiffre
arabe en exposant de couleur noire’). Les références des enca-
drés et des annexes sont également au format Vancouver (chiffre
arabe en exposant, respectivement de couleur bordeaux? et
grise?®).

Ces références se retrouvent a la fin de chaque chapitre de ma-
niére distincte : une liste de références en noir (texte principal) et
une liste de références en bordeaux (encadrés).

Des chiffres latins en exposant' sont utilisés pour les notes, le
lectorat les retrouve en fin de chapitre, avant les références.

Des astérisques” sont utilisés pour référencer les sources des
définitions en marge.
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Mon expérience des proches
aidant-e-s avant l'apparition de
la notion de proches aidant-e-s

Je vis en Suisse et lorsque j'étais adolescent, puis jeune adulte,
mon grand-pére était proche aidant. Sauf qu'il ne le savait pas,
ses enfants non plus et moi non plus. Ce terme n'existait pas ou
bien il n'était en tout cas pas dans le langage courant. Pourtant,
mon grand-pére correspondait en tout point a sa définition. En
effet, il s'occupait a plein temps, et méme a plus que plein temps,
de son épouse qui avait une maladie dégénérative. Il s'agissait
d'abord de lui rappeler les petites choses qu'elle oubliait, puis les
choses importantes. Il devait aussi |'aider pour absolument toutes
les étapes de sa vie quotidienne et surtout étre présent en perma-
nence. Il devait continuellement étre aux aguets tout le temps,
jour et nuit.

Plusieurs années plus tard, la notion de proche aidant-e est entrée
dans le langage courant. Les gens ont commencé a en parler.
Graduellement, I'ampleur de la problématique est devenue évi-
dente. Il a été possible de saisir ce que cela pouvait signifier de
devoir s'occuper d'un proche en permanence, au risque de
s'épuiser soi-méme, en lui sacrifiant loisirs, vie sociale et parfois
professionnelle, familiale, intime. En outre, les effets du soutien
apporté aux proches aidant-e-s sur leur santé physique et psycho-
logique ont été davantage documentés. Le fait de pouvoir parta-
ger un peu leurs responsabilités, de ne plus étre en permanence
aux aguets, de ne plus avoir a tout faire tout seul pour deux s'avere
bénéfique. Pour ma part, j'ai compris alors rétrospectivement
quelle avait été la vie de mon grand-pére pendant ces années,
qu'il était loin d'étre le seul dans cette situation, tout cela bien
avant que cela ne m'arrive @ moi. J'ai commencé a comprendre
que des proches aidant-es, il y en avait beaucoup, que cela ne se
voyait pas forcément. Toutefois, j'étais loin de me douter de I'am-
pleur des besoins.

Mon expérience
de proche aidant

Mon fils ainé présente un trouble du développement. Cela se
caractérise notamment par des problémes a établir des contacts



sociaux, bien qu'il adore jouer avec les autres enfants. Il a parfois
des difficultés a gérer ses émotions. Ces comportements sont
apparus progressivement. Au fil des années, |'écart avec les autres
enfants a commencé a grandir. Plus précisément, c'est a la rentrée
scolaire de ses 6 ans que la situation s'est compliquée a I'école.
Avant, mon épouse et moi, nous nous en sortions avec des aides a
I'enseignement, des aménagements d'horaire. Comme parents,
nous avons dl assumer beaucoup de responsabilités en lien avec
I'école et étre trés disponibles a chaque fois ou cela n'allait pas.
Nous avons aussi d0 accepter des choses qui, a posteriori,
n'étaient pas admissibles; par exemple, notre fils n'a pas pu parti-
ciper a une excursion dans le cadre scolaire.

C'est un euphémisme de dire que garantir pareille disponibilité
n'est pas chose aisée. Quand son lieu de travail est dans le village
d'a coté et que le parent assume une fonction dirigeante a temps
partiel, par exemple dans un exécutif communal, c'est a peu pres
faisable. Toutefois, lorsque le parent dirige une petite ou moyenne
entreprise, méme s'il peut fixer ses propres horaires et de temps a
autre déplacer un client, la situation devient plus difficile a gérer.
En revanche, quand la personne est salariée et qu'elle doit obéir
aux directives de son employeur, notamment celles qui portent
sur les horaires de travail, et sur quand effectuer telle ou telle
tache, ce n'est pas possible du tout. Bien entendu, comme je le
décris ci-aprés, et en fonction de mon expérience de parlemen-
taire fédéral, concilier le réle de proche aidant avec un tel mandat
est impossible.

Quand cela n'a plus fonctionné a |'école ordinaire, mon fils a
commencé a fréquenter diverses classes et programmes
d'enseignement spécialisé dans une variété d'institutions. Il y
avait des trajets a faire. Bien que ce ne f(t jamais tres loin, il fallait
assumer le transport de mon enfant. Et puis la solution trouvée
était toujours temporaire. Mon épouse et moi ne savions pas ce
qui allait se passer le semestre, voire le trimestre, suivant.

Devant ce constat, le choix a été assez clair: il fallait dégager du
temps pour s'occuper de notre fils ainé. En ce qui me concerne, la
décision était simple. J'étais conseiller national'. J'avais donc un
emploi bien payé, certes, mais a statut précaire. Selon le systéeme
législatif suisse, les conseillers nationaux sont élus pour des man-
dats de quatre ans. Ils peuvent étre «renvoyés» sans préavis en
fonction des résultats des élections, indépendamment de la qua-
lité de leur travail. Par ailleurs, siéger au Parlement n'est pas vrai-
ment compatible avec une vie familiale, méme «ordinaire »'. La
charge de travail est, en effet, trés inégalement répartie sur I'an-
née. Pendant les sessions (quatre fois trois semaines par an), c'est
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un travail @ 200 %. En outre, le Parlement est a Berne, soit a une
heure de voiture et deux heures en transports publics de mon
domicile. Autant dire que s'il se passait quelque chose a la maison
ou a l'école, je n'étais tout simplement pas la. Mes collegues du
Parlement m'ont souvent vu bondir de mon siége pour aller
répondre a un appel téléphonique de mon épouse ou de |'école.
Or, si j'avais d0 rentrer a la maison, cela aurait souvent pu signifier
manquer des votes cruciaux, pouvant se jouer a une voix pres.

En dehors des sessions, la vie de parlementaire représente une
occupation trés intense. Il y a un énorme travail de préparation
pour maitriser ses dossiers face a ['administration fédérale, aux
lobbies et a des collegues aux compétences trés pointues. Par
ailleurs, il faut penser a sa réélection, ce qui signifie non
seulement intervenir dans des émissions de télévision ou de
radio, mais aussi passer par la case «grand entretien pour la
presse dominicale». Des lors, il importe de participer a de
multiples séances du parti aux niveaux local, cantonal et fédéral,
a des réunions pour diverses organisations et groupes d'intérét
ou l'on ceuvre comme bénévole, a fréquenter régulierement des
fétes populaires pour rencontrer des électrices et électeurs.

En fait, je tiens & bien me faire comprendre, je ne désire pas
dresser un tableau sombre de la vie de parlementaire fédéral. Au
contraire, c'est une activité passionnante que j'ai adorée.

Du point de vue de mon organisation familiale, je dois préciser
que mon épouse a mené a bien son projet de vie professionnelle,
en s'installant comme médecin indépendant et s'engageant pour
un bail 4 loyer de 25 ans. A mon sens, elle ne pouvait pas réduire
son taux d'activité afin de s'occuper de notre fils tout en s'inves-
tissant dans son cabinet. Pour ma part, comme je suis trés attaché
a I'égalité entre les genres, il n'était pas question d'avoir une
répartition des roles que certains prétendent étre «tradition-
nelle » : c'est-a-dire mon épouse a la maison et moi au boulot.

Comme la situation familiale n'était plus gérable, j'ai pris la déci-
sion de démissionner six mois environ avant la fin de mon der-
nier mandat. J'ai d( bien préparer la communication avec les
meédias, pour pouvoir expliquer mon choix. Cecin'était ni évident
ni facile, car je n'aime pas aborder ma vie privée ou celle de mes
proches avec les médias. Une fois ma décision annoncée, j'ai
d'ailleurs refusé toutes les demandes d'interviews ou de photos
avec ma famille.

C'était en 2017. Avec le recul, j'ai le sentiment que ma décision a
été tres bien accueillie et comprise, y compris sur les réseaux
sociaux. A mon grand étonnement, elle a eu un écho médiatique



considérable, en Suisse comme dans d'autres paysfi. Je pense
que le fait d'étre un homme n'est certainement pas étranger a
I'ampleur de cet écho. Selon moi, I'opinion publique est encore
percluse de stéréotypes sexistes: il peut lui sembler surprenant
qu'un homme abandonne son activité professionnelle pour se
consacrer a sa famille, alors que beaucoup de gens estiment
«normal» qu'une femme fasse le méme pas. L'épisode de ma
démission me fait dire qu'en matiére d'égalité entre femmes et
hommes, le chemin est encore trés long, malgré les progres
réecemment engranges.

Mes rencontres avec
d'autres proches aidant-e-s

A la suite de la médiatisation de ma décision de quitter mon
mandat pour me consacrer a ma famille, j'ai été amené a
rencontrer de trés nombreux proches aidant-e's, aux situations
personnelles les plus diverses. J'ai eu autant de contacts
individuels avec des proches aidant-e's d'enfants et d'adultes de
tous dges qu'avec le milieu associatif. J'ai énormément appris de
ces échanges aussi touchants que passionnants. J'ai constaté
que ma propre situation familiale ne faisait pas partie des cas les
plus compliqués sur le plan financier ou administratif. Au fil de
ces rencontres, il m'est apparu que le soutien aux proches
aidant-e's doit porter en tout premier lieu sur leur reconnaissance
sociale, puis viennent les questions d'argent — méme si cela joue
un réle bien entendu. A mon sens en effet, le plus important
comme proche aidant-e est de voir sa situation et ses difficultés
reconnues par les autres, incluant son entourage, son employeur,
les autorités gouvernementales, le personnel soignant, etc. Il est
essentiel d'étre considéré comme un véritable partenaire, qui
sera consulté, ou mieux, qui sera partie prenante des décisions
ayant des retombées sur le proche aidé... et par |a, sur la vie quo-
tidienne du ou de la proche aidant-e.

Quoi qu'il en soit, j'ai été touché, mais surtout rassuré, par les
solidarités entre personnes concernées ou venant de personnes
non concernées. J'ai aussi été impressionné par ce que le canton
de Vaud a déja mis en place et par ce que des associations ont
développé, méme s'il reste beaucoup a faire.
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Quelques propositions
pour mieux soutenir les
proches aidant-e:s en Suisse

Droit d'exercer un travail rémunéré

A mon sens, le travail, I'emploi, I'activité professionnelle, la car-
riere, occupent une place centrale dans nos vies et les rythment.
Le travail rémunéré a aussi des retombées sur la vie sociale, sur la
vie amoureuse... et également sur la vie une fois a la retraite. En
tant que spécialiste de droit du travail et syndicaliste, je crois qu'il
est capital de s'intéresser a un probleme de société en y appor-
tant des solutions qui touchent au droit du travail. Certes, amélio-
rer la vie professionnelle des proches aidant-e's ne va pas tout
résoudre. En revanche, cela pourra leur donner un peu d'air, de
sécurité et de prévisibilité, ainsi que la sensation de mieux pouvoir
prendre soin de leur proche, sans pour autant que leur situation
professionnelle, leur revenu ou leur carriere n'en pétissent.

Droit a des conditions flexibles d'emploi

Pour les proches aidant-e-s, I'enjeu principal est de pouvoir consa-
crer du temps a l'aidé. Selon mes observations, de nombreux
employeurs sont compréhensifs et accordent toutes sortes de faci-
lités, comme une réduction du taux de travail, la possibilité d'effec-
tuer un plein-temps sur quatre jours ou de faire du télétravail, et la
planification a I'avance des vacances et congés. Selon moi, ces
employeurs ont également bien compris leur intérét. D'autres
employeurs, en revanche, semblent moins conciliants. Alors que
c'est souvent dans leur intérét d'accorder des mesures, s'ils refusent,
ils en ont le droit. En Suisse, la plupart des salariés ne sont pas dans
une situation ou «ils tiennent le couteau par le manche » lors d'une
négociation touchant & leurs conditions d'emploi avec leur
employeur, peu importe la pénurie de main-d'ceuvre et le faible taux
de chémage. La nouvelle loi fédérale entrée en vigueur en jan-
vier 2021 apporte cependant un début de réponse a cette problé-
matique en accordant des congés pouvant aller jusqu'a trois jours.

Droit de réduire durablement son temps de travail

En fonction de ma propre expérience, j'estime que dans la plupart
des cas, trois jours d'absence, comme prévu en Suisse, ne suffisent
pas aux proches aidant-e's, a plus forte raison si le total de ces



jours de congé est limité a dix jours par année. Dans de nom-
breuses situations, la personne n'est pas proche aidante seule-
ment en cas d'urgence, elle |'est tout le temps. Elle n'a pas besoin
de trois jours par-ci, par-la, mais plutét de pouvoir organiser son
temps autrement sur une longue durée. Il faudrait songer & com-
pléter le droit de s'absenter en cas d'urgence par un droit pour les
proches aidant-e's de réduire durablement leur taux d'activité ou
d'organiser leurs horaires pour tenir compte des besoins du proche
aidé. Ces ajustements de longue durée permettraient de préser-
ver la santé des proches aidant-e's, d'éviter qu'ils ne s'épuisent a
leur double tache, de conserver des liens sociaux dans leur milieu
professionnel et de se réaliser personnellement au travail. De plus,
cela leur permettrait de conserver un revenu, ce qui éviterait une
augmentation des dépenses sociales.

Préservation des acquis
dans les assurances sociales

En réfléchissant a la situation actuelle en Suisse, il ressort que
I'assurance-invalidité" et I'assurance-chomage ont subi plusieurs
attaques. Cela a eu des effets considérables en termes de réduc-
tion des prestations. Ces coupes ont affecté les bénéficiaires,
leurs proches, mais elles ont aussi touché les finances publiques
avec des coUts reportés sur |'aide socialeY. De mon point de vue,
il faut absolument éviter les réductions de prestation et les soi-
disant reports de co(t sur les assurés. Je me dois de préciser que
la Suisse a I'un des systémes de santé qui reporte le plus les colts
sur les assurés, ce qui le rend relativement peu solidaire.

Droit a une assurance générale du revenu
en cas de maladie

En Suisse comme ailleurs, un des objectifs des assurances
sociales vise a faire assumer par la collectivité certains risques
que les individus ne peuvent supporter seuls. Or, la maladie est
malheureusement I'un des risques a la fois les plus fréquents et
les moins bien couverts dans mon pays. A mon sens, il y a un
risque qu'en Suisse, un nombre non négligeable de salariés se
retrouvent sans revenus durant ou aprés une longue maladie,
avec pour conséquence une demande d'aide auprés des assu-
rances sociales, et tout ce que cela peut comporter de senti-
ments de stigmatisation. L'adoption d'un modéle d'assurance
générale du revenu — comme celui proposé en 2010 par le réseau
de réflexion Denknetz 2 — permettrait d'éviter de telles situations.
A mon avis, un tel systtme d'assurance sociale garantirait un
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revenu décent quels que soient le cas d'assurance et la raison de
I'incapacité de travail. En outre, il permettrait une meilleure prise
en charge de toutes les formes d'incapacité de gain, y compris en
ce qui concerne les prestations de soutien aux proches aidant-e-s.

Prévoyance professionnelle

En poursuivant mon analyse du systeme suisse, je remarque que
c'est souvent en matiére de prévoyance professionnelle que le fait
de ne pas avoir de revenu, ou d'en avoir moins parce qu'on est
proche aidant-e, génére le plus de lacunes de prévoyance. Pour
les proches aidant-e's (et toutes les personnes qui interrompent
temporairement leur carriére quelle qu'en soit la raison), cela
signifie moins de revenus a la retraite ou en cas d'invalidité. S'il
faut faire appel aux prestations complémentaires, le colt de ces
lacunes se reporte sur la collectivité. Malgré ce probleme, la nou-
velle base |égale en Suisse, qui prévoit d'étendre le droit aux boni-
fications pour taches d'assistance, ne concerne que la part des
assurances sociales financée par répartition (« premier pilier »).
Selon ma compréhension de la situation, une amélioration de la
part financée par capitalisation (« deuxiéme pilier ») serait égale-
ment nécessaire, car les rentes du « premier pilier » ne suffisent en
général pas a assurer un revenu décent a la retraite.

Conclusion

Mon expérience de pére et de proche aidant m'améne a conclure
qu'outre procéder a des changements structurels, il estimportant
de renforcer les mesures de soutien aux proches aidant-es, et
notamment les dispositifs proposés par les institutions ou des
associations.

I me semble qu'il faudrait également encourager 'auto-organisa-
tion des proches aidant-e's. Je pense que ce sont les premiers
concernés qui doivent chercher, essayer... et trouver des solutions
innovantes. Ces solutions éprouvées, testées et approuvées par
les proches aidant-e-s faciliteront la vie d'autres proches aidant-es.
En Suisse, un tel exemple probant venu du terrain est celui de la
« carte d'urgence de proche aidant-e » I, mise au point par I'Asso-
ciation de proches aidants. Cette carte permet a un proche aidant
d'avoir toujours sur lui un document avertissant que, s'il lui arrive
quelque chose hors de chez lui, il faut aussi impérativement veiller
a la sécurité de la personne aidée, restée au domicile.
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Enfin, malgré toutes mes compétences, je me perds parfois face
aux diverses démarches a effectuer en tant que proche aidant.
Je pense que devant cette jungle d'administrations, d'assurances
sociales, d'aides, de mesures de soutien diverses et variées, tout
le monde est perdu. Pour y remédier, une piste de solution serait
de créer un guichet unique ou encore un centre de ressources
pour les proches aidant-e's. Cette instance se chargerait de
recenser tous les organismes et assurances a qui un proche
aidant-e pourra s'adresser. Elle centraliserait les démarches, tout
en offrant un accompagnement individualisé et complet (case
manager) comme cela se met en place a Taiwan?.

Notes

" En Suisse, le Conseil national est la chambre du Parlement qui représente
le peuple, il compte deux cents sieges répartis entre les vingt-six cantons
proportionnellement a leur population résidante.

i Une conclusion a laquelle est aussi parvenu le bureau du Conseil national en
janvier 2020 qui étudie différentes solutions pour permettre aux élus de mieux
concilier leur travail parlementaire et leurs vies professionnelle et familiale (voir le
reportage de la Radio télévision suisse : www.rts.ch/info/suisse/10996952--I-
agenda-parlementaire-n-est-plus-compatible-avec-une-vie-moderne-.htmi).

i www.francetvinfo.fr/sante/maladie/un-depute-suisse-demissionne-pour-
soccuper-de-son-fils-malade_2543689.html.

V En Suisse, |'assurance-invalidité couvre notamment les dépenses liées a un
handicap (soins, réadaptation, encadrement, perte de revenu). Pour plus de
précisions, se référer a I'annexe en fin d'ouvrage.

v Dans mon canton, le canton de Vaud, les dépenses d'aide sociale sont
réparties entre canton et communes. Cette répartition pése fortement sur les
finances communales.

Vi https://proches-aidants.ch/projet-de-la-carte-durgence-du-proche-aidant/
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En 2014, la Conférence suisse des hautes écoles et la Conférence
universitaire suisse (ces conférences sont aujourd’'hui regroupées
au sein de swissuniversities) ont lancé un appel a projets pour
aborder la question de la pénurie de main-d'ceuvre qualifiée dans
les professions de la santé. Sous la houlette de la Conférence
spécialisée santé (CSS-FKG), cing hautes écoles spécialisées
(HES)!, réunies dans le consortium Competence Network Health
Workforce (CNHW), ont répondu a cet appel, en proposant un
programme de recherche national intitulé «Stratégie pour
remédier a la pénurie de main-d'ceuvre qualifiée dans les profes-
sions de la santé ». Ce programme comprend cinq volets — un par
HES —, explorant chacun une facette différente de la stratégie
nationale. En 2016, pour mener a bien son programme sur une
durée de quatre ans, le CNHW a recgu un financement de presque
CHF 6 mio. (financement conjoint: CHF 3 mio. de la Confédération
et CHF 3 mio. des cing HES participantes).

Dans son projet de site, la Haute Ecole spécialisée de Suisse occi-
dentale (HES-SO, I'une des cing HES), et plus précisément son
domaine Santé, s'est penchée sur une thématique qui associe
pénurie de professionnels de santé et proches aidant-esi. Ce
projet, intitulé « Pénurie de main-d'ceuvre qualifiée dans les pro-
fessions de la santé: place, intégration et soutien des proches
aidant-e-s», est identifié avec I'acronyme PePA pour « Pénurie et
proches aidant-e's». Pour traiter cette thématique, un appel a
projets interne a la HES-SO a été lancé en 2016 avec pour objectif
de favoriser I'émulation entre les chercheurs du domaine Santé,
tout en incitant la collaboration entre hautes écoles de la HES-SO
autour du théme choisi.

Concrétement, le modele de gouvernance du programme PePA
devait permettre de répondre a trois exigences: (1) assurer la
qualité scientifique du programme; (2) favoriser la cohérence et
la coordination des études menées dans le projet de site ; (3) coor-
donner la programmation de recherche avec le programme natio-
nal. Pour ce faire, PePA s'est reposé sur cing organes: (1) le comité
de pilotage HES-SO (décisionnel); (2) le comité de projet HES-SO
(opérationnel); (3) le panel d'experts internationaux (consultatif
scientifique); (4) le groupe d'accompagnement (consultatif de
terrain); (5) les groupes de recherche dont le projet était financé.

En 2016, I'appel a projets interne a donné lieu a la soumission de
onze requétes, parmi lesquelles six ont été retenues. Le processus
de sélection impliquait: un examen de conformité avec le pro-
gramme PePA; une évaluation externe par requéte effectuée par
deux experts (processus de révision par les pairs); et une sélection
définitive par le comité de pilotage, sur préavis du comité de projet.
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Au-dela des aspects purement scientifiques, la sélection des pro-
jets s'est attachée a représenter au mieux |'éventail des probléma-
tiques en lien avec la thématique « Proches aidant-e's et pénurie
de professionnels soignants ». Ainsi, les études retenues abordent
des sujets variés, tant du point de vue des caractéristiques des
proches aidant-e's, des situations des aidés que de leurs res-
sources potentielles de soutien.

Dans sa nature profonde, dans son organisation et dans les oppor-
tunités que le projet a donné aux chercheurs du domaine Santé de
la HES-SO, PePA a représenté un programme inédit et novateur
dans le contexte suisse. Les résultats qui en sont issus — dont cer-
tains sont rapportés dans cet ouvrage — soulignent chacun a leur
maniére que les proches aidant-e's sont des alliés indispensables
aux professionnels de la santé, et que le partenariat entre profes-
sionnels et proches aidant-e's est une solution incontournable
pour répondre aux défis posés par |I'adaptation des systémes de
santé aux besoins de chaque citoyen et citoyenne.

Remerciements

Nous adressons tous nos remerciements et notre reconnaissance
aux personnes impliquées de prés ou de loin dans le programme
«Pénurie de main-d'oeuvre qualifiée dans les professions de la
santé: place, intégration et soutien des proches aidant-e-s », ainsi
qu'a celles qui ont contribué a I'édition de cet ouvrage.
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i Haute Ecole spécialisée de Suisse occidentale (HES-SO), Berner Fachhoch-
schule (BFH), Zurcher Hochschule fir Angewandte Wissenschaften (ZHAW),
Scuola Universitaria Professionale della Svizzera Italiana (SUPSI), et la Ost-
schweizer Fachhochschule (OST).

i e terme «proches aidant-es» est utilisé dans cet ouvrage en accord avec
la proposition des cantons romands et de |'Office fédéral de la santé publique
pour désigner cette population. Toutefois, certaines équipes de recherche lui
ont préféré le terme « personnes proches aidantes » en accord avec les éditrices
de l'ouvrage. Pour plus de précisions voir www.promotionsante.ch/assets/public/
documents/fr/5-grundlagen/publikationen/psychische-gesundheit/Brochure_
PSCH_2019-02_-_sante_psychique_des_proches_aidant-e-s.pdf.
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Le role crucial des proches
aidant-e-s pour le systeme
de santé

Printemps 2020. Tout comme certaines régions d'Asie avant eux,
et du reste du monde aprés eux, les différents pays européens
voient leur systéeme de santé mis en tension extréme par la pandé-
mie liée au virus SARS-CoV-2. Les besoins en personnels de santé
augmentent de telle maniére qu'une bonne partie des forces de
travail en présence sont redirigées dans certains secteurs au
détriment d'autres. Nombres d'entre eux tombent malades et/ou
sont dans l'incapacité d'exercer leurs activités habituelles. Pour
étre en mesure d'assurer des soins de santé et du soutien a l'en-
semble de la population, il est fait recours en Suisse a des profes-
sionnels a la retraite, aux étudiants, aux troupes sanitaires de
I'armée et autres personnels astreints a la protection civile'.
Néanmoins, a la suite du semi-confinement de mars a mai 2020,
différents services aux populations vulnérables (par ex.: centres
de jour, soins a domicile, services de consultations ambulatoires,
de soutien scolaire, éducatif, social, structures d'accueil de longue
durée, services de soutien bénévoles) sont contraints de réduire,
voire cesser, subitement leurs activités. En conséquence, celles et
ceux qui soutenaient un ou plusieurs membres de leur entourage
au quotidien voient leurs taches habituelles, souvent déja impor-
tantes, augmenter massivement.

Pour un temps au moins, cette crise sanitaire fait (re)découvrir
aux décideurs, aux administrateurs et a la population a quel point
il est important de pouvoir compter sur un nombre suffisant de
professionnels de santé bien formés et ayant les moyens d'exer-
cer leur fonction sans exposer leur propre santé. Cette crise a
également permis de mettre en lumiére le réle stratégique et les
contributions déterminantes des personnes apportant soins et
soutien a leur entourage au quotidien de maniere gratuite, soit les
proches aidant-e-s. Elle a attiré I'attention sur les risques que fait
encourir a leur santé un systéme sanitaire qui n'est plus en mesure
de faire face.

Encadré 1.1 Concepts ou thématiques centrales

Proches aidant-e-s (PA) ou personnes proches aidantes (PPA)
Le terme proche aidant est défini de diverses maniéres dans la
littérature nationale et internationale. Les définitions choisies



dans le cadre de PePA sont les suivantes. Celle existant dans le
canton de Genéve au moment de son lancement en 2015:

Un ou une proche aidant-e est

«une personne de I'entourage immédiat d'un individu atteint
dans sa santé et/ou son autonomie et qui requiert une
assistance pour certaines activités de la vie quotidienne
[élémentaires ou instrumentales]. Le proche-aidant lui
assure, a titre non-professionnel et informel et de fagon régu-
liere, des services d'aide, de soins ou de présence, de nature
et d'intensité variées, destinés a compenser ses incapacités
ou difficultés ou encore a assurer sa sécurité, le maintien de
son identité et de son lien social » **ii.

A nos yeux, cette définition a I'intérét de ne pas chiffrer la quan-
tité d'aide, de soins et de présence, ou de préciser leur nature
respective. Egalement, parler d'entourage immédiat permet
d'éviter I'écueil consistant a limiter ce statut aux membres de la
famille de sang par exemple, ou dans une certaine tranche
d'age. Cette définition offrait aux équipes de recherche une lati-
tude propice a explorer des populations d'aidants encore mal ou
pas connues.

Arrivant au terme des quatre ans de ce programme, et pour la
rédaction de cet ouvrage, nous complétons cette définition par
celle proposée par Promotion Santé Suisse en 2019. La graphie
«proches aidant-e's» est celle qui est encouragée a I'échelon
national en frangais™ii depuis lors. Nous I'utiliserons dans cet
ouvrage.

«Les proches aidant-e:s*V sont des personnes de tous les
groupes d'age qui apportent leur soutien a une personne
dont elles se sentent proches ou parce qu'elles se sentent
tenues de le faire. Elles assistent une personne dans des
taches quotidiennes, lorsque celle-ci ne pourrait pas réaliser
seule cestaches pour desraisons de santé. Cette dépendance
peut étre due a une maladie physique ou psychique, un
handicap ou une fragilité. On parle de proches aidant-e's
lorsque le soutien est fourni durablement et met largement a
contribution* le/la proche » .

Cette définition est intéressante, car elle est inclusive et intégre
I'idée d'obligation morale. Par ailleurs, le fait de laisser les
proches aidant-e‘s apprécier eux-mémes si la durée et I'ampleur
du soutien apporté fait qu'ils se définissent comme tels, nous
semble aller dans le bon sens: soit celui de prendre en compte
la subjectivité de ces acteurs du systéeme de santé suisse.

Pénurie de
professionnels
de santé

et situation
des proches
aidant-e-s

en Suisse
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Les mesures mises en place pour lutter contre la pandémie de
Covid-19 ont mis cruellement en exergue (1) les risques encourus
par la population lorsque les professionnels de santé viennent a
manquer; (2) les «fonctions cruciales» qu'ont les proches pour
assurer la continuité des soins et du soutien, de maniére infor-
melle et non rémunérée, en situation de pénurie de personnels
de santé.

Ce chapitre a pour vocations de rappeler de quelle maniére évo-
luent les besoins en soins et soutien en Suisse, et de fournir un
survol des ressources existantes pour y répondre, tant informel-
lement que formellement. A chaque fois, leurs limites respectives
et quelques développements récents seront évoqués. Enfin, il
présente la description des buts et objectifs du programme
«Pénurie et proches aidant-e's» (PePA), ainsi que les apports
spécifiques de chaque projet de recherche.

Evolution de la demande
de soins et de soutien

A I'instar d'autres pays européens’, la Suisse voit sa population
vivre de plus en plus longtemps et en meilleure santé?. Le fait de
vivre plus longtemps a aussi pour conséquence un allongement
des années de vie avec incapacité, autrement dit, des années
durant lesquelles il y a un réel besoin de soins et de soutien3. Le
fait de vivre plus longtemps est lié¢ a I'évolution des systémes
sociosanitaire et éducatif, mais aussi aux progrés dans les soins et
a I'amélioration de I'efficacité des traitements. Cette croissance
de l'espérance de vie n'aurait pas pu se réaliser sans une augmen-
tation des effectifs, et du niveau de qualification, des profession-
nels de santé. Cette tendance devrait se poursuivre.

L'Office fédéral de la statistique (OFS) prévoit que la population
agée de 80 ans et plus résidant en Suisse devrait atteindre
690000 en 2030 et 1,06 million d'habitants d'ici 2045* contre
398700 habitants en 20135. Le vieillissement de la population se
traduit par un accroissement du rapport de dépendance des
personnes agées (calculé a partir du nombre de personnes de
65 ans et plus, comparativement a celui des 20 a 64 ans). Ce
rapport passera de 30,9 en 2020 & 38,3 en 2030, a 43,6 en 2040
et a 46,5 en 2050, alors qu'en 1900, il était de 0,1¢.

L'amélioration des conditions de vie et les progrés médicaux
entrainent aussi une accentuation de la fréquence des personnes



atteintes d'une ou plusieurs maladies chroniques (physique ou
mentale), et cela, quel que soit I'age”®. Par exemple, il est estimé
qu'annuellement un millier de nouveaux parents ou de familles
seront confrontés a la maladie chronique ou a la situation de
handicap d'un enfant2.

La combinaison du vieillissement de la population avec I'augmen-
tation des maladies chroniques accentue les risques de perte
d'autonomie et de difficultés de la vie quotidienne des plus fra-
giles2. Par ailleurs, les individus atteints chroniquement et/ou en
perte d'autonomie ont tendance, par choix ou par nécessité, a
rester le plus longtemps possible a la maison®. En Suisse, entre
2000 et 2017, la durée moyenne des séjours en hdpitaux de soins
aigus et en centres de traitement et réadaptation s'est raccourcie,
passant respectivement de 7,3 jours a 5,3 et de 25,8 4 22,9'°.

Cette conjugaison de phénoménes contribue a I'accroissement
de la demande de soins et de soutien formels, et a leur transfert
vers le domicile™2. En Suisse, le nombre de personnes bénéfi-
ciant de prestations d'aide et de soins a domicile a progressé de
39 %, passant de 250000 personnes en 2011 a 350000 en
2017, Prés de la moitié (49 %) a 80 ans ou plus'®. La proportion
de celles agées de 65 ans ou plus, recevant des soins a domicile,
est passée de 65,7% a 69,5% entre 2000 et 2011". Une donnée
intéressante concerne le fait que 60% de ces personnes sont
des femmes™. Malgré ces données statistiques, il importe de
souligner que des besoins de soins et de soutien formels sont
encore mal identifiés dans certains secteurs, comme par exemple
celui de la santé mentale (voir chapitre 3).

Ressources informelles
pour répondre a la demande
de soins et de soutien

Compte tenu du principe de subsidiarité en usage dans le sys-
téme de santé suisse, |'augmentation de la prévalence des diffi-
cultés fonctionnelles et des maladies chroniques liée au
vieillissement de la population ont notamment pour conséquence
une croissance de la demande de soins et de soutien informels?2.
A cet effet, les proches aidant-e's et leur entourage jouent un role
essentiel dans la prise en charge des personnes nécessitant des
soins et du soutien® i,

Pénurie de
professionnels
de santé

et situation
des proches
aidant-e-s

en Suisse

Soins et soutien
formels

Ensemble des
prestations proposées
par des acteurs ou
organisations qui sont
rémunérés profession-
nellement pour les
accomplir. Ce sont

le plus souvent des
professionnels des
domaines de la santé
ou du social.

Soins et soutien
informels

Ensemble des presta-
tions offertes par des
acteurs ou organisa-
tions qui ne sont pas
rémunérés profession-
nellement pour les
accomplir. lls peuvent
en revanche étre
défrayés, mais ce dé-
frayement ne constitue
pas un salaire. Ce sont
généralement des
membres de l'entou-
rage proche ou des
bénévoles qui les
offrent™.

* Office fédéral de la
statistique (OFS). Aides
informelles [En ligne].
Berne: OFS 2018 [cité

le 15 septembre 2020].
Disponible sur: https://
www.bfs.admin.ch/bfs/fr/
home/statistiques/sante/
systeme-sante/aides-
informelles.html.
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Ressources informelles actuelles et leurs limites

En Suisse, soixante-quatre millions d'heures de travail d'aide non
rémunérée ont été fournies durant I'année 2013. Si ces heures
avaient été payées, cela correspondraita un cottde 3,55 milliards
de francs suisses (CHF)™. Trois ans plus tard, la somme de travail
non rémunéré s'élevait a quatre-vingts millions d'heures pour
une valeur monétaire de CHF 3,7 milliards par an’s.

En 2018, le nombre estimé de proches aidant-e's était de 592000
(543000 personnes ayant 16 ans ou plus; et 49 000 pour la tranche
d'age 9-15 ans), ce qui équivaut a 7,6 % de la population suisse.
Malgré cela, ce nombre est trés vraisemblablement sous-estimé et
serait plus proche des 2 millions, en tenant compte, par exemple,
des 865000 adultes en situation de handicap vivant dans des
meénages privés™. Les proches aidant-e's sont majoritairement des
membres de |'entourage agés de 45 a 65 ans, qui s'occupent géné-
ralement de leurs parents ou beaux-parents. Lorsqu'ils sont en age
d'exercer une activité lucrative, 4 sur 5 sont a la fois proches
aidant-e's et actifs professionnellement. Les enfants et les jeunes
adultes, qui apportent de I'aide, s'occupent le plus souvent de leurs
grands-parents. Pour les personnes agées, ces prises en charge
sont assurées en 2018 de fagon prépondérante par les conjoints et
les enfants, majoritairement des femmes (54 %)". Cette tendance
est aussi observée en Europe® et en Amérique du Nord?®. Reste que
divers changements sociodémographiques dans les familles com-
pliqguent ou empéchent parfois les proches aidant-e's d'étre en
mesure de répondre a I'ensemble des besoins de soins informels:
augmentation du taux de divortialité, de la participation des femmes
au monde du travail rémunéré, éclatement géographique des
familles (migrations), diminution du taux de fécondité, etc.’-?'.

Les proches aidant-e's adultes consacrent souvent plusieurs heures
par semaine a un proche nécessitant des soins et un soutien régu-
lier pour vivre a domicile, et ce, pendant de nombreuses années'’.
Les services qu'ils offrent sont variés: des taches d'ordre financier
ou administratif (38 %) ; des activités de coordination ou de planifi-
cation (23%); de l'aide au quotidien et au ménage (23 %) ; du sou-
tien psychologique ou social (21%). Les taches de coordination et
administratives (gestion des finances, rendez-vous médicaux,
organisation de |'aide et des soins & domicile ou encore des ser-
vices de transport) sont celles qui leur prennent le plus de temps.
Elles sont pergues comme particuliérement harassantes'.

Par ailleurs, les proches aidant-e's demandent de |'aide pour assu-
rer les soins et le soutien a leur proche souvent tardivement, soit
qu'ils sont au bord de I'épuisement, en crise avec la personne
aidée, ou qu'ils font face a des difficultés financieres. Malheu-



reusement, les offres de décharge ne répondent régulierement
pas aux besoins des proches aidant-e's ou alors les profession-
nels ne parviennent pas a les atteindre?2. Enfin, la part du colt des
offres de décharge que les proches sont obligés de financer eux-
mémes est parfois trop élevée. Il existe de surcroit d'importantes
disparités entre les cantons suisses pour ce qui est du finance-
ment de ces colts?. Fréquemment, les proches aidant-e-s doivent
assumer de lourdes charges financieres sur le long terme?4.

Un nombre conséquent d'études attestent des risques encourus
par les proches aidant-e's du point de vue de leur santé mentale
et physique?®2¢. Ces personnes vont, par exemple, plus souvent
chez le médecin et consomment davantage de médicaments
(par ex.: somniféres, analgésiques, anxiolytiques et antidépres-
seurs). lls se disent aussi régulierement surmenés?*. Lorsque la
personne proche aidante est le ou la conjointe, un phénomene
d'isolement social peut également étre observé?4. Parfois méme,
ces situations peuvent conduire a de la maltraitance ou de la
négligence envers la personne aidée?.

Comme les pressions dans le monde du travail rémunéré aug-
mentent sans cesse?®, les proches aidant-e's actifs profession-
nellement — le plus souvent des femmes — sont souvent contraints
de diminuer leur taux d'activité, voire de renoncer a tout emploiZ.
D'ailleurs, I'étude AgeCare-Suisse Latine, menée en 2011, aupres
des proches aidant-e's de Suisse romande et italienne, rapporte
que pres de 18 % des filles aidantes indiquaient avoir réduit leurs
charges professionnelles, 16 % avaient quitté leur emploi et 5%
avaient pris une retraite anticipée?’. Cette situation péjore leur
carriére, les possibilités d'avancement et fragilise leur situation
financiere?s.

En somme, I'activation et la pérennité des solidarités familiales — et
ainsi la possibilité de faire face aux transferts de taches au domicile
des aidés — sont ou peuvent étre mises en péril par divers éléments,
tels que la détérioration de I'état de santé des proches aidant-e-s,
les changements sociodémographiques dans les familles, et les
pressions liées a I'emploi. Par conséquent, I'ensemble des risques
encourus par les proches aidant-es devraient faire I'objet de poli-
tiques publiques qui viseraient a limiter leur survenue.

Or, en Suisse, un rapport de 2014 soulignait que les offres de sou-
tien existantes étaient principalement élaborées pour renforcer
les connaissances des proches aidant-e-s. Il notait également la
présence de lacunes importantes dans le soutien en situation de
crise, dans les possibilités de répit, ainsi que de récupération
durant des phases intenses de soins et d'accompagnement. Il n'y
avait pas non plus de systématique dans les contributions finan-
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Ligues de santé

en Suisse
Organisations de
santé qui ont pour
buts de soutenir les
malades et leurs
proches et de
développer et mettre
en ceuvre des mesures
de prévention de
maladies spécifiques™.

*Vettori A, Trageser J,
von Stokar T. Les ligues
de la santé en Suisse:
taches, roles et perspec-

tives. Rapport final. Zrich:

GELIKO Conférence
nationale suisse des ligues
de la santé; 2015, p. 5.
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ciéres et les modéles n'étaient pas pensés pour couvrir les colts
d'opportunité en termes de pertes de revenus et de précarisation
de la situation sociale. Aussi, pour continuer a assurer des soins et
du soutien informels dans le contexte décrit et sur la longue durée
avec le moins de conséquences négatives sur leur santé phy-
sique, psychique, sociale et économique, les proches aidant-e's
affirmaient avoir besoin de ces divers types de soutien3°.

Des 2015", a la suite de ce rapport, un « Plan d'action de soutien
et de décharge en faveur des proches aidants » a été approuvé
par le Conseil fédéral'. Outre la facilitation de la conciliation
entre activité professionnelle et aide aux proches, ce plan d'ac-
tion visait a mieux informer et a développer les offres destinées a
alléger les taches des proches aidant-e's®'. Le Conseil fédéral a
aussi approuveé le lancement d'un programme de promotion inti-
tulé « Offres visant a décharger les proches aidants ». Ce dernier
devait viser a:

«[...] mieux cerner la situation et les besoins des proches ai-
dants afin de développer des offres de soutien et de décharge
adaptées aux besoins; a analyser |'utilisation et la conception
des offres existantes pour que les prestataires puissent déve-
lopper leurs offres professionnelles et informelles en faveur
des proches aidants; a créer des reperes pour que les proches
aidants regoivent davantage de soutien dans le monde du tra-
vail et de la formation; a créer des bases de planification a
I'intention des cantons, des villes et des communes pour
qu'ils puissent développer encore les conditions nécessaires
aux structures adaptées » 324,

La réalisation de ce programme a été menée de 2017 a 2020. Deux
axes ont été déterminés: (1) le développement de connaissances;
(2) I'analyse et la documentation de bonnes pratiques®2. Les rap-
ports des différents mandataires choisis pour répondre aux ques-
tions posées par |'Office fédéral de la santé publique (OFSP) sont
consultables sur le site internet du programmeVi.

Mesures a venir pour soutenir
les proches aidant-e-s

Actuellement, diverses initiatives sont en cours en Suisse pour
soutenir de maniére plus ajustée les proches aidant-e's. Sans
prétendre a I'exhaustivité, en voici quelques-unes pour illustrer
le sens des démarches en cours.

Les ligues de santé"i développent depuis des années des offres
spécifiques pour les proches. Depuis 2018, la faitiére indépendante



« Travail Suisse » gere un site internet d'informationii destiné aux
proches aidant-e's en emploi et renseigne sur les droits et les
prestations existantes. En 2019, la Communauté d'intérét proches
aidants (CIPA) a été constituée™™. Elle regroupe et coordonne a
I'échelon national des associations qui se préoccupent des
proches aidant-es. Elle souhaite étre le partenaire central de dis-
cussion pour la politique et I'administration dans toutes les ques-
tions touchant aux proches aidant-e-s33.

Dans le cadre du «Plan d'action de soutien et de décharge en
faveur des proches aidants » de 2015, le Conseil fédéral a égale-
ment transmis au Parlement en 2019 une proposition de «Loi
fédérale sur I'amélioration de la conciliation entre activité profes-
sionnelle et prise en charge de proches». Elle vise a faciliter
I'exercice conjoint d'une activité professionnelle et celle d'aide a
un proche. Elle garantit un salaire en cas d'absences de courte
durée, crée un congé indemnisé pour la prise en charge d'un
enfant gravement malade ou victime d'un accident, étend les
bonifications pour taches d'assistance dans |I'Assurance vieillesse
et survivants, et adapte le droit a |'allocation pour impotent34.

Enfin, dans la continuité de ce plan d'action, et intégrée comme
mesure dans |'« Initiative visant & combattre la pénurie de person-
nels qualifiés » (FKI plus*), I'OFSP, sur mandat du Conseil fédéral,
langait en Suisse le programme de promotion « Offres visant a
décharger les proches aidants » dont il a été question précédem-
ment. Au travers de cet appel, les autorités fédérales reconnais-
saient officiellement la nécessité de se préoccuper de maniére
conjointe de soutenir les activités coexistantes des proches
aidant-e's et de trouver des solutions a la pénurie de professionnel
qualifié. Ce programme s'est terminé a la fin 2020 et a notamment
permis une progression des connaissances sur ces thématiques.

Ressources formelles
pour répondre a la demande
de soins et soutien

Ressources formelles actuelles et leurs limites

Pour répondre a l'accroissement de la demande de soins et de
soutien formels, les services d'institutions publiques a but non
lucratif, ou privées a but commercial, n'ont cessé de se dévelop-
per, sans pour autant parvenir a satisfaire pleinement les besoins
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de la population suisse?. De surcroit, les projections indiquent
que d'ici 2030, les effectifs des professionnels de la santé devront
augmenter d'environ un tiers pour relever les défis suivants: étre
en mesure de faire face a I'explosion de la demande dans les
années a venir; compenser les départs a la retraite des profes-
sionnels de la santé de la génération des baby-boomers; contre-
balancer l'insuffisance de la politique de reléeve dans certaines
professions de santé; lutter contre les abandons de carrieres pré-
coces liées a des conditions de travail et d'emploi insatisfaisantes
ou I'émigration de professionnels formés?s.

Alors que de nombreux pays industrialisés sont déja aujourd'hui
en situation de pénurie de professionnels de santé qualifiés®*?, la
Suisse est depuis |'aprés-guerre en situation de pénurie «théo-
rique ». C'est-a-dire que le nombre de personnes formées dans
ce pays ne permet pas de répondre aux besoins actuels de sa
population®®. La santé économique de la Suisse lui a toutefois per-
mis — et lui permet encore — d'attirer des professionnels qualifiés
provenant de |'étranger pour compenser ce déficit. Il n'est donc
pas étonnant que la proportion de travailleurs de santé étrangers
y soit parmi les plus élevées des pays de |'Organisation de coopé-
ration et de développement économiques (OCDE)%: a ce jour,
prés d'un tiers du personnel infirmier et médical actif en Suisse a
été formé ailleurs dans le monde. De plus, des familles embauchent
des personnes «employées de maison», souvent issues de la
migration, pour apporter des soins et du soutien a domicile, ainsi
qu'une présence permanente auprés de leurs proches en diffi-
culté temporaire, en perte d'autonomie ou en situation de handi-
cap. Ces familles rapportent qu'il s'agit de solutions moins
colteuses et plus simples que les soins a domicile fournis par des
professionnels» (par ex.: pas de coordination des divers acteurs,
un seul interlocuteur, etc.)??. Néanmoins, leur place, leurs condi-
tions de travail et d'emploi ne correspondent pas aux standards
salariaux et de protection sociale du domaine suisse de la santé24°,

Le fonctionnement du systeme de santé suisse est donc fortement
lié a la contribution de la main-d'ceuvre provenant de I'étranger,
en particulier de pays limitrophes. Une telle dépendance le fragi-
lise, car elle repose sur des accords bilatéraux ou des conditions
de passage de frontiere qui peuvent a tout moment étre transfor-
meés ou rompus.

La possibilité de recrutement international a, jusqu'ici, ralenti la
remise en question du fonctionnement et I'organisation du systéme
de santé suisse, ainsi que les conditions d'exercice des personnels
de santé34-43_Qr, les travaux de |I'Organisation mondiale de la santé
soulignent que le fait de perpétuer une embauche internationale



active et intensive sur le long terme retarde les mesures visant a
améliorer le recrutement, la fidélisation et la planification des res-
sources humaines en Suisse, ainsi que l'appui a la stabilité du per-
sonnel a |'échelon national. De plus, cette fagon de faire est
discutable puisqu'elle contribue a priver de compétences pré-
cieuses des pays peinant déja a faire face aux besoins de santé de
leur population®7442_ Ainsi, en ne s'attaquant pas aux causes de la
pénurie, les systémes de santé ici et ailleurs sont fragilisés a long
terme. En dernier lieu, ce « manque » de ressources formelles tend
de plus en plus a faire reporter le poids des soins et du soutien sur
les épaules des proches aidant-e-s4445.

Mesures a venir pour développer
des ressources formelles

Se préoccuper a la fois de I'efficience du systéme de santé et des
effectifs (en quantité et en qualité) des professionnels de santé
importe lorsqu'il s'agit de problématiser les questions de reports
de taches de soins et de soutien sur les proches aidant-es, et
inversement. Quelques exemples récents de mesures allant dans
le sens de ces réflexions peuvent étre cités.

Afin d'améliorer le fonctionnement du systéme de santé (par ex.:
éviter les traitements inadéquats, raccourcir les séjours hospita-
liers, réduire le nombre des contrdles de suivi), la Confédération
a lancé le programme fédéral: «Interprofessionnalité dans le
domaine de la santé 2017-2020 ». |l vise a consolider la collabo-
ration entre professionnels de la santé pour améliorer la qualité
des prestations et augmenter la satisfaction au travail, ainsi que la
durée d'exercice au sein des professions concernées?. Le but
ultime est la rétention du personnel. Ce programme contribue
indirectement a la lutte contre la pénurie de professionnels de
santé qualifiés.

Un autre axe d'exploration de la problématique de rétention et de
qualité de vie professionnelle est I'implantation de modéles inno-
vants d'organisation des soins et du soutien a domicile. Il faut sou-
ligner en particulier ceux s'inspirant du modele Buurtzorg*i4” en
voie d'implantation, ou d'adaptation, par exemple a Zirich*i, en
Valais*" et dans le canton de Vaud*'. Ces modéles visent a la fois
a améliorer les prestations de soins et de soutien a domicile, a
augmenter la satisfaction au travail des professionnels de la santé
qualifiés et contribuer a la maitrise des co(ts de la santé.

Le mandat attribué par le secrétariat d'Etat & la formation, la
recherche et l'innovation au programme national porté par les
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domaines Santé des hautes écoles spécialisées suisses, dans
lequel est inséré PePA, atteste aussi des moyens investis pour
progresser dans les réflexions autour de la pénurie de profes-
sionnels de santé*. Le mandat porte notamment sur le soutien
de projets portant sur:

- le développement interdisciplinaire de compétences clés
pour étre prét a faire face a des changements rapides, a des
environnements de soins complexes et aux facteurs de stress
professionnels*'i;

- le soutien aux carriéres professionnelles et la rétention du
personnel de santé qualifiéxvii;

- le climat éthique et des structures éthiques favorisant la ré-
tention du personnel de santé qualifié*;

- de nouveaux modeéles de prise en charge des victimes secon-
daires* dans les institutions sanitaires*.

En fait, tous ces projets visent a fournir des connaissances pour
agir contre la pénurie de personnel soignant et sont identifiés
comme un réseau spécifique, le Competence Network Health
Workforce (CNHW).

En somme, les ressources financieres mises a disposition pour
penser, organiser et dispenser des soins formels en suffisance et
de qualité, méme si elles augmentent graduellement, ne permet-
tent pas de faire entiérement face a l'augmentation de la demande
de soins et de soutien, en particulier a domicile2. Selon toute
vraisemblance, la pénurie estimée de professionnels dans le
domaine de la santé pourrait accentuer l'augmentation des
transferts de taches aux proches*445 et exposer les bénéficiaires
a une péjoration de la qualité des prestations dont ils ont besoin
pour vivre a domicile?. De plus, les phénoménes critiques obser-
vés durant la pandémie de Covid-19, invitent I'ensemble de la
communauté a porter un regard attentif aux propositions visant a
s'assurer que les plus fragiles de ses membres, et leurs proches,
ne soient pas instrumentalisés pour pallier les insuffisances des
systémes de santé.

En effet, cette crise a le mérite d'illustrer ce qui arrive lorsque la
société ne prend pas au sérieux les risques encourus par les
proches aidant-e's en cas de sursollicitations ou lorsqu'il advient
une pénurie de professionnels de santé. La crise sanitaire liée a la
pandémie de Covid-19 a révélé sans équivoque que les proches
aidant-e's servent « d'amortisseurs », répondant dans la mesure de
leurs moyens aux besoins de soins et de soutien des personnes de
leur entourage (par ex. : enfants, personnes dgées, chroniquement



malades, en situation de handicap), 1a ou le systéeme de soins et de
soutien formels fait défaut. A ce titre, ils exposent davantage leur
santé. En perte de ressources, ils courent le risque de ne plus étre
en mesure a leur tour de répondre aux besoins des personnes fra-
giles ou malades dont ils s'occupent.

Développer conjointement
des soins et du soutien

Il importe de développer des services adaptés qui s'ajustent
directement aux besoins des proches aidant-e's dans un contexte
de pénurie de main-d'ceuvre qualifiée dans les professions de la
santé. En effet, prendre soin de la santé des proches aidant-e's
aujourd'hui peut étre une maniére de prévenir la survenue de pro-
blémes demain*® et d'anticiper l'augmentation des ressources
nécessaires pour y faire face?8.

Au lancement de PePA en 2015, des progres étaient nécessaires
pour développer et mettre en place des modeéles de soins inno-
vants, adaptés aux évolutions démographiques, sociales, sani-
taires et économiques suisses. Ceux-ci devaient obligatoirement
considérer les proches aidant-e's comme de véritables parte-
naires des professionels®°. La question était de savoir si de nou-
veaux modéles d'interventions plus intégrateurs pourraient
pallier partiellement la pénurie de professionnels de santé quali-
fiés, tout en ne nuisant pas aux proches aidant-e's et a leur santé
globale.

Buts et objectifs de PePA

Le programme de recherche PePA a visé a fournir des données
probantes au sujet des interactions existantes entre proches
aidant-e's, professionnels de la santé ou autres personnels. Il a
également stimulé le développement d'approches interprofes-
sionnelles novatrices qui situent, integrent et soutiennent les
proches aidant-e's dans un contexte de pénurie de main-d'ceuvre
qualifiée dans les professions de la santé en Suisse.

Pour atteindre ce but, PePA s'est donné les objectifs suivants:

1. examiner et documenter les relations, la collaboration, les
interfaces et les pratiques entre les proches aidant-e's, les
professionnels de la santé et les autres personnels;
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2. concevoir et évaluer des modéles de soins interprofession-
nels innovants et efficaces qui soient adaptés aux besoins des
aidés, qui favorisent le partenariat avec les proches aidant-e's
tout en préservant leur santé et qui s'ajustent aux évolutions
sociétales, sanitaires et économiques;

3. mettre en place des réseaux structurants avec des organisa-
tions qui collaborent avec les proches aidant-e's pour implan-
ter ces interventions et assurer leur pérennité.

Chacun des projets a concouru a répondre a sa maniére aux trois
objectifs. Cet ouvrage permettra aux lecteurs de se faire une
idée de ces contributions originales qui explorent des champs
inédits ou encore peu développés.

Survol du contenu de I'ouvrage

Lorsque I'ensemble des acteurs du programme PePA a réfléchi a
la maniere de diffuser les résultats des différentes recherches
conduites en son sein, une évidence s'est imposée: les formats
classiques que sont les articles scientifiques dans des journaux a
comité de lecture, le plus souvent de langue anglaise, ou les pré-
sentations a différents colloques d'experts ne suffisaient pas. Un
autre vecteur de diffusion était nécessaire pour toucher les étu-
diants, les formateurs, les professionnels de la santé et du social,
les membres des associations apportant du soutien aux proches
aidant-e-s, les représentants de la sphére politico-administrative,
et évidemment les proches aidant-e's eux-mémes. De plus, il
devait étre accessible au plus grand nombre, gratuitement et en
francais. Le choix s'est donc porté sur un ouvrage collectif acces-
sible a tout un chacun. La structure des chapitres et I'écriture
ont été pensées pour favoriser la compréhension du plus grand
nombre. Tous les chapitres ont une structure analogue: présen-
tation de la problématique et état des connaissances, quelques
éléments de méthode, résultats et discussion, évocation des
points qu'il importe de retenir selon les chercheurs et enfin, des
suggestions pour aller plus loin. L'ajout d'encadrés théoriques ou
méthodologiques a pour but d'expliciter les cadres de référence
ou d'exposer les démarches de maniere plus détaillée. Des défi-
nitions dans les marges permettent de saisir rapidement certai-
nes notions. Enfin, un glossaire décrivant les assurances sociales
suisses se trouve en annexe de I'ouvrage.

Les projets retenus dans le cadre du programme PePA abordent
des thématiques relatives aux proches aidant-e's en Suisse mises



en perspective avec la pénurie de professionnels de santé, soit:
la place et la conception des parents quant a leur réle de senti-
nelle de la santé pour leur enfant adulte présentant une déficience
intellectuelle (chapitre 2); la santé mentale pergcue de proches
aidant-e-s de patients atteints de troubles psychiques (chapitre 3);
le développement d'une plateforme en ligne propice a une évalua-
tion systématique, précise et exhaustive des besoins des proches
aidant-e's de personnes atteintes de démence, afin de les orienter
vers des prestations qui y répondent (chapitre 4) ; la compréhen-
sion de la maniére dont les proches aidant-e's sont actuellement
intégrés dans les mesures de prévention du délirium de personnes
agées hospitalisées dans des unités de chirurgie orthopédique
(chapitre 5); I'action des bénévoles de paroisse pour apporter du
soutien aux proches aidant-e's et une formation conjointe de ces
deux groupes a la prévention du burnout et au renforcement de la
résilience viale Spiritual Care (chapitre 6); le développement et le
test d'un programme d'apprentissage par le service communau-
taire impliquant des étudiants en santé, et qui vise a la fois I'amé-
lioration de la situation quotidienne des proches aidant-e's et la
promotion des compétences des étudiants (chapitre 7).

Le comité d'édition ainvité une équipe du départementrecherche
de la Careum Hochschule Gesundheit®i a contribuer a cet
ouvrage. Cette haute école spécialisée est active depuis de nom-
breuses années dans la recherche et le développement de
mesures destinées aux proches aidant-e's. Son statut privé I'ayant
empéché de participer au programme national CNHW, il parais-
sait important de faire connaitre dans la francophonie deux
recherches en lien avec la problématique du programme PePA.
Le chapitre 8 aborde la thématique de la double tache de travail
de soins et de soutien expérimentée par des professionnels de
santé qui sont également proches aidant-e's, ainsi que l'aide a
distance que plusieurs d'entre eux sont amenés a assumer.

Proches aidant-e‘s:
des alliés indispensables

Le rapide bilan esquissé dans ce chapitre en atteste: lorsqu'il
s'agit d'apporter soins et soutien aux personnes malades ou
fragilisées, les professionnels de la santé et les proches aidant-e's
sont indissociables tant leurs actions se complétent mutuelle-
ment. Ensemble, ils sont les deux faces d'une méme piéce, res-
sources précieuses qui permettent au systeme de santé suisse
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de fonctionner. Veiller conjointement a leurs capacités respec-
tives a offrir durablement soins et soutien aux personnes malades
ou plus fragiles est impératif.

Rassemblées au sein du CNHW, les équipes de recherche des
domaines Santé des HES de Suisse occidentale, orientale,
italienne, de Berne et Zirich ont ceuvré dans ce sens entre 2017
et 2020. Les collégues des HES germanophones et italophones
se sont intéressés au maintien de cette capacité chez les
professionnels de la santé. De leur cbté, convaincus que les
proches aidant-e's sont des alliés indispensables du systéme
socio-sanitaire, les chercheuses et chercheurs du domaine Santé
de la HES-SO se sont penchés sur le maintien de la santé des
proches aidant-es. Aprés quatre ans de travail, cet ouvrage en
libre acces permet d'exposer aux communautés scientifique et
civile francophones les résultats des six projets du programme
de recherche de la HES-SO « Pénurie de main-d’'ceuvre qualifiée
dans les professions de la santé: place, intégration et soutien des
proches aidant-e-s » (PePA).

L'ensemble des personnes ayant contribué a cet ouvrage espére
qu'il permettra de faire connaitre, valoriser et partager |'origina-
lité des différents projets de PePA, ainsi que d'assouvir la curio-
sité des lecteurs, de répondre aux attentes et aux besoins des
proches aidant-e's, et de stimuler la réflexion des étudiants, des
formateurs, des décideurs et des personnes cdtoyant profes-
sionnellement les proches aidant-e-s.

Notes

i Protection civile en Suisse: moyen de protection de la population qui
intervient dés le moment ou les organisations d'urgence immediate (police,
pompier, sanitaire) ne peuvent plus gérer une situation par manque de moyens
ou d'effectifs. Elle est également chargée d'assister les personnes en quéte de
protection, de proteger les biens culturels, d'appuyer les organes de conduite
et les autres organisations partenaires, ainsi que d'effectuer des travaux de
remise en état et des interventions en faveur de la collectivité.

ii| 'article 5a de la Constitution fédérale de la Confédération suisse précise
que «l'attribution et I'accomplissement des taches étatiques se fondent sur le
principe de subsidiarité ». La conséquence en est que la responsabilité d'une
action publique doit étre assumée par l'entité qui est la plus proche de ceux
qui sont directement concernés par cette action. L'aide aux proches doit donc
étre apportée en premier lieu par I'entourage. Si ce n'est pas possible, alors ce
sont, dans 'ordre, la communauté, la commune, le canton et en dernier lieu la
Confédération a qui il revient I'obligation d'agir.

i Pour aller plus loin concernant les notions de soins et soutien formels et
informels, voir Vézina A, Membrado M. La demande d'aide et de soins a
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I'extérieur des membres de la famille. Un travail de négociation et de gestion des proches
des ressources. Dans: Clément S, Lavoie JP, éditeurs. Prendre soin d'un proche aidant-e-s
age. Toulouse: ERES, «Pratiques gérontologiques »; 2005. p. 187-243. .

en Suisse

¥ Soit au moment ou la HES-SO préparait la demande de financement du
programme PePA dans le cadre du consortium CNHW.

v Le pouvoir exécutif fédéral.

Vi https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-
gesundheitspolitik/foerderprogramme-der-fachkraefteinitiative-plus/foerder-
programme-entlastung-angehoerige.html, consulté le 14 juin 2021.

Vit www.geliko.ch/fr/publications/divers-publications/198-etude-les-ligues-
de-la-sante-en-suisse-taches-roles-et-perspectives-rapport-final/file, repéré
le 17 aott 2020.

Vil www.info-workcare.ch/fr, consulté le 1 septembre 2020.

X www.cipa-igab.ch/, consulté le 1¢ septembre 2020.

* FKI plus: Fachkrafteinitiative plus, en allemand. En frangais, il faut lire
«Initiative visant a combattre la pénurie de personnel qualifié », initiée en 2011,
cette initiative s'est terminée en 2018.

X Une des spécificités du systéme politique suisse est la démocratie directe.
Ce régime donne au peuple des droits trés importants en matiere de gouver-
nance des différentes politiques publiques. Pour des détails voir: www.eda.
admin.ch/aboutswitzerland/fr/home/politik/uebersicht/direkte-demokratie.htm/
ou www.ch.ch/fr/democratie/, consultés le 2 septembre 2020.

X www. buurtzorg.com/about-us/buurtzorgmodel/, consulté le 2 septembre
2020.

Xt www.spitexmagazin.ch/files/HDKJH5F/prae_brunnschweiler_def_frz.pdf,
repére le 2 septembre 2020.

v http://2014.rhonefm.ch/fr/news/autonomie--le-fondement-de-buurtzorg-
nouveau-modele-de-soins-a-domicile-qui-debarque-en-valais-134663],
consulté le 2 septembre 2020.

X https://soinsvolants.ch/, consulté le 2 septembre 2020.

xi Pour plus de détails, consulter www.cnhw.ch, consulté le 2 septembre 2020.

xi www.cnhw.ch/projets-de-site/fh-komin-bfh/?L=1, consulté le 2 septembre
2020.

i ywww.cnhw.ch/projets-de-site/bb-ges-zhaw/?L=1, consulté le 2 sep-
tembre 2020.

*ix www.cnhw.ch/projets-de-site/ethics-supsi/?L=1, consulté le 2 septembre
2020.

*|ci, le terme «victimes secondaires » désigne des professionnels de santé
qui, a cause d'une erreur, ont lésé parfois durablement une personne soignée
(premiére victime). Ce terme a été choisi car l'erreur commise fait une autre
victime, le professionnel qui souvent quitte sa profession.

i www.cnhw.ch/projets-de-site/vision-fhs/?L.=1, consulté le 2 septembre
2020.

xii Appartenant a la HES Kalaidos de Zurich.

i http:/Avww.ge.ch/document/4189/telecharger, consulté le 14 juin 2021.

i | g Suisse est un pays quadrilingue; les langues officielles sont I'allemand,
le frangais, I'italien et le romanche.

xiv | es «proches soignant-e-s» et les «connaissances» — ami-es, voisin-es et
autres personnes engagées qui fournissent un soutien et ne font pas directe-
ment partie de la famille — sont assimilé-e-s aux proches aidant-e-s.
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v S'agissant de I'ampleur et de la durée du soutien, les formulations
«durablement» et «largement a contribution» n'ont pas de définition officielle.
Ces éléments sont laissés a la libre appréciation du/de la proche aidant-e. Une
méme situation de prise en charge peut étre vécue différemment selon la

subjectivité de chacun.
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Prologue

Paul, Simone et Henri, une réalité d'aujourd’hui...

Paul a 36 ans. Il vit en institution depuis dix ans. Il est en situa-
tion de handicap avec une déficience intellectuelle et ne parle
pas. Depuis plusieurs jours, Paul a changé de comportement.
Son nouvel éducateur ne sait pas comment interpréter cette
situation et contacte ses parents. Simone, 65 ans, et Henri,
70 ans, expliquent a I'éducateur qu'ils reconnaissent les mani-
festations d'une douleur. L'éducateur leur demande comment
il pourrait gérer cette situation avec Paul. Simone et Henri pro-
posent de prendre rendez-vous chez le médecin traitant. En
accord avec I'éducateur, celui-ci se chargera d'emmener Paul
a la consultation et tiendra Simone et Henri au courant de la
situation. Finalement, le matin de la consultation, |I'éducateur
les rappelle pour leur dire qu'il n'aura pas la possibilité d'em-
mener Paul, étant seul pour s'occuper du groupe. Simone an-
nule alors son propre rendez-vous chez un spécialiste et les
parents accompagnent Paul a sa consultation. Le médecin
traitant de Paul étant absent, c'est son remplagant qui le re-
coit. Devant I'agitation de Paul, le médecin ne peut réaliser
I'auscultation. Il propose aux parents de I'emmener a I'hdpital
pour un bilan plus complet. Aprés une longue attente, le per-
sonnel soignant renvoie Paul chez lui avec une prescription
médicale d'antidouleurs demandée par les parents. Aprés
avoir acheté le traitement, Simone et Henri raménent Paul a
I'institution. De retour dans le groupe, Paul est toujours trés
agité, I'éducatrice de I'aprés-midi qui n'a pas suivi I'évolution
de la situation est surprise de voir Paul et ses parents arriver a
cette heure tardive. Elle s'informe auprés des parents sur ce
qui a été entrepris, prend les ordonnances et les médica-
ments. Elle assure a Simone et Henri que le traitement sera
suivi et qu'ils peuvent appeler pour prendre des nouvelles...

Introduction

Définition du sujet

La qualité de vie des parents vieillissants de personnes en
situation de handicap présentant une déficience intellectuelle
(PSH-DI) est une problématique de santé publique encore peu
documentée en Suisse romande. L'engagement a long terme de
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ces parents auprés de leur fils/fille influence pourtant leur propre
santé physique, psychique et leurs relations familiales et sociales.
Cet engagement se concrétise au travers des dimensions
affective, administrative et juridique qu'ils assument en tant que
parents. Cette implication les positionne comme des acteurs
incontournables et indispensables du réseau de prise en charge
socio-éducative et sanitaire de leur fils/fille. Dans le contexte de
pénurie de professionnels qualifiés, tant socio-éducatif que de
santé, dans la prise en charge des PSH-Dl vieillissants, les parents
voient leurs rbles s'intensifier et I'accompagnement de leur
enfant s'alourdir avec leur propre avancée en age.

Importance du sujet

Face a leurs vieillissements concomitants, I'un des aspects prépon-
dérants de I'engagement parental concerne la santé de leur fils/fille.
Les problématiques de santé qui émergent avec |'avancée en age
de leurs enfants et le défaut d'anticipation des qualifications profes-
sionnelles nécessaires pour en garantir la prise en charge renforcent
d'autant plus la nécessité de I'implication des parents auprés de leur
fils/fille. Par ailleurs, les parents et les professionnels se question-
nent sur les moyens & mettre en ceuvre pour trouver un accueil
adapté (activité et hébergement) a I'évolution des besoins des
enfants devenus adultes, ce qui génére des inquiétudes chez cha-
cun d'entre eux. En Suisse romande, les PSH-DI résident principale-
ment dans des établissements pour personnes handicapées (EPH),
qui ont une dotation généralement faible en personnels soignants et
dans lesquelles les équipes socio-éducatives sont parfois peu for-
mées a la prise en charge des besoins de santé des PSH-DI vieillis-
santes. Les parents sont alors une ressource indéniable dans cette
relation tripartite impliquant leurs enfant, les professionnels socio-
éducatifs et de santé et les parents eux-mémes, pour veiller au suivi
de santé du premier. L'objectif de ce chapitre est de documenter les
différents roles assurés par les parents dans la santé de leur fils/fille,
et d'en explorer les conséquences sur leur propre qualité de vie. Il
explore ensuite la possibilité, pour les parents, de transmettre aux
professionnels socio-éducatifs et de santé certaines parties de ces
roles afin de diminuer la charge qu'elles représentent.

Etat de la question

Le peu de données disponibles et le faible nombre d'études
réalisées en Suisse ne permettent pas de cartographier les diffé-
rents réles endossés par les parents de PSH-DI"2. Or, les PSH-DI



représentent environ 3% des 1494000 personnes en situation de
handicap identifiées par les enquétes de |I'Office fédéral de la sta-
tistique®. Une partie d'entre eux, bien qu'ayant atteint I'age adulte,
vit encore au domicile des parents. Ces derniers les accompagnent
alors au quotidien, parfois aidés par des services externes tels que
les institutions de soins a domicile ou des associations. La majorité
des PSH-DI, cependant, vit en EPH%. Si ces établissements sont
spécialisés dans l'accueil et I'nébergement des PSH-DI, il n'en
demeure pas moins qu'ils ne disposent pas toujours des ressources
humaines et des compétences requises pour accompagner le vieil-
lissement de ces résidents et I'émergence de nouvelles probléma-
tiques de santé. Dés lors, les parents deviennent des parties
prenantes actives dans cet accompagnement®.

Parents sentinelles de la santé de leur enfant

Dans la majeure partie des pays occidentaux, la situation de han-
dicap d'un enfant engendre une organisation familiale spéci-
fique®. Elle se caractérise par un investissement important des
parents dans le parcours de vie de leur enfant différent. Si la plu-
part des parents restent, d'une certaine fagon, présents dans la
vie d'adulte de leur enfant, la place occupée par les parents
auprés de leur fils/fille présentant une DI revét des caractéris-
tiques singuliéres. Cette présence dans I'accompagnement per-
dure de fagon significative au-dela de la majorité légale de leur
fils/fille. Les parents deviennent alors: des parents, des proches
aidant-e's et des curateurs ou curatrices (figure 2.1). Etre parent
renvoie a la dimension affective et émotionnelle du lien existant
avec l'enfant. Il est sous-tendu par les dimensions du prendre-
soin et de I'assurance du bien-étre de leur fils/fille?. Etre proches
aidant-e's se caractérise par la dimension administrative et logis-
tique des taches assurées par les parents, c'est-a-dire les aspects
fonctionnels liés au parcours de vie et de santé de leur enfant.
Enfin, étre curateur ou curatrice implique la responsabilité légale
de leur enfant. En effet, en Suisse, comme dans d'autres pays, a
leur majorité et en I'absence de la capacité de discernement, les
PSH-DI sont protégées par une curatelle. Lorsque cela est pos-
sible, elle est généralement attribuée a leurs parents, pere ou/et
mére, par les autorités judiciaires. Elle confére a la personne qui
I'exerce la responsabilité des domaines de |'assistance person-
nelle, de la gestion du patrimoine, des rapports juridiques avec
les tiers et de la représentation dans le domaine médical.

Par le lien d'attachement (parents), par leur participation a la ges-
tion du parcours de vie (proche aidant-e) et par la responsabilité
juridique (curateur) qui lient les parents a leur enfant, les parents
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Figure 2.1
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peuvent étre considérés comme des sentinelles, a fortiori, de la
santé de leur enfant®?.
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Réle des parents dans la santé de leur enfant

Selon les directives proposées par I'"Académie suisse des sciences
médicales'®, afin de garantir la qualité du parcours de santé des
PSH, un médecin de référence devrait é&tre nommé pour centrali-
ser I'ensemble des informations de prise en charge, les coordon-
ner et sécuriser la personne. En réalité, ce sont les parents qui
coordonnent les interventions et centralisent I'ensemble des
informations de santé de leur enfant™. lIs sont fréquemment en
position de plaider pour que leur enfant bénéficie de soins appro-
priés et de qualité™4. Leur connaissance approfondie des besoins
de santé de leur fils/fille, I'expertise acquise par les soins et I'ac-
compagnement prodigués depuis la naissance au sein du systéme
de santé les conduisent a en maitriser les méandres et pouvoir s'y
engager comme acteur incontournable™. Les parents sont ainsi
trés largement impliqués dans les aspects concrets de la santé de
leur fils/fille. lls effectuent réguliérement les démarches adminis-
tratives et ils les accompagnent chez le médecin, le dentiste ou
lors d'hospitalisation. lls doivent aussi faire face aux imprévus et
aux situations d'urgence auxquelles les professionnels d'accom-
pagnement sont insuffisamment formés'™. Les parents relévent
ainsi deux difficultés principales dans leur role de sentinelle de la



santé. La premiéere concerne les sollicitations fréquentes de leurs
avis par les professionnels socio-éducatifs, pour décoder les
changements de comportements souvent signes évocateurs de
problemes de santé naissant chez leur fils/fille. Secondement, les
parents sont également confrontés a la problématique de trouver
des professionnels de santé compétents™’. Dans le contexte de
pénurie de professionnels spécifiquement formés dans les soins
aux PSH-DI et d'un systéme socio-éducatif et sanitaire n'ayant pas
anticipé le vieillissement de ces personnes, les parents se voient
endosser le réle d'une «sentinelle» pour assurer une santé de
qualité a leur enfant?°. Etre « sentinelle de la santé de leur enfant »
n'est pourtant pas sans conséquence sur la qualité de vie des
parents eux-mémes.

Influence du réle de sentinelle sur la qualité de vie
des parents

Les études nationales et internationales réalisées sur l'influence
de I'engagement parental sur leur propre qualité de vie présentent
des résultats hétérogenesé. Cependant, force est de constater
que I'engagement parental auprés d'un enfant en situation de han-
dicap a des conséquences a différents niveaux (santé, relation
sociale, stress, vie conjugale, vie professionnelle, etc.). Ces consé-
quences peuvent étre variables selon les situations et selon les
périodes de vie des dyades parents-enfants. De fagon générale,
les études montrent que I'’engagement parental auprés de PSH-DI
peut avoir des conséquences indésirables sur leur santé physique
et psychique, sur leur vie familiale, sociale et professionnelle. Cela
se manifeste notamment par des niveaux de stress élevés qui
peuvent conduire & une diminution des défenses immunitaires,
une augmentation des risques de maladies cardiovasculaires, par
exemple?. Aussi, ce stress ressenti de maniére chronique peut
produire un déséquilibre émotionnel et altérer la capacité de faire
face aux événements du quotidien. L'anxiété, les ruminations, les
troubles de la mémoire et de la concentration peuvent alors émer-
ger et rendre les parents plus vulnérables?2. Leur vie sociale,
conjugale ou professionnelle peut aussi s'en trouver dégradée et
les conduire a une forme d'isolement?. Ils éprouvent parfois le
sentiment de ne plus étre un membre de la société mais seulement
«un parent d'enfant en situation de handicap»%2?*. Les études
mettent ainsi en évidence une forte altération de la qualité de vie
des parents, via un sentiment de fardeau important et un stress
élevé pendant la période qui suit le diagnostic souvent posé pen-
dant I'enfance de leur fils/fille?s. Au cours de |'adolescence et
pendant la transition a I'age adulte, le sentiment de bien-étre des
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parents n'est que peu altéré, bien que cette période de vie soit a
I'origine d'un niveau de stress élevé?¢. Lorsque les parents et les
enfants vieillissent, la qualité de vie des parents est amoindrie, du
fait notamment des nouvelles contraintes auxquelles ils sont sou-
mis. Leurs niveaux de dépression et d'anxiété sont plus élevés que
dans la période précédente™?. La satisfaction de vie des parents
est aussi influencée par leurs propres problématiques de santé
liges a leur vieillissement?®. Le fardeau ressenti est également plus
important?®, souvent lié a de nouvelles responsabilités telles que
prendre soin de leurs propres parents ou de leur conjoint™.

Il est important de relever que I'engagement des parents n'a pas
que des conséquences indésirables. En effet, d'autres études
relevent que l'expertise reconnue aux parents contribue a leur
donner un sentiment de confiance dans leurs compétences et
dans leur pouvoir d'agir et ce, quelle que soit la période de vie
dans laquelle ils se trouvent®°. La reconnaissance de cette exper-
tise par les professionnels socio-éducatifs et de santé est sou-
vent associée a un niveau de satisfaction élevé, a une expérience
riche et gratifiante se traduisant par une bonne qualité de vie?426,
C'est dans cette relation de reconnaissance mutuelle de I'exper-
tise propre a chacun que les parents trouvent une partie du sou-
tien social dont ils ont besoin?®'.

Institutions socio sanitaires face au vieillissement
des parents

En Suisse, la prise en charge des PSH-DI vieillissantes est assu-
rée soit dans des EPH, soit dans des établissements médico-
sociaux (EMS) pour personnes dgées. Dans ce contexte, I'une
des problématiques, quel que soit le type d'établissements, est
de garantir I'adéquation des moyens et des compétences pro-
fessionnelles mises a disposition pour I'accompagnement des
PSH-DI. Dans les EMS, des moyens doivent étre mis en ceuvre
pour poursuivre |'accompagnement' spécifique des PSH-DI
(par ex., ritualisation du rythme de vie). Bien que souvent difficile
pour les parents, ce changement du lieu de vie leur apporte un
réel soutien et participe au bien-étre de leur enfant®. Ainsi, les
parents concernés conviennent que les professionnels de santé
de ces établissements disposent de compétences permettant de
répondre aux besoins de santé de leur enfant vieillissant et en fin
de vie3®233, Les infrastructures de ces établissements s'averent
également adaptées a la perte d'indépendance fonctionnelle
des résidents, ce qui facilite le maintien de leurs acquis et leurs
soins au quotidien3435,



Dans les EPH, il s'agit spécifiquement de disposer de moyens
pour faire face aux nouvelles problématiques de santé liées au
vieillissement des PSH-DI (par ex., démence, comorbidité). Ainsi,
certains EPH ont mis en place des «pbles seniors» pour
accompagner leurs résidents a des ages avancés et jusqu'a la fin
de leur vie3¢. Cependant, la création de ces lieux, souvent a
I'intérieur méme de leur batiment, nécessite le déploiement
d'équipes qualifiées et pluridisciplinaires®:38. Ces équipes
doivent notamment étre en mesure d'observer les effets de I'age
sur la santé et les évaluer®. L'ensemble de ces changements,
création de lieux de vie adaptés et équipes formées, permet une
meilleure gestion des crises et une diminution significative des
hospitalisations, offrant ainsi une meilleure qualité de vie aux
résidents. Les moyens financiers alloués a ces établissements
(EPH et EMS) sont souvent un des paramétres modérateurs, voire
un frein au déploiement, en leur sein de nouvelles équipes
interprofessionnelles socio-éducatives et de santé.

La nécessaire adaptation des équipes professionnelles pour la
prise en charge des PSH-DI vieillissants contraint fortement le sys-
téeme socio-éducatif et de santé actuel (figure 2.2). Le point
d'équilibre repose en partie sur les réles assurés par les parents
pour suivre la santé de leur enfant. Les parents représentent une
ressource non négligeable face aux difficultés que rencontrent les
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EPH d'augmenter leur dotation en professionnels soignants spé-
cialisés, notamment dans les « pdles seniors». En effet, si les EPH
augmentaient leur dotation en professionnels de santé, cela
accentuerait d'autant plus la pénurie actuelle de professionnels
soignants dans d'autres structures. Par effet domino, cela pourrait
avoir des conséquences dans d'autres établissements tels que les
EMS par exemple. Avec I'accueil des PSH-DI, les EMS doivent aussi
augmenter le recours aux professionnels soignants qualifiés, car
leur accueil nécessite des dotations plus importantes que celles
initialement prévues?, accroissant ainsi la pénurie de profession-
nels soignants qualifiés. Pour dépasser le manque de disponibilité
en personnels soignants, certains EPH ont fait le choix d'investir
dans la formation de leurs équipes socio-éducatives pour aug-
menter leurs compétences dans |'accompagnement a «la perte
d'acquis liée au vieillissement et pour offrir des réponses person-
nalisées, centrées sur la dignité et I'autodétermination »%°.

Soutien aux parents dans leur réle de sentinelle de la santé

Les parents de PSH-DI peuvent bénéficier de soutien pour |'ac-
compagnement de leur enfant. En Suisse, ils ont notamment acces
a des dispositifs de soutien aux proches aidant-e's (par ex., aide a
domicile, aide juridique) proposés par différents organismes pri-
vés et publics ainsi que par des associations de bénévoles. Un
rapport du Conseil fédéral“® de 2014 indique que ces solutions
concernent: (1) I'information sur les « connaissances et les com-
pétences», (2) des offres pour la «coordination et I'organisa-
tion», (3) des mesures de soutien par des «échanges et de
I'accompagnement » et (4) des possibilités de « moments de répit
et de ressourcement ».

La revue de la littérature et des recommandations de bonnes pra-
tiques préalable a cette étude a mis en évidence que |'évaluation
des besoins de répit des proches aidant-e‘s ainsi que le recours a
ces offres de décharge sont largement documentés, notamment
lorsque ces derniers sont des conjoints ou des enfants*42. En
revanche, il n'existe que peu de données relatives au soutien spé-
cifique destinées aux parents de PSH ou au soutien dans le réle de
sentinelle de la santé dans le cas particulier de la DI. Pourtant, les
soutenir dans ce rdle pourrait induire des bénéfices pour ces
parents: c'est une des hypothéses de notre étude. En effet, ce
soutien ciblé sur le role de sentinelle de la santé pourrait étre une
forme de répit pour les parents. Dans cette étude, nous postulons
qu'en travaillant avec les parents a une répartition partagée, entre
eux-mémes et les professionnels socio-éducatifs, de certains
aspects du rbéle de sentinelle de la santé, ils seraient plus a méme



de dimensionner leur engagement auprés de leur enfant en fonc-
tion des besoins et des ressources de chacun. Ce redimensionne-
ment pourrait ainsi participer a maintenir leur qualité de vie, en
limitant la charge ressentie avec I'avancée en age. Nous envisa-
geons ici le partage du réle de sentinelle de la santé comme un
«passage de relais» des savoirs expérientiels acquis par les
parents et la transmission d'une partie des taches administratives
et logistiques qu'ils assument aux équipes socio-éducatives. Le
passage de relais sera discuté dans la suite du chapitre a partir
des éléments de discours des parents. Il sera aussi questionné
comme une réponse potentielle aux conséquences de la pénurie
actuelle de personnels soignants.

Encadré 2.1 Concepts ou thématiques centrales

Le handicap

La Classification internationale du fonctionnement, du handi-
cap et de la santé (CIF) définit le handicap comme un «terme
générique pour les déficiences, les limitations de l'activité et
restrictions a la participation. Le handicap est I'interaction entre
des sujets présentant une affection médicale (paralysie céré-
brale, syndrome de Down ou dépression) et des facteurs per-
sonnels et environnementaux (par ex., attitudes négatives,
moyens de transport et batiments publics inaccessibles, et sou-
tiens sociaux limités) »'. Selon I'Organisation mondiale de la
santé (OMS), dans le monde, plus d'un milliard de personnes
vivent avec une forme de handicap, soit 15% environ de la po-
pulation? pour lesquelles 2 a 3% des plus 15 ans présentent des
difficultés fonctionnelles importantes. Si certaines situations de
handicap entrainent des besoins de soins de santé spécifiques,
toutes les personnes doivent avoir acces aux services de santé
courants®. Cependant, cet accés aux soins de santé (soins mé-
dicaux, thérapies et aides techniques) est entravé par leurs
colts élevés, leurs inaccessibilités, des offres limitées de ser-
vice et le manque de compétences des professionnels de san-
té. L'ensemble de ces difficultés rencontrées par les personnes
en situation de handicap et les moyens d'action pour y remédier
sont présentés dans le rapport mondial sur le handicap diligen-
té par I'OMS*. Comme le mentionnait alors le Dr Margaret Chan®
dans son discours de présentation, si «la Convention relative
aux droits des personnes handicapées donne aux Etats des
orientations sur ce qu'ils devraient faire. Le Rapport mondial sur
le handicap leur indique comment faire. »
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Ayant ratifié la Convention relative aux droits des personnes
handicapées (CDPH) en 2014, la Suisse s'engage a leur fournir
les moyens de surmonter les obstacles, a les protéger des dis-
criminations et a promouvoir leur égalité dans la société civile.
La ratification de cette convention a permis de rendre plus vi-
sible la loi fédérale sur I'égalité pour les handicapés® dont le
but est de «créer des conditions générales de vie en société
qui permettent aux personnes handicapées de mener leur
existence sans l'aide de tiers et de se libérer ainsi d'un senti-
ment de dépendance »’. Ce sentiment d'indépendance s'est
concrétisé par la nouvelle loi de protection de I'adulte, instau-
rant |légalement le droit a I'autodétermination® et des mesures
cadres personnelles, prises par |'autorité ou appliquées de
plein droit.

Déficience intellectuelle

Selon I'OMS, la déficience intellectuelle (DI) est définie comme
«la capacité sensiblement réduite de comprendre une infor-
mation nouvelle ou complexe et d'apprendre et d'appliquer de
nouvelles compétences (trouble de l'intelligence). Il s'ensuit
une aptitude diminuée a faire face a toute situation de maniére
indépendante (trouble du fonctionnement social), un phéno-
meéne qui commence avant I'dge adulte et exerce un effet du-
rable sur le développement »°.

Selon, I'American Association on Intellectual and Develop-
mental Disabilities'®, la DI est caractérisée par des limitations
significatives du fonctionnement intellectuel et du comporte-
ment adaptatif, lequel se manifeste dans les habiletés concep-
tuelles, sociales et pratiques. Cette incapacité survient avant
I'age de 18 ans'™®. Se reporter au texte de Frassati et al. pour un
complément détaillé™.

Curatelle

En Suisse, la curatelle est une mesure de protection établie par
la justice, volontaire ou imposée, en faveur d'une personne
majeure ou mineure qui a besoin d'aide. Elle confere au cura-
teur la responsabilité des domaines de |'assistance person-
nelle, de la gestion du patrimoine et des rapports juridiques
avec les tiers (art. 393-398, 8). Elle intégre la représentation de
la personne dans le domaine médical (art. 377 et suivants, 8). Il
existe plusieurs types de curatelle.

La curatelle d'accompagnement est instituée, avec le consen-
tement de la personne qui a besoin d'aide, lorsque celle-ci



doit étre assistée pour accomplir certains actes. Elle ne limite
pas l'exercice des droits civils de la personne concernée.

La curatelle de représentation est instituée lorsque la per-
sonne qui a besoin d'aide ne peut accomplir certains actes et
doit de ce fait étre représentée. L'autorité de protection de
I'adulte peut limiter en conséquence l'exercice des droits ci-
vils de la personne concernée.

La curatelle de coopération est instituée lorsque, pour sauve-
garder les intéréts d'une personne qui a besoin d'aide, il est né-
cessaire de soumettre certains de ses actes a l'exigence du
consentement du curateur. L'exercice des droits civils de la per-
sonne concernée est limité de plein droit par rapport a ses actes.

La curatelle de portée générale est instituée lorsqu'une per-
sonne a particulierement besoin d'aide, en raison notamment
d'une incapacité durable de discernement. Elle couvre tous
les domaines de l'assistance personnelle, de la gestion du
patrimoine et des rapports juridiques avec les tiers. La per-
sonne concernée est privée de plein droit de I'exercice des
droits civils.

Qualité de vie

Selon I'OMS, la qualité de vie (QDV) correspond a la « per-
ception qu'a un individu de sa place dans I'existence, dans le
contexte de la culture et du systéme de valeurs dans lesquels
il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes
et ses inquiétudes. Il s'agit d'un large champ conceptuel, en-
globant de maniere complexe la santé physique de la per-
sonne, son état psychologique, son niveau d'indépendance,
ses relations sociales, ses croyances personnelles et sa rela-
tion avec les spécificités de son environnement » 2.

Fardeau ressenti

Le fardeau ressenti correspond a la « charge subjective que
représente I'aide apportée a une autre personne » 2. [l met en
évidence le degré d'épuisement ou d'usures psychologiques
de la personne aidante.

Satisfaction de vie

La satisfaction de vie informe sur le sentiment général de
bien-étre de la personne, qui dépend des priorités et des
préférences de chacun™. Elle équivaut a |'évaluation cogni-
tive de sa vie en se référant a I'une des composantes du trip-
tyque du bien-étre subjectif incluant les émotions positives et
les émotions négatives.
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Soutien social

Il correspond au réseau de personnes sur lequel un individu
peut s'appuyer lorsqu'il a besoin d'aide, il réfere a la dispo-
nibilité et a la qualité de ses relations'. Le soutien social pergu
renvoie a «l'impact subjectif de |'aide apportée par I'entou-
rage d'un individu et la mesure dans laquelle celui-ci estime
que ses besoins et ses attentes sont satisfaits » . Le soutien
social regu réfere a «l'aide effective apportée a un individu
par son entourage », c'est un aspect fonctionnel du soutien.

Problématique

En Suisse, la mise en place de mesures d'accompagnement (soins
et hébergements) des PSH-DI vieillissants ne désengage pas pour
autant la responsabilité des parents dans la santé de leur enfant.
Comme indiqué précédemment, les études réalisées aupres de
ces parents présentent des résultats hétérogenes tant concernant
leur engagement auprés de leur fils/fille que sur les conséquences
de ce dernier sur la qualité de vie parentale. Ainsi, les facteurs tels
que le soutien social, le fardeau ressenti, le degré de handicap de
I'enfant, ou les conditions socio-économiques sont considérés
comme autant de déterminants de la qualité de vie des parents*.
Cependant, les effets déléteres ou protecteurs de lI'engagement
parental dépendent notamment des caractéristiques de la popula-
tion étudiée (4ge des parents, type de handicap de I'enfant), du
contexte sociopolitique qui implique des spécificités sur le
contexte législatif (droit des parents) et sociosanitaire (ressources
communautaires) comme présenté dans la figure 2.3. Les cultures
associées au maintien des PSH-DI & domicile ou a leur placement
en institutions spécialisées et le cadre légal régissant les décisions
de santé induisent aussi pour les parents des vécus différents?.

La Suisse a la particularité d'étre composée de cantons. Pour cha-
cun d'entre eux, l'application des mesures et des directives fédé-
rales releve de leurs compétences et peut étre adaptée. Pour les
PSH-DI, cela entraine des particularités cantonales dans les dis-
positifs d'accueil et d'accompagnement. De fait, les roles des
équipes éducatives, des professionnels de santé, et des parents
sont spécifiques a chaque canton. Cette diversité des pratiques
nous a conduits a circonscrire notre démarche au canton de
Geneve en tant que contexte spécifique pour documenter le réle
de sentinelle de la santé des parents de PSH-DI vieillissants et son
influence sur leur qualité de vie.



Canton de Genéve - Contexte sociopolitique
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Figure 2.3

Synthése du cadre
de recherche.

Buts et objectifs

L'étude « Parent sentinelle de la santé de leur enfant en situation
de handicap avec déficience intellectuelle: élaboration d'une
modalité de répit innovante & une parentalité sans fin» (RéPA-
Handi) s'intéresse a la place et a la conception des parents quant
a leur réle de sentinelle de la santé pour leur enfant adulte pré-
sentant une DI. Elle documente tout d'abord les pratiques des
parents en partant de leur conception du suivi de santé de leur
enfant. Elle s'intéresse ensuite a I'influence du réle de sentinelle
sur la qualité de vie des parents. Enfin, elle explore la possibilité
de transmettre aux professionnels une partie des pratiques
parentales dans le but de redimensionner leur engagement, de
diminuer un éventuel fardeau, tout en garantissant la qualité du
suivi de santé de leur enfant.

Ce chapitre se fonde sur une partie des résultats de RéPA-Handi.
Il répond aux quatre questions suivantes illustrées dans la
figure 2.4:
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Figure 2.4

Structuration
des questions
de recherche
RéPA-Handi.
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Comment les parents congoivent-ils le suivi de santé de leur
fils ou de leur fille ?

@ Quels rbles assurent les parents dans ce suivi de santé?
@ Quelle est I'influence de ces réles sur leur qualité de vie?

@ Le passage de relais serait-il une forme de soutien pour les
parents dans leur réle de sentinelle de la santé?

Méthode

Geénéralités

Pour répondre aux questions de recherche, I'étude s'appuie sur
une méthode mixte44. Cette approche permet de recueillir a la fois
les perceptions individuelles au moyen d'entretiens collectifs ou
focus group (données qualitatives) et des données quantifiables
au moyen de questionnaires (données quantitatives). L'analyse de
ces données est conduite selon I'approche complémentaire*® qui

vise a conforter, illustrer et clarifier les résultats qualitatifs par les
résultats quantitatifs et inversement.

Les différentes étapes du déroulement de I'étude sont présen-
tées dans la figure 2.5.
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Partenaire associatif du projet

L'étude est réalisée en collaboration avec insieme-Genéve
(insieme-Ge') qui a manifesté son intérét pour la problématique
soulevée (encadré 2.2). Cette association regroupe les parents et
amis de personnes mentalement handicapées. Présente depuis
1958 sur le territoire genevois, elle est a l'origine de la création
d'établissements pour les personnes présentant une DI, offrant
des accompagnements en externat et en internat. Insieme-Ge est
principalement active dans la défense des droits des personnes
avec une déficience mentale, le conseil aux familles, la médiation
avec les institutions et I'organisation de séjours de vacances.

Encadré 2.2 Pourquoi ce projet a retenu I'attention
de notre association?

En 2018, notre association a décidé de s'engager dans une col-
laboration avec la Haute Ecole de santé de Genéve (HEdS-Ge)
dans le cadre d'une étude soutenue par la Haute Ecole spécia-
lisée de Suisse occidentale (HES-SO): « Parent sentinelle de la
santé de leur enfant-adulte en situation de handicap avec une
déficience intellectuelle: élaboration d'une modalité de répit
innovante a une parentalité sans fin. » (RéPA-Handi).

Ce projet de recherche vise a développer une forme novatrice
de répit pour prévenir le risque d'épuisement des parents inhé-
rent a leur réle dans le suivi de santé de leur fils/fille adulte en
situation de handicap avec une déficience intellectuelle. Nous
avons décidé de le soutenir car:

La santé est une préoccupation importante

- La personne en situation de handicap, comme toute per-
sonne, doit bénéficier d'un suivi médical de qualité.

- Le parent est la personne qui connait le mieux son fils ou sa
fille, qui assume depuis sa naissance la coordination pour les
soins, I'accompagnement et le suivi. De fait, il connait I'his-
toire de la personne dans ce domaine de soins et s'engage
comme garant de ce suivi.

- Le parent est impliqué tout au long du parcours de soins
puisque dans la majeure partie des situations, il est celui qui
prend les décisions.

- Le parent connait trés bien son enfant et il peut fournir des
informations tres pertinentes. Ces éléments sont essentiels
pour garantir des soins de qualité pour des personnes qui
ne peuvent pas toujours s'exprimer et montrer ou elles ont



mal. Pour le suivi des traitements mis en place, les parents
qui connaissent bien les maniéres de communiquer de leurs
enfants peuvent alors observer de maniere plus fine si le
traitement convient ou alors entraine quelques difficultés.

La reconnaissance du parent partenaire est essentielle

Offrir I'opportunité aux parents, de faire valoir leurs vécus,
leurs expériences, leurs pratiques, leurs savoirs et leurs ex-
pertises dans le suivi de santé de leur fils/fille adulte.
Souvent comme représentant Iégal, le parent est amené a
prendre des décisions.

Le besoin d'avoir des relais incontournables
Il est souvent délicat et difficile d'avoir un relais car il faut faire
face de maniére récurrente:

Au changement des personnes référentes qui implique a
chaque fois de tout réexpliquer et rétablir des relations de
confiance.

A des difficultés de communication entre les professionnels
du domaine socio-éducatif et le corps médical.

A des observations fines non pergues car le socio-éduca-
teur ne connait pas toute I'histoire de la personne pour ce
qui concerne le domaine médical.

Ces trois éléments soulignés, il semble pertinent et utile pour
I'avenir de faire la proposition de concevoir un outil-interface.

Quels changements envisager ?

Produire des connaissances sur le réle du ou de la proche
aidant-e avec des parents, a partir de leurs vécus et expé-
riences, leurs savoirs et expertises, au sujet du suivi de santé
de leur fils/fille adulte en situation de handicap avec une
déficience intellectuelle.

Arriver a décrire leurs roles et leurs contributions essen-
tielles dans ce suivi.

Conceptualiser un outil-interface facilitant la transmission
des informations pour assurer un suivi médical de qualité
des personnes concernées. Celui-ci doit se réaliser avec les
parents de personnes en situation de handicap mental, de-
venus experts sur cette question, pour permettre un pas-
sage de relais du suivi de santé de leur proche au cours des
différentes étapes de la vie dans le cadre du réseau d'ac-
compagnement du proche aidé.

Impliquer plus activement et de maniére responsable I'en-
semble des professionnels qui interviennent aupres de la
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personne avec une déficience intellectuelle. Cette per-
sonne, les parents et les partenaires doivent s'impliquer, se
responsabiliser et se relayer pour assurer un bon suivi et une

bonne qualité des soins. insieme-Ge, juin 2020

Population et procédure de recrutement

Pour participer a I'étude, les participants devaient étre parents, au
sens de pere ou mére, porteurs de la curatelle de leur enfant de
plus de 18 ans présentant une DI. Un échantillonnage de commo-
dité a été utilisé pour mettre I'accent sur la diversité des situations
vécues par les parents. Ceux-ci ont été recrutés sur la base du
volontariat parmi les membres de I'association insieme-Ge. Cette
derniére a diffusé un courrier® d'information a ses 520 membres.
Ce courrier était accompagné du flyer de I'étude et d'une invita-
tion a participer a I'une des séances d'information planifiée le
mois suivant. Ces séances ont eu pour objectifs de: présenter
I'étude et les contraintes de participation; permettre aux parents
de rencontrer les membres de I'équipe; inciter les parents a parler
de I'étude a d'autres parents pour augmenter le taux de participa-
tion (effet boule de neige). A l'issue de ces séances, les parents
manifestant leur intérét de participer a I'étude ont regu le ques-
tionnaire. Au terme de ce dernier, il était proposé aux parents de
se préinscrire pour participer au focus group. Le recrutement des
parents pour les focus group a donc été réalisé a partir de cette
préinscription. Les groupes de parents ont ensuite été constitués
sur la base de leurs disponibilités aux jours/horaires proposés.
Chaque étape de I'étude a soigneusement été explicitée aux
parents afin d'instaurer un climat de confiance et leur garantir la
confidentialité sur la participation. La Haute Ecole de santé de
Geneéve (HEdS-Ge) sollicitant et accueillant depuis plus de dix ans
des parents, des professionnels socio-éducatifs et de santé dans
le cadre de projets pour la santé des PSH-DI a été retenue comme
lieu pour toutes les rencontres avec les parents.

Recueil de données
Données quantitatives: questionnaire

Les parents ont été invités a remplir le questionnaire, disponible
sur Internet durant trois mois (juin-aoQt) ou en version papier.
Pour augmenter le taux de réponse, un courrier de relance a été
adressé mi-juillet a tous les parents de |'association.



Le questionnaire incluait des questions créées pour les besoins de
|"étude et des échelles adaptées de mesures classiques dont la
fidélité et la validité sont scientifiquement démontrées et testées.
Il a permis de récolter les données sur les caractéristiques socio-
démographiques des parents et de leur fils/fille présentant une
DI4¢, la satisfaction de vie?, I'influence de leur role de sentinelle
sur leur santé pergue®, le soutien social*%°, |e fardeau ressenti®,
les relations entre parents et professionnels socio-éducatifs sur
les aspects opérationnels du suivi de santé et sur les moyens mis
en ceuvre ou/et & mettre en ceuvre pour le suivi de santé (ques-
tions créées pour I'étude).

La figure 2.6 présente les quatre dimensions évaluées concera
nant la qualité de vie.

Qualité de vie

Fardeau
Soutien social Impact sur la
santé pergue

Satisfaction
de vie

Parents
vieillissants
d'adultes
présentant
une déficience
intellectuelle

Figure 2.6

Dimensions de
la qualité de vie.

Données qualitatives: focus group

Les données qualitatives ont été récoltées par la méthode des
focus group. 1l s'agit d'un entretien collectif qui permet de
collecter des informations sur un sujet ciblé®2. En s'appuyant sur
la dynamique de groupe, les échanges, structurés par un
animateur, permettent|'expression des expériences, des besoins,
des attentes, et ainsi de mieux comprendre les opinions ou les
comportements des participants sur une thématique donnée*®3.

Les focus group ont été organisés en séance de deux heures a la
HEdS-Ge. Les trois groupes de parents ont participé chacun a
trois séances. Ces séances étaient conduites par un animateur
expérimenté assisté par un collaborateur de I'étude. Les séances
se déroulaient en trois étapes: une introduction, lI'animation et un
temps de cloture de séance®2. L'animation était menée en suivant
une grille d'entretien prédéfinie qui visait a explorer successive-
ment: la fagon dont les parents définissaient le suivi de santé, leurs
réles dans ce suivi au travers de leurs expériences et de leurs
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pratiques, leur perception d'un passage de relais de leurs pra-
tiques (encadré 2.3). Chaque séance a fait I'objet d'un enregistre-
ment audio en prévision d'une retranscription écrite.

Encadré 2.3 Précisions méthodologiques

Partie quantitative : contenu du questionnaire

Les données sociodémographiques des parents et des enfants
ont été relevées (par ex., parent: age, sexe, état civil, forma-
tion, situation professionnelle actuelle; enfant: age, sexe, place
dans la fratrie, lieu de vie, niveau d'impotence, age du diagnos-
tic du handicap). Ces questions sont adaptées de celles utili-
sées dans I'enquéte EUROFAMCARE®

Le soutien social est mesuré avec la version frangaise' de
I'échelle de soutien social pergu et développé par Cutrona et
al.?°. Elle se compose de 24 items et permet d'évaluer le soutien
social pergu selon 6 dimensions: I'attachement, |'aide tangible
et matérielle, les conseils, I'intégration sociale, I'assurance de
sa valeur et le besoin de se sentir utile. Le score varie de 1a 96,
plus le score est élevé, plus le soutien social pergu est élevé (la
personne se sent fortement soutenue). Cette mesure est
complétée par une question concernant les personnes a qui les
participants peuvent demander de l'aide (soutien regu), afin
d'identifier la nature de leur réseau de soutien (par ex.: « Sans
nous préciser leur nom, quelles sont pour vous les personnes
avec qui vous pouvez parler de votre situation de parent d'un
enfant en situation de handicap ? »).

Le sentiment de fardeau est mesuré par la version francaise?
de I'échelle de fardeau de Zarit et al.??. Elle explore en 22 items
les conséquences de |'aide sur la vie de la personne sous diffé-
rentes dimensions (physique, psychologique, relationnelle, so-
ciale et financiére). Le score varie de O a 88, plus le score est
élevé, plus le fardeau ressenti est important. Un score compris
entre 21 et 40 illustre une charge légere. Un score de 41 a 60
exprime une charge modérée. Un score supérieur a 61 indique
une charge sévere. Pour les besoins de I'étude, le terme « pa-
rent » a été remplacé par celui d'« enfant ».

La satisfaction de vie est mesurée avec la version francaise ?* de
I'échelle de satisfaction de Diener et al.?*. Elle se compose de 5
items et le score varie de 1 a 35. Plus le score est élevé, plus la
satisfaction de vie est estimée élevée.

L'influence pergue du réle dans le suivi de santé des parents sur
leur propre santé est évaluée par l'item reformulé de santé
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pergue du «Mini module européen sur la santé»?. Le score
varie de 0 a 5. Plus le score est élevé, plus leur santé est affec-
tée par leur situation. Elle est aussi mesurée par le nombre et le
type de consultations médicales requises pour eux-mémes
durant I'année précédant la passation du questionnaire.

Les aspects opérationnels du suivi de santé de leurs enfants ont
fait I'objet d'un ensemble de questions sur: qui, quoi et com-
ment ce suivi est réalisé (par ex.: « Quelles sont les personnes
qui assurent le suivi de santé de votre enfant? » ; « D'une fagon
générale, pour les consultations médicales et paramédicales,
qui s'occupe de... »).

Les moyens mis en ceuvre par les parents et les professionnels
pour leur collaboration sur le suivi de santé ont fait I'objet d'un
ensemble de questions (par ex.: « Lorsque des professionnels
socio-éducatifs ou de santé sont confrontés a un probléme de
santé de votre enfant, comment étes-vous associés a la gestion
de la situation ? » ; « Un document écrit précise-t-il I'implication
des professionnels socio-éducatifs dans la prise de décisions
face a un probléme de santé de votre enfant? »).

Le passage de relais a été questionné sur une échelle de «Pas
du tout» a «Tout a fait» quant a son utilité, sa faisabilité, sa
nécessité et son envisageabilité.

Le questionnaire a été implémenté dans sa version en ligne sur
LimeSurvey© 20032 et mis a disposition pour les participants
qui le souhaitaient en version papier accompagné d'une enve-
loppe réponse préadressée et prétimbrée. Il peut étre mis a
disposition sur demande argumentée aupres des auteurs.

Le questionnaire a été prétesté aupres d'un échantillon de 6
parents afin de vérifier son acceptabilité, la compréhension
des questions, la fluidité et le temps de remplissage?’. A la suite
de ce prétest, quelques ajustements mineurs ont été apportés
dans la formulation des questions. Le temps de remplissage a
été estimé a quarante minutes avec la possibilité de remplir le
questionnaire en plusieurs fois sans perte des réponses déja
renseignées dans la version en ligne.

Partie qualitative : guide d'entretien utilisé
pour les séances de focus group

Guide pour la premiere séance:

1. Qu'est-ce que, pour vous, le suivi de santé de votre enfant?
Comment le définissez-vous: en quoi consiste-t-il? Quelles
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sont vos pratiques actuelles pour suivre la santé de votre
enfant?

2. De votre point de vue, quel est votre réle dans le suivi de
santé de votre enfant? Quelles sont vos responsabilités?
Sont-elles liées a la curatelle? Comment collaborez-vous
avec les professionnels (santé, socio-éducatifs) ?

3. Qu'est-ce qui est facile/difficile pour vous dans le suivi de
santé ? Au niveau opérationnel (prise de rendez-vous, logis-
tique, transport) ? Au niveau émotionnel (pour vous-méme,
pour votre enfant) ?

Guide pour la deuxiéme et troisiéme séance (extraits) :

1. Qu'est-ce que, pour vous, le passage de relais du suivi de
santé de votre enfant? Quelle charge représente-t-il pour
vous ? Que pourriez-vous transmettre de vos pratiques ac-
tuelles ? A qui pourriez-vous les transmettre ?

2. De votre point de vue, le passage de relais d'une partie du
suivi de santé vous apporterait-il une aide, un répit? Est-ce
que cela allégerait une partie de la charge que représente le
suivi de santé? Quelles seraient les conditions indispen-
sables au passage de relais ?

Analyse des données

Les données des questionnaires ont été traitées au moyen d'ana-
lyses statistiques descriptives (fréquence, moyenne, médiane,
quartile, indice de variabilité, et corrélations). Elles ont été
analysées apres la collecte complete des données quantitatives
et qualitatives.

Une analyse de contenu des échanges réalisés pendant les focus
group a été effectuée a partir de la retranscription écrite des
enregistrements audio des entretiens. L'analyse visait a identifier
les catégories récurrentes a partir des contenus exprimés®4. Elle
a été réalisée indépendamment par trois membres de |I'équipe.
La mise en commun des catégories obtenues, complétée par une
approche par consensus, a permis de réduire le corpus pour en
extraire les themes émergents.

Aprésl'analyse distincte des données qualitatives et quantitatives,
lesrésultatsontétéintégréssuivant!l'approche complémentaire*s.
Cette approche a permis de compléter, illustrer ou clarifier les
résultats qualitatifs par ceux quantitatifs et inversement. Elle avait
pour objectif d'étendre le champ de compréhension des données
collectées (figure 2.7).



Qualitatif Quantitatif
Nature des données Textuelles Numériques
Analyse fraauence
Analyse de données de contenu q .
Catégories Statlquyes
descriptives
Interprétation Théemes Répartition

Approche Expliquer et documenter les thémes

complémentaire

Parents
vieillissants
d'adultes
présentant
une déficience
intellectuelle

Figure 2.7

Synthese

de l'analyse
des données
qualitatives

et quantitatives.

Considérations éthiques

Le protocole de l'étude RéPA-Handi a été accepté par la
commission cantonale d'éthique de Genéve (Req-2018-00177). Il
respecte les mesures assurant la confidentialité et la sécurisation
du stockage des données, ainsi que la protection des personnes.
Tous les parents ont été informés individuellement par écrit de
I'étude, des conditions de leur participation et de leur droit de
retrait. Chaque participant a signé un formulaire de consente-
ment éclairé contenant une information sur la confidentialité et
I'anonymisation des données.

Résultats

Au total, 55 répondants ont retourné le questionnaire entierement
complété al'équipe, 28 d'entre eux ont participé aux focus group.
Les caractéristiques de ces derniers reflétent I'hétérogénéité des
parents interrogés. L'analyse complémentaire se fonde sur les
données qualitatives des discours des 28 participants et les résul-
tats quantitatifs sont présentés pour les 55 participants ayant
complété le questionnaire. Pour illustrer les résultats, une sélec-
tion de propos™ de parents est retranscrite dans le texte. Les pré-
noms utilisés sont fictifs.
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Niveau d'aide

Le niveau d'aide
correspond aux
besoins d'aide et de
prestations pour
prévenir, réduire ou
éliminer l'invalidité
grace a des mesures
de réadaptation
appropriées, simples
et adéquates. En
Suisse, le niveau
d'aide est évalué par
les assurances
sociales selon la grille
de niveau d'impo-
tence (art. 42). Pour
les ayants droit, il
existe trois degrés
d'impotence: grave,
moyenne et faible*.

* Assemblée fédérale

de la Confédération
suisse. Loi fédérale

sur l'assurance-invalidité
[Internet]. RS 831.20/
RO 1959 857 oct 15,
1959. Disponible sur:
www.admin.ch/opc/fr/
classified-compilation/
19590131/202001010000/
831.20.pdf.

72

Caractéristiques de I'échantillon

L'échantillon considéré pour les analyses quantitatives se
compose de 55 parents 4gés de 44 a 88 ans, dont 37 méres et
18 péres (tableau 2.1).

Leurs enfants' présentant une DI sont 4gés en moyenne de
35,9 ans, le plus jeune est agé de 18 ans et le plus 4gé de 56 ans
(30 filles et 25 gargons). Pour 92,8 % d'entre eux, les parents ont
percu la situation de handicap dés la naissance ou durant la petite
enfance (< 3 ans), ce handicap a été diagnostiqué sur cette méme
période par les professionnels de santé pour 70,9 % ; pour 23,5%
il a été reconnu par les professionnels plus tardivement entre 3 et
12 ans. Selon les critéres en vigueur en Suisse, le niveau d'aide
requis pour les actes ordinaires de la vie est reconnu de moyen a
grave pour 72,7% des enfants. lls sont majoritairement dépen-
dants pour leurs transports (65,5 %) et nécessitent un niveau d'at-
tention pour garantir leur sécurité au domicile familial estimé par
les parents de modéré a élevé pour 49,9 % d'entre eux.

Définition du suivi de santé par les parents

A partir des situations spécifiques de leur enfant et de leurs
expériences, il se dégage des propos des parents une approche
globale du suivi de santé. Celui-ci nécessite pour eux de
connaitre I'histoire de vie et de santé de leur fils/fille.

L'analyse des discours met en lumiére quatre dimensions constitu-
tives du suivi de santé effectué par les parents: (1) la santé physique
et psychologique, (2) le bien-étre, (3) la qualité de vie relationnelle
et environnementale et (4) la prévention. Les parents soulignent
I'importance d'identifier les problématiques de santé nouvelles et
leurs causes possibles. Selon eux, cela requiert une observation
fine des changements de comportements de la personne et de
toutes manifestations de plainte, de géne ou de mal-étre. Pour les
parents, le bien-étre réfere a la satisfaction des besoins quotidiens
comme l'alimentation, les activités physiques ou récréatives, le
brossage des dents ou encore la qualité du sommeil. lls consi-
derent que le respect de ces besoins fondamentaux implique une
connaissance fine de la personne reposant sur «|'observation des
habitudes de leur fils/fille, et I'anticipation, dans la mesure du pos-
sible, des dangers et des incidents qui surviennent malgré tout».
lls inscrivent la qualité de I'environnement de vie et |'habitat ainsi
que les relations sociales et amicales développées dans le lieu de
vie comme des éléments indispensables a la bonne santé de leur
enfant. lls ont une sensibilité toute particuliere au développement


http://www.admin.ch/opc/fr/classified-compilation/19590131/202001010000/831.20.pdf
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0 Q 0 0
Total (N) 55 27 28
Relation a I'enfant
Mére 37 (67,3) 19 (70,4) 18 (64,3)
Pére 18 (32,7) 8 (29,6) 10 (35,7)
Type de curatelle
Curatelle de portée 47 (85,5) 23 (85,2) 24 (85,7)
générale
Combinaison de curatelle 2 (3,6) 2 (7,4) 0 (0)
Curatelle de représentation 4 (7,3) 2 (7,4) 2(71)
Curatelle 2 (3,6) 0 (0) 2(7,)
d'accompagnement
Quartile Age [44-88]
Q1 [44-59] 14 (25,4) 7 (25,9) 7 (25)
Q2 [60-66] 15 (27,3) 5 (18,5) 10 (35,7)
Q3 [67-74] 14 (25,5) 6 (22,3) 8 (28,6)
Q4 [75-88] 12 (21,8) 9 (33,3) 3(10,7)
Niveau de formation
Primaire 14 (25,5) 6 (22,2) 8 (28,6)
Secondaire 15 (27,3) 9 (33,3) 6 (21,4)
Tertiaire 26 (47,3) 12 (44,4) 14 (50)
Composition du foyer
Seul-e 14 (25,5) 5 (18,5) 9 (32,1)
Seul-e avec autres enfants 6 (10,9) 3 (1,7 3(10,7)
En couple 30 (54,5) 15 (55,6) 15 (53,6)
En couple avec autres 5(9.0) 4 (14,8) 1(3,6)
enfants
Enfant
Vit au domicile des parents 11 (30) 7 (25,9) 4 (14,3)
Vit en institution ou 44 (70) 20 (74,1) 24 (85,7)
appartement
Temps moyen de vie depuis | 10 années

entrée en institution

Parents
vieillissants
d'adultes
présentant
une déficience
intellectuelle

Tableau 2.1

Caractéristiques
de I'échantillon.
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Dignité

La dignité humaine
comprend le respect
physique et le respect
psychologique des
&tres humains, ainsi
que le respect de
I'intégrité morale*.

Respect

Le respect est une
attitude éthique
fondamentale, en ce
qu'il réclame que son
objet ne soit pas traité
comme bon nous
semble, mais que nous
nous comportions au
contraire vis-a-vis de
lui en tenant compte
de ce qu'il est et des
exigences qu'il peut
formuler**.

*Parlement européen.
Charte des droits
fondamentaux de |'Union
européenne. C 364/1
[Internet]. Journal
officiel des Communau-
tés européennes. 2000.
Disponible sur: www.
europarl.europa.eu/
charter/pdf/text_fr.pdf.

**Baertschi B. Enquéte
philosophique sur la
dignité : anthropologie et
éthique des biotechno-
logies. Labor et Fides;
2005. 316 p.
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personnel et a la vigilance des équipes professionnelles vis-a-vis
de leur fils/fille, comme le précise un parent:

« C'est I'attention qu'on porte sur la vie, les comportements,
I'apparence, la propreté, tout ce que vous pouvez imaginer
[de la vie] de la personne concernée. »

Propos du papa de Mélanie, 34 ans,
vivant en EPH depuis une année

Concernant la prévention, ils insistent sur la nécessité d'éviter
I'apparition de nouvelles affections comme les refroidissements
ou les problémes de peau qui compliquent la prise en charge, par
exemple. lls pensent que « vérifier le poids de leur enfant en regard
de son alimentation, de son activité physique et des traitements
introduits » fait partie de son suivi. Selon eux, la prévention dimi-
nuerait les risques d'inconfort de la personne dans son rapport a
elle-méme et aux autres. Par exemple, la surveillance du poids
permettrait d'éviter une diminution de ses capacités motrices qui
peut engendrer une altération de la participation a la vie sociale.
Pour que les dimensions du suivi de santé puissent étre correcte-
ment appréhendées, les parents relévent |'attention permanente
devant étre portée a leur enfant. lls y associent I'importance de
I'anticipation, de I|'évaluation médicamenteuse et du partenariat
avec tous les intervenants socio-éducatifs et de santé comme des
conditions indispensables a la qualité du suivi de santé.

A partir des propos recueillis auprés des parents et en lien avec
les textes de références en Suisse sur la santé des PSH'55, une
définition consensuelle du suivi de santé émerge. Elle a été
approuvée par les parents lors des séances de présentation des
résultats de I'étude. Ainsi le suivi de santé est défini comme:

«L'ensemble des actions et mesures qui permettent de maintenir
un état de bien-étre physique, psychologique, émotionnel et
social et de garantir le respect de la dignité de la personne. Il
consiste en un suivi régulier de I'état de santé physique, psycho-
logique, émotionnel impliquant une vigilance pour tout inconfort
qu'elle qu'en soit la forme d'expression chez la personne. Il
nécessite une attention particuliére portée au respect de son
image pour elle-méme et autrui ainsi qu'a la qualité de son cadre
de vie environnementale et relationnelle. »

Role des parents dans le suivi de santé

Interrogés sur leurs réles dans le suivi de santé, les parents se
centrent essentiellement sur les aspects du suivi de la santé
physique de leur fils/fille.


http://www.europarl.europa.eu/charter/pdf/text_fr.pdf
http://www.europarl.europa.eu/charter/pdf/text_fr.pdf
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Concretement, d'aprés les résultats du questionnaire, le suivi de
santé des enfants a consisté essentiellement, durant les douze
derniers mois, en des consultations chez le médecin traitant pour
96,4% d'entre eux, 91% chez un dentiste, et 50 % des filles ont
consulté un gynécologue pour un suivi annuel. Viennent ensuite
le neurologue (33,9 %), le dermatologue (28,6 %) et le physiothé-
rapeute (28,6 %). La majorité de ces consultations relevait d'un
suivi médical régulier. Néanmoins entre 10 % et 23,2 % résultaient
de I'apparition d'un nouveau probléme de santé identifié par les
parents.

Ces données sont complétées par les propos recueillis pendant les
focus group. En effet, les parents insistent sur le réle prépondérant
de ces contrdles de santé réguliers et sur la surveillance des traite-
ments médicamenteux qui sont pour eux de réelles mesures de
prévention. Aussi, ils indiquent que ces controles réguliers
devraient étre planifiés « en routine ». Un parent souligne ainsi:

«ll'y a des fois, j'ai eu des éducateurs qui étaient aux petits
soins, mais pas pour les rendez-vous officiels, les dents,
I'ophtalmologue, le gynécologue, ¢a c'est des rendez-vous
dans I'année, les six mois, ¢a devrait étre fait d'office. »

Propos du papa de Sylvie, 32 ans,
vivant en EPH depuis quatre ans

Les propos font émerger I'importance des personnes impliquées
dans le suivi de santé. Ainsi, le suivi s'avére assuré majoritairement
par le parent interrogé (94,5 %) conjointement avec |'autre parent
de I'enfant pour 30,9 %, le concubin(e) sans lien de filiation (20 %)
ou encore la fratrie (3,6 %). Pour leur part, les professionnels de
I'institution d'accueil y collaborent pour 56,4 %, tout comme les
professionnels de santé (58,2%). Pourtant, 54,5% des parents
estiment que le suivi de santé représente une charge importante
dans leur quotidien et 71% l'identifient comme étant une
préoccupation forte pour eux.

Concernant la gestion logistique de ces consultations médicales
(graphique 2.1), les parents assurent la prise de rendez-vous,
I'accompagnement aux consultations et la transmission des
informations de traitement aux professionnels socio-éducatifs.
Concernant I'achat et I'administration du traitement, les profes-
sionnels socio-éducatifs sont plus sollicités lorsque les per-
sonnes sont accompagnées en institution.

Parents
vieillissants
d'adultes
présentant
une déficience
intellectuelle
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Graphique 2.1

Répartition en

pourcentage de la
gestion logistique
des consultations.

Accompagner aux consultations 5,7 7 17,3

Acheter le traitement prescrit 41,6 43,6 12,8

Administrer le traitement 32,7 40 27,3

Transmettre les informations de
traitement aux professionnels 49,1 37,2 18,2
d'accompagnement

m Mére/Pére m Pofessionnel socio-éducatif

m Autre (entourage ou service a la personne)
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Dans ces étapes de gestion des consultations mais aussi celles
relatives au suivi de santé, les parents mettent en exergue
I'importance de la collaboration et de la communication avec les
différentes équipes professionnelles. Selon eux, ce sont des
aspects déterminants de la qualité du suivi de santé.

Les parents s'accordent sur la nécessité d'une confiance réci-
proque qui doit étre établie avec tous les acteurs du réseau de
santé et de prise en charge pour assurer une collaboration
efficace. Néanmoins, ils considérent que celle-ci n'est pas tou-
jours une réalité effective pour eux. Dans leur collaboration avec
les professionnels socio-éducatifs, les parents estiment trés lar-
gement étre sollicités avant toutes décisions (70 %), associés aux
décisions (48 %), mais aussi étre parfois seulement informés de
décisions prises sans eux (46 %). Néanmoins, 38% des parents
reconnaissent que les professionnels socio-éducatifs et de santé
leurs transmettent les informations nécessaires au suivi de santé
de leur enfant, a I'instar de ce que rapporte ce parent:

« Avec les gens qui font le boulot [de transmission des
informations], il y a quelques éducateurs qui font le boulot
parfaitement, qui transmettent les informations et d'autres

qui font moins parfaitement. Donc, on doit faire ce boulot-la;
d'assurer que le fil rouge de I'information ne soit pas
interrompu. »

Propos du papa de Germain, 34 ans,
vivant en EPH depuis quatorze ans



Pour garantir la collaboration avec les professionnels socio-édu-
catifs, les parents indiquent que dans seulement 255% des
situations, il existe un document précisant I'implication et le réle
des professionnels socio-éducatifs face a un probleme de santé
de la PSH-DI. Pourtant ce document revét une importance cardi-
nale pour garantir une prise en soins de qualité en I'absence de
professionnels de santé. Lorsque ce document existe, il est a
I'initiative majoritaire des institutions (70,6%), et 11,8% des
parents en ont créé un lorsque celui-ci n'existait pas. Dans 11,8 %,
ce type de document résulte de l'initiative d'un professionnel de
santé. Sur les 14 parents disposant de ce document, 78 % en sont
satisfaits et 15 % estiment qu'il pourrait étre amélioré.

Dans la collaboration, tant avec les professionnels socio-éduca-
tifs qu'avec les professionnels de santé, les parents se position-
nent comme partie prenante et estiment, pour la plupart, en étre
le «chef d'orchestre ». Etre ainsi un interlocuteur privilégié avec
les médecins leur permet de «discuter avec le référent socio-
éducatif, voire avec I'équipe [socio-éducative] », pour les tenir
informés de la situation de leur fils/fille. Les parents se qualifient
alors de «relais entre les différents acteurs médicaux et institu-
tionnels ». lls considérent aussi que cette collaboration requiert
que chacun puisse étre en mesure d'agir pour garantir le bien-
étre de leur fils/fille, que ce soit en termes de conduite a tenir par
les professionnels socio-éducatifs en cas de probleme ou en
termes de diffusion des informations pour le corps médical.
Comme le précise un parent:

« Un vrai partenariat ol chaque partenaire existe a part
entiére. Les parents comme dépositaires de la mémoire
et de la permanence. Les professionnelles dépositaires de
leur formation et de leur expérience. Partenariat unique
pour un enfant unique ! »

Propos de la maman de Clémence, 46 ans,
vivant en EPH depuis vingt-trois ans

Certains parents ont associé, voire parfois délégué, au profession-
nel socio-éducatif référent de leur fils ou de leur fille son accom-
pagnement aux consultations médicales. Ces parents reléevent
alors que la qualité, la précision et la pertinence des retours qu'ils
ont de ces visites dépendent essentiellement de I'implication de
I'accompagnant. Quoi qu'il en soit, ils sont convaincus que les
parents sont plus entendus par les médecins, car ils sont, disent-
ils, plus «incisifs » et « questionnant » sur les traitements a rééva-
luer ou proposer pour leur enfant. Comme le souligne ce parent:

Parents
vieillissants
d'adultes
présentant
une déficience
intellectuelle
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Tableau 2.2

Score global
obtenu al'échelle
de satisfaction

de vie et par classe
d'age.

«On a di apprendre a se confronter a tous ces types de
personnalité [des médecins] et a faire avec, c'est vrai. Alors,
de la compréhension, du respect des réles de chacun
également mais c'est pas toujours facile. »

Propos de la maman de Jonathan, 32 ans,
vivant en EPH depuis dix ans

Influence du réle de sentinelle de la santé
assuré par les parents sur leur qualité de vie

Le réle de sentinelle de la santé réfere ici aux actions et aux
mesures, ainsi que leurs coordinations, réalisées par les parents
pour le suivi régulier de I'état de santé physique, psychologique,
émotionnel de leur fils/fille. Pour rappel, la qualité de vie des
parents est appréhendée au travers des dimensions de satisfac-
tion de vie, de soutien social, de fardeau ressenti et de l'influence
percue de leur réle dans le suivi de santé de leur enfant sur leur
propre santée.

Satisfaction de vie

Pour ce qui concerne la satisfaction de vie, les données indiquent
que les parents estiment trés majoritairement une satisfaction géné-
rale élevée vis-a-vis de leur vie (85%). Tous présentent des scores
de satisfaction de vie supérieurs a la moyenne de |'échelle de
mesure utilisée (tableau 2.2). Néanmoins, comme le montrent les
résultats, la satisfaction est différemment évaluée en fonction des
classes d'adge des parents, avec une diminution de la satisfaction
observée pour les répondants de la classe d'age des 60 a 66 ans.

N Moyenne Médiane Ecart Mini- Maxi- Q1 Q3

type mum mum

Satisfaction | 54 25,4 28 6,8 7 35 22 30
de vie [1-35]

Q1[44-59] |14 26,9 28 51 13 31 ]25,5(30,2
Q2[60-66] |15 22,5 28 8,1 9 31 14 30
Q3[67-74] |13 25,2 24 6,4 1 35 |121,5/30,5
Q4[75-88] |12 27,7 30 6,9 7 34 1272130,7
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Soutien social pergu et regu

Concernant le soutien social, les résultats indiquent que globale-
ment, les parents estiment ce soutien comme élevé et ce, quelle
que soit la classe d'age (tableau 2.3), avec 50 % des parents ayant
des scores au-dela des trois quarts de I'échelle. Cela indique
qu'ils se sentent entourés, soutenus et aidés par le réseau social
qui les entoure. Dans I'échantillon étudié, la classe d'adge présen-
tant le score de soutien social le plus faible correspond aux parents
de 60 a 66 ans et le score le plus élevé est observé chez les 75 ans
et plus. Bien qu'ils soient peu représentés (N =13) dans notre
échantillon, on observe des scores pour les péres (M = 73,1) équi-
valents & ceux des méres (M = 72,9), néanmoins le score moyen
des peéres de 60 a 66 ans est le plus bas de toutes les catégories
observées (M = 67,8).

N Moyenne Médiane Ecart Mini- Maxi- Q1 Q3

type mum mum

Soutien 43 72,7 74 6,7 59 84 168,2| 78
social [1-96]

Q1[44-59] |10 75,2 76,5 51 67 82 70 | 79,2
Q2[60-66] |12 70,5 70,5 7,8 60 84 | 62,7 74,7
Q3[67-74] |12 71,9 72,5 6,2 61 80 |[68,2| 78
Q4[75-88] | 9 75,4 76 4] 68 81 72 178,5

Parents
vieillissants
d'adultes
présentant
une déficience
intellectuelle

Tableau 2.3
Soutien social
percu par les
parents.

Afin de mieux identifier le soutien social dont bénéficient les
parents, ils ont été questionnés sur sa composition. Ainsi, le sou-
tien social regu par les parents se compose de quatre réseaux de
ressources qui s'entrecroisent: leur entourage privé et profes-
sionnel, I'entourage d'accompagnement de leur enfant au niveau
éducatif et de santé.

Ces ressources sociales comprennent les personnes avec qui
les parents peuvent parler en toute confiance de leur situation,
notamment de leurs difficultés. Une partie de ces réseaux
reléve de leur sphére personnelle et une autre est liée a celle de
leurs fils ou de leur fille (figure 2.8). Dans leur réseau privé, les
parents trouvent de |'écoute et du soutien aupres de l'autre
parent de leur enfant ou de leur conjoint-partenaire sans lien de
filiation avec I'enfant (92,7 %), leurs amis (76,4 %), leurs autres
enfants (74,5 %), des membres de la famille (58,2 %) ou encore
les parents d'autres enfants en situation de handicap (67,3 %).
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Figure 2.8

Réseau

des ressources
de soutien social
des parents.

/ Parents \ / Enfants \

Privé Institutionnel
Conjoint Professionnels
Enfants socio-éducatifs
Amis .
Autres parents de PSH Soins
Professionnels

Professionnel de santé

\ Collégues / \ /
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Pour moins d'un quart des personnes encore en activité (30 %),
les parents trouvent de I'écoute aupres de leurs collegues de
travail qui constituent leur réseau professionnel. Dans la sphére
liée a leur enfant, le réseau institutionnel est représenté par les
professionnels socio-éducatifs, aupres de qui 61,8% des
parents se tournent pour parler. lls trouvent aussi une écoute
auprés des professionnels médicaux et soignants (52,7 %) du
réseau de santé de leur enfant.

La disponibilité de ces ressources renvoie aux personnes sur qui
les parents peuvent compter et & qui ils peuvent demander de
I'aide. Parmiles quatre réseauxidentifiés, les parents considerent,
comme étant le plus disponible, I'autre parent ou leur conjoint-
partenaire (90,9 %), leurs autres enfants (61,8 %), les professionnels
de l'institution (56,4 %) et les membres de la famille (50,9 %). Pour
environ un tiers des parents, ils indiquent aussi la disponibilité
des professionnels de santé (34,5%), des amis (32,7%) et des
parents d'autres enfants en situation de handicap (21,8%). Les
collégues de travail sont identifiés quant a eux comme peu
disponibles pour de I'aide ou du soutien (5,5%).

Fardeau ressenti

L'évaluation du fardeau ressenti parles parents permetd'identifier
dans quelle mesure leur situation de parents de PSH-Dl est vécue
comme une charge dans leur quotidien. Les résultats indiquent
que quelle que soit la classe d'age considérée, les parents inter-
rogés rapportent de faibles scores de fardeau (tableau 2.4). Pour
la moitié des parents, le fardeau est évalué comme faible, voire
absent, il est jugé modéré pour l'autre moitié, mais il n'est jamais
considéré comme sévere (score < 52).

Interrogés spécifiquement sur le fardeau que représente pour
eux le suivi de santé de leur enfant, les parents indiquent pour les



N Moyenne Médiane Ecart Mini- Maxi- Q1 Q3

type mum mum
Fardeau 40 26,7 24,5 14,7 3 52 17,2 | 40
ressenti
[0-88]
Q1[44-59] | 9 28,1 28 15,5 7 51 13 | 42
Q2[60-66] | 13 33,5 34 12,4 14 51 123,5|46,5
Q3[67-74] | 12 24,5 22,5 13,4 6 52 |17,2 35,5
Q4 [75-88]1 6 14 8 14,6 3 41 37 125,22

Parents
vieillissants
d'adultes
présentant
une déficience
intellectuelle

Tableau 2.4

Score d'indice
de fardeau ressenti
par classe d'age.

trois quarts que la charge ressentie est faible et un quart qu'elle
est importante, ce qui corrobore [|'évaluation réalisée avec
I"échelle de fardeau.

Influence pergue du réle de sentinelle de la santé
sur la santé des parents

Les parents estiment que leur état de santé est peu, voire pas du
tout, influencé (60%) par leur réle de sentinelle de la santé de
PSH-DI. Seuls 4% des parents estiment que leur état de santé est
altéré par ce réle de sentinelle (tableau 2.5).

Cependant, les questions posées sur leur propre état de santé
indiquent que 89 % d'entre eux ont consulté leur médecin traitant
lors des douze mois précédant la récolte des données, dont 70 %
pour le suivi d'un probléeme de santé connu et traité et 30 % pour
I'apparition d'une pathologie. Il faut aussi relever que lors de ces
consultations médicales, 51% d'entre eux indiquent avoir évoqué
leurs difficultés de parents d'enfant en situation de handicap.

N Moyenne Médiane Ecart Mini- Maxi- QI

type mum mum

Influence 55 1,3 1 1,4 0 5 0] 2
sur la santé

[0-5]

Q1[44-59] | 14 1,8 1 1,6 0 5 07| 8
Q2[60-66] | 15 1,5 1 1,7 0 5 0] 3
Q3[67-74] | 14 1 05 1,1 0 3 0 2
Q4[75-88] | 12 0,7 0 1 0 3 0] 1,7

Tableau 2.5

Score global
obtenu al'échelle
d'influence pergue
du réle sur la santé
et par classe d'age.
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Liaison entre deux
caractéres (corrélation
simple) ou plus
(corrélation multiple)
telle que les variations
de leurs valeurs soient
toujours de méme
sens (corrélation
positive) ou de sens
opposé (corrélation
négative)*.

*Larousse E. Définitions :
corrélation — Dictionnaire
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[Internet]. [cité le 8 mars
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dictionnaires/francais/
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Graphique 2.2

Scores moyens
des dimensions
de la qualité de vie
en fonction des
classes d'age.

Qualité de vie

La qualité de vie référe ici aux dimensions de soutien social, de
fardeau ressenti, de satisfaction de vie et d'influence pergue de
leur réle sur leur état de santé. La synthése des scores obtenus
pour chaque dimension est présentée dans le graphique 2.2
selon la classe d'age.

Le lien entre ces quatre dimensions est évalué par des
corrélations.

Ainsi, plus le soutien social est élevé, plus les parents sont satis-
faits de leur vie et moins ils ressentent de fardeau. Néanmoins, le
fardeau influence la qualité de vie en ce sens qu'il a des effets
indésirables sur la santé, en augmentant I'impression des parents
que leur état de santé est péjoré par leur réle de parents de PSH-DI
(figure 2.9).
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Soutien aux parents dans leur role de sentinelle
de la santé

Le soutien est ici appréhendé sous I'angle de la perception par
les parents de I'allégement de leur charge si une partie de leur
réle de sentinelle de la santé de leur enfant était transmise a un
ou des tiers (passage de relais).

Quelle que soit leur période de vie, le passage de relais leur
semble utile (60,7%), souhaitable (39,3%), faisable (32,1%) et
envisageable (32,1%), mais les parents pensent majoritairement
(67,9 %) qu'il n'est pas possible a I'heure actuelle. Les parents ont
pourtant conscience que le suivi de santé de leur enfant devrait
et doit étre partagé avec d'autres intervenants, comme illustré
dans le propos de ce parent:

« La démarche de passer le témoin a quelqu'un, il nous faut
I'envisager, parce qu'a un moment il faudra certainement le
passer, parce que nous, on va partir avant notre fils. »

Propos de la maman de Jean, 42 ans,
vivant en EPH depuis trois ans

Les parents mettent en avant la nécessité d'anticiper leur dispa-
rition, mais aussi de préparer leur enfant a cette réalité. Ainsi,
comme le dit un parent:

« C'est toujours me dire: il faut que je les laisse faire parce
que je serai pas toujours la. Ca sera plus facile le jour ou je
serai plus la. Ca sera plus facile pour ma fille de se passer de
moi si je me suis pas occupée de tout jusqu'a un certain
moment. »

Propos de la maman de Murielle, 34 ans,
vivant en EPH depuis quatorze ans

L'incertitude liée au manque de visibilité sur qui prendra le relais
ne les empéche pourtant pas de se projeter aisément sur certains
aspects du passage de relais de leur role de sentinelle de la santé,
notamment la gestion logistique des consultations. Ainsi, certains
parents ont déja tenté de confier le suivi de santé de leur enfant a
I'institution d'hébergement et aux professionnels socio-éducatifs
référents de leur fils/fille. Néanmoins, les parents font état d'une
«mauvaise gestion » du suivi en termes de planification, d'accom-
pagnement et de tragabilité/transmissions des informations. Ceci
est dU, selon leurs propos, a «l'impermanence des équipes»,
c'est-a-dire aux changements fréquents de professionnels socio-
éducatifs qui les conduisent a avoir le sentiment de recommencer
tout le «travail de collaboration de zéro ».

Parents
vieillissants
d'adultes
présentant
une déficience
intellectuelle
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Il reste indéniable que la condition principale d'un passage de
relais reléve pour les parents de la confiance inhérente qu'ils
accordent aux qualités intrinseques du relayeur. lIs reconnaissent
aussi leur besoin d'aide dans la démarche d'un passage de relais,
voire un positionnement de I'Etat pour I'encadrer légalement.
Les parents envisagent pour la plupart un passage de relais
possible en trois étapes: trouver la personne qui convienne,
apprendre a lui faire confiance et enfin lacher prise.

Deux points cruciaux reviennent dans les discours des parents
pour expliquer leur possibilité ou leur impossibilité de «lacher
prise » dans le suivi de santé de leur enfant. Le premier tient aux
« différences d'opinions avec l'institution » en ce qui concerne le
suivi de santé de leur enfant. Le second est que «les informations
entre les intervenants concernant |'état de santé, son traitement
et sa prise en charge ne suivent pas et se perdent souvent ». Les
parents relévent alors I'importance de la communication entre
tous: parents, professionnels d'accompagnement socio-éducatif
et professionnels de santé. lls formulent notamment des attentes
a |'"égard des professionnels socio-éducatifs qui prennent en
charge leur fils ou leur fille au quotidien. Selon eux, passer le
relais du suivi de santé nécessite que les professionnels « per-
goivent et écoutent la douleur de leur enfant, qu'ils interpretent
les signes de détresse et qu'ils assurent un suivi documentaire
rigoureux ».

Concernant la personne a qui passer le relais, la premiére option
évoquée reléve du cercle familial, et en particulier les membres
de la fratrie si elle existe. Cependant, peu de parents souhaitent
transmettre cette responsabilité a leurs autres enfants. lls
indiquent qu'ils ne souhaitent pas la leur imposer. Ces derniers
ayant déja leur vie et parfois une famille a assumer. lls évoquent
ensuite les professionnels des institutions d'hébergement. Une
des questions est alors: «Quelle personne dans l'institution
devrait étre privilégiée pour assurer ce suivi de santé ? » Certains
d'entre eux évoquentlacréationd'unnouveau posteinstitutionnel,
«le coordinateur santé», qui serait en charge de centraliser
toutes les informations nécessaires au suivi de santé de chaque
résident. Questionnés sur un outil concret de centralisation des
informations, les parents évoquent spontanément ['utilisation
d'un outil numérique accessible par les professionnels socio-
éducatifs, de santé et eux-mémes (si cela était possible juridi-
quement a l'instar des dossiers de santé existants).

Le passage de relais semble donc étre soumis pour les parents a
de nombreuses conditions, et engendre des questionnements
sur l'accessibilité a des informations relevant parfois du secret



meédical. Les propos d'un parent, repris par d'autres, résument
ainsi parfaitement la fagon dont ils pourraient I'envisager:

« Confier le réle de sentinelle de la santé, cela requiert

un conseil de curatelle pour établir un pacte écrit relatif a
I'accompagnement de santé qui définit: que fait I'institution,
que fait I'atelier d'occupation, que fait I'éducateur référent,
que fait le médecin référent, que fait la famille, qui met

a jour le dossier du suivi de santé? »

Propos du papa de Sandrine, 40 ans,
vivant en EPH depuis dix neuf ans

Enfin, I'analyse des données quantitatives montre que 50,9 % des
parents interrogés estiment que ce serait effectivement une
forme de soulagement. Pourtant, les parents estiment que le
passage de relais « est inévitable, au moment ou le parent meurt
ouquandildevientlui-mémeincapable ». Les parents considerent
ainsi que le passage de relais sera une obligation dés lors que
leurs ressources physiques et psychologiques ne seront plus
suffisantes pour continuer d'assurer leur rbéle. Néanmoins,
comme le mettent en évidence les propos ci-aprés, ce passage
de relais n'est envisageable que si certaines conditions sont
remplies, comme I'exprime ce parent:

« Le passage de relais est le réve de vie de tout parent.

Il implique un lieu de vie a taille humaine, un lieu de travail a
temps partiel et des lieux d'activités sportives et culturelles
qui permettent la plus grande autonomie et le plus
d'épanouissement pour la personne. »

Propos de la maman de Nathalie, 55 ans,
vivant en EPH depuis vingt-trois ans

Il n'a pas été possible d'explorer plus avant le lien entre le passage
de relais et la qualité de vie des parents, notamment parce que
ces derniers ne parviennent pas a penser cette démarche comme
un soulagement pour eux-mémes. lls I'envisagent avant tout
comme une nécessité pour garantir le bien-étre de leur enfant
lorsque eux-mémes n'auront plus la force de I'accompagner.

Parents
vieillissants
d'adultes
présentant
une déficience
intellectuelle
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Discussion

Les parents, qui accompagnent leur fils/fille depuis la naissance,
agissent avec acuité dans le systétme d'accompagnement socio-
éducatif et sanitaire. lls en connaissent tant les aspects pratiques
que les possibilités d'accés aux soins. lls sont ainsi des acteurs
incontournables du systeme, notamment en maintenant I'équilibre
de la collaboration entre les professionnels socio-éducatifs et de
santé. lls apportent une contribution importante, bien que mécon-
nue, dans le suivi de santé de leur fils/fille qui peut néanmoins
avoir des conséquences sur leur propre qualité de vie.

Les résultats de I'étude permettent, en premier lieu, de proposer
un apport conceptuel original. En effet, une définition consen-
suelle du «suivi de santé» a été coélaborée avec les parents.
Ainsi, le suivi de santé est défini comme «|'ensemble des actions
et mesures qui permettent de maintenir un état de bien-étre phy-
sique, psychologique, émotionnel et social et de garantir le res-
pect de la dignité de la personne. Il consiste en un suivi régulier
de I'état de santé physique, psychologique, émotionnel impli-
quant une vigilance pour tout inconfort qu'elle qu'en soit la forme
d'expression chez la personne. Il nécessite une attention particu-
liere portée au respect de son image pour elle-méme et autrui
ainsi qu'a la qualité de son cadre de vie environnementale et rela-
tionnelle ». Cette définition éclaire la fagon dont les parents
congoivent le suivi de santé et comment en garantir la qualité. Elle
permet aux professionnels de mieux comprendre les attentes des
parents en matiére de suivi de santé de leur fils/fille et de pouvoir
ainsi y répondre de fagon plus appropriée. Tout comme elle ren-
seigne les professionnels de santé sur la fagon dont les parents
souhaitent que leur enfant soit suivi dans sa globalité.

Le réle de sentinelle des parents s'entend a plusieurs titres. Celui
avant tout de parents, détenteurs de I'histoire de vie de leur enfant.
Celui de proches aidant-es, soutenant leur fils ou fille dans leur vie
quotidienne, et celui de curateurs le ou la représentant légalement.
Au titre de leur réle de sentinelle, les parents disent garantir a leur
enfant un suivi de santé de qualité. Les résultats de I'étude indiquent
que ce réle couvre de nombreux aspects. Avant tout, il trouve son
origine dans l'expertise acquise, au fil du temps, par les parents
dans la prise en soins de leur fils/fille'®%2%, La majeure partie des
parents coordonnent eux-mémes le suivi de santé de leur enfant,
qu'il soit au domicile familial ou en EPH. Les parents sont particulie-
rement impliqués dans les aspects logistiques concernant les
consultations médicales réguliéres mais aussi dans la gestion des
imprévus et des incidents de santé”. lls assurent ainsi le réle de



proches aidant-e's, dans la coordination de ces interventions3.
Néanmoins, les parents relevent I'importance de la collaboration
qu'ils orchestrent avec les professionnels socio-éducatifs et de
santé. lls se positionnent comme une interface, des relais indis-
pensables de transmission des informations entre ces différents
professionnels'™. Cette collaboration nécessite, selon eux, une
confiance réciproque, et une clarification des réles de chacun, ainsi
que le respect des responsabilités et des contraintes inhérentes
a chaque partenaire. Ainsi, les professionnels socio-éducatifs
devraient articuler leur action a celle d'autres professionnels et
avec celle des parents afin de garantir la cohérence du parcours de
santé de leur enfant®’. Une des solutions qu'ils ont évoquées serait
d'inscrire le suivi de santé comme une partie intégrante du projet
individuel ou personnalisé de leur proche, élaboré et discuté chaque
année avec le lieu d'accompagnement. Les parents proposent en
outre la création de postes de coordinateurs de santé dans les sec-
teurs adultes des EPH comme professionnels référents et garants
des suivis de santé des personnes accueillies®8.

Concernant l'influence du réle de sentinelle de la santé sur la qua-
lité de vie, les résultats indiquent que les parents ne considerent
pas que ce role péjore leur qualité de vie. Leur situation de parents
de PSH-DI, de proches aidant-e's et de curateurs ne semble donc
pas peser négativement sur leur qualité de vie. Concernant le
soutien dont ils disposent et qu'ils trouvent a la fois dans leur
sphére personnelle (privée et professionnelle) et dans celle de
leur enfant (réseau institutionnel et de santé), il apparait comme
un facteur lié a leur qualité de vie, vraisemblablement ayant un
effet « protecteur »3%4°. || est important de retenir que les parents
se sentent soutenus par leur conjoint et par le cercle familial
proche (enfants, amis) en premier lieu. Ensuite, ils estiment aussi
étre écoutés et recevoir de l'aide de la part des professionnels
socio-éducatifs et de santé du réseau de leur enfant. Les parents
reconnaissent également que I'aide apportée par les associations,
les prestations financiéres dispensées par I'Etat et les structures
de prises en charge proposées dans le canton de Geneve sont
des sources de soutien importantes.

Si les résultats quantitatifs ne nous permettent pas de considérer
que les parents éprouvent un fardeau important®¢?, les résultats
des focus group nous renseignent sur le poids, la charge et I'épui-
sement que les parents ressentent dans leur réle de sentinelle de la
santé de leur fils/fille. Il semble donc justifié d'explorer des pistes
pour les soulager de cette charge. Avant de pouvoir proposer aux
parents un soutien dans leur réle de sentinelle de la santé de leur
enfant, il était nécessaire de connaitre leur position quant a un pas-
sage de relais d'une partie de ce réle. Les résultats indiquent qu'ils
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estiment que le passage de relais est inévitable et qu'il les soulage-
rait de la charge logistique que représente le suivi de santé. Les
parents insistent particulierement sur le fait qu'au-deld des infor-
mations liées spécifiquement a la santé, le relais devrait com-
prendre également la transmission de I'histoire de vie de leur fils/
fille et des valeurs qui ont sous-tendu leur engagement. lls expri-
ment ainsi le souhait de pouvoir transmettre leur réle plus global de
sentinelle au niveau des activités d'accompagnement et de coor-
dination. Cependant, la position des parents met en évidence un
manque d'information claire quant aux possibilités existantes de
transmettre tout ou partie de ce réle et de la fagon dont ils pour-
raient le rendre effectif. La question de trouver la personne a qui
passer le relais, abordée dans les focus group, n'est peu, voire pas,
renseignée dans la littérature. Pour la plupart des parents partici-
pants, la personne est celle avec laquelle il est possible de tisser
des liens et choisir ensemble quand passer le témoin. Les parents
insistent en indiquant qu'a travers cette personne, ils recherchent
aussi un soutien dans leur propre processus de lacher-prise. Une
autre difficulté identifiée est inhérente au turnover observé dans
les EPH. Celui-ci engendre des ruptures dans I'accompagnement
de leur enfant. Il en résulte une absence de continuité et de cohé-
rence dans la collaboration mise en place avec les professionnels
institutionnels. L'équipe de recherche se questionnait quant a
savoir si le passage de relais pouvait étre envisagé comme un
moyen de répit pour les parents, les résultats de |'étude indiquent
qu'il n'est pas si évident qu'il réponde a un besoin clairement cir-
conscrit a ce jour chez les parents.

Garantir un suivi de santé de qualité aux PSH-DI nécessite de
pouvoir élargir le champ de compétences des professionnels
socio-éducatifs et disposer d'outil adéquat pour le réaliser. Si les
parents transféraient une partie de leurs savoirs et de leurs pra-
tiques aux équipes socio-éducatives, cela permettrait aux profes-
sionnels d'étre plus impliqués dans le suivi de santé des PSH-DI et
renforcerait leur compétences, facilitant ainsi leur prise en charge
professionnelle du suivi de santé. Des formations spécifiques au
vieillissement des PSH-DI enrichiraient leur offre de service.
Parallelement, le développement d'un outil numérique adapté
pourrait s'avérer un support potentiel pour un passage de relais
entre parents et professionnels afin de garantir une collaboration
efficiente. Ainsi, les professionnels socio-éducatifs deviendraient
eux aussi des sentinelles de la santé pour les PSH-DI qu'ils accom-
pagnent. Cela soulagerait les parents de ces activités devenues
lourdes a assumer avec leur avancée en age. Ceci limiterait en
outre le besoin des EPH de recruter des professionnels de santé et
ainsi contribuer a contenir leur pénurie actuelle.
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Forces et limites

Le point fort de I'étude RéPA-Handi est de rendre visible la
conception des parents du suivi de santé de leurs proches dans le
contexte genevois. L'étude a permis d'en proposer une définition
consensuelle établie avec les parents. Elle documente pour la
premiére fois les pratiques parentales associées au réle de senti-
nelle de la santé découlant a la fois de leurs roles de parents, de
proches aidant-e's et de curateurs. La proposition d'un passage
de relais, comme une forme de répit, devra faire I'objet d'études
complémentaires, afin de mieux comprendre quelles sont les
attentes des parents et mieux circonscrire ce qu'il serait possible
de transmettre a un ou des tiers. La conception d'un outil de
transmission du suivi de santé entre parents et professionnels
devrait aussi étre approfondie comme un moyen permettant aux
parents de lacher prise sur le suivi de santé de leur fils ou fille.

Une des limites principales de I'étude concerne I'échelle de far-
deau de Zarit, faisant pourtant référence dans la littérature. Nos
résultats nous aménent a nous questionner quant a son utilisation
auprés de cette population spécifique de parents®. Cette échelle
est congue pour évaluer le fardeau pergu par les enfants vis-a-vis
de leurs parents, il s'avere que sa transposition a l'inverse ne per-
met pas de relever le ressenti des parents vis-a-vis de leur enfant.
En effet, leur expérience de vie avec leur enfant se caractérise par
le fait qu'ils apportent de I'aide a leur enfant bien souvent depuis
sa naissance. lls ont donc trés tot appris a vivre avec cet enfant
différent. Au contraire, les enfants qui deviennent les proches
aidant-e's de leurs parents ont connu leurs parents dans des
périodes de vie ou ils n'avaient pas besoin de leur aide. lIs doivent
ainsi apprendre a composer avec la maladie avec des comporte-
ments que leurs parents ne présentaient pas précédemment.

Une autre limite concerne la limitation de nos résultats & une
population de parents membres d'une association reconnue en
Suisse. Si notre démarche se voulait descriptive, il conviendrait
d'aller plus loin. Ainsi, il serait intéressant de confronter la défini-
tion du suivi de santé proposée ici avec celles d'autres parents.
D'explorer la stabilité de ce concept en fonction des systémes de
prises en charge, des cultures quant a lI'accompagnement des
PSH-DI. Il conviendrait aussi de compléter cette étude par les
points de vue des professionnels socio-éducatifs et de santé. lls
pourraient étre interrogés sur leur propre conception du suivi de
santé des PSH-DI et sur leur réaction face a la définition proposée
par les parents. Leurs réles dans le suivi de santé devraient aussi
étre explorés selon les responsabilités qui leur incombent. A
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terme, l'objectif serait d'envisager avec I'ensemble des parties
prenantes les moyens a mettre en ceuvre pour opérationnaliser le
passage de relais du role de sentinelle de la santé aux profession-
nels afin de garantir un suivi de santé de qualité pour les PSH-DI.

Conclusion

Les résultats de I'étude RéPA-Handi présentés dans ce chapitre
mettent en lumiere le réle des parents en tant que sentinelle de la
santé. Ce role résulte de ceux de parents, de proches aidant-e's et
de curateurs de leur fils/fille présentant une DI. Si les parents
reconnaissent l'importance de ce réle dans leur vie, ils souhaite-
raient étre soulagés de certains aspects du suivi de santé de leur
enfant, notamment la gestion logistique comme la gestion opéra-
tionnelle des consultations, la mise a jour des données de santé.
lls ont pergu la proposition d'un passage de relais comme un
moyen novateur et original pour répondre a ce besoin. lls le
congoivent a la fois comme une forme de répit pour eux-mémes
et comme une préparation de ce qui devra étre assuré pour la
santé de leur enfant lorsqu'ils ne seront plus la. Ceci montre a quel
point les parents sont une ressource incontournable dans le sys-
teme socio-éducatif et de santé et la difficulté qu'ils rencontrent a
alléger leur engagement dans leur collaboration avec les profes-
sionnels. lls suppléent ainsi aux ressources limitées des EPH pour
augmenter leur dotation en professionnels soignants. Ce faisant,
ils participent a I'équilibre des ressources humaines disponibles
pour I'accompagnement de leur fils/fille. Le passage de relais du
suivi de santé aux professionnels socio-éducatifs devrait ainsi
permettre de limiter les besoins des établissements spécialisés en
professionnels soignants et pallier la pénurie actuelle rencontrée
dans ces professions. Néanmoins, pour que ce passage de relais
soit réalisable, les parents et les professionnels doivent connaitre
leurs réles respectifs et les responsabilités qui en découlent afin
de développer une collaboration plus efficace autour de la per-
sonne accompagnée. Le passage de relais, par la transmission
des savoirs et des pratiques parentales, serait une des modalités
possibles pour renforcer les compétences en santé des profes-
sionnels socio-éducatifs. Il pourrait ainsi étre une mesure transi-
toire pour faire face a la pénurie actuelle de professionnels de
santé. Enfin, ce passage de relais engagerait chaque partenaire a
assurer la continuité et la qualité du suivi de santé des PSH-DI.



Epilogue

Paul, Simone et Henri, une réalité en devenir...

Paul a 36 ans, il vit en institution depuis dix ans, il est en situa-
tion de handicap avec une DI et ne parle pas. Depuis plusieurs
jours, Paul a changé de comportement. Son nouvel éducateur
ne sait pas comment interpréter cette situation. Il consulte le
dossier de suivi de santé informatisé de Paul, dans lequel il
prend connaissance des « signes d'alerte » a considérer. Il y lit
que les cris de Paul et ses stéréotypies des mains sont les
signes d'une douleur aigué ou d'un mal-étre émotionnel.
L'éducateur sait que cela nécessite une intervention de sa
part. Il évalue avec I'échelle d'évaluation de la douleur adap-
tée ce que Paul manifeste. Le résultat de cette évaluation in-
dique que Paul doit recevoir un antidouleur. Comme il I'a
appris en formation, I'éducateur réévalue la situation avec
Paul, une heure plus tard. L'évaluation montre que la douleur
n'est pas suffisamment calmée. L'éducateur rassure celui-ci
en lui disant qu'il comprend qu'il a toujours mal et lui dit qu'ils
vont aller ensemble chez le médecin. Il appelle alors le méde-
cin traitant pour prendre rendez-vous pour une consultation
en urgence.