insieme

Aux présidentsde la
Commission poursécurité sociale
et lasanté du Conseil national
3003 Berne

Berne, le 30 mars 2016

IP Joder (12.470): Meilleursoutien pourles enfants gravement malades ou lourdement handicapés
qui sont soignés a la maison

Prise de position d’insieme Suisse surl’avant-projet de la CSSS du Conseil national du 13.11.2015
Monsieurle Président, Madame et Monsieurles membres de la CSSS,

Un avant-projet surl’initiative parlementaire mentionnéeenrubrique a été élaboré parvossoins et
nous vous remercions d’avoirintégré notre association dans votre procédure de consultation. C'est
avec plaisir que nous vous transmettons notre prise de position:

insieme se réjouit tout particulierement qu’une étape concréte soit enfin franchie pouraméliorerla
situation desfamilles en charge d’un enfant gravement handicapé. Lanécessité d’agirestici
effectivement urgente. Les conditions de base permettant d’assumer si possible alamaison des soins
particulierement astreignants requis pour ces enfants doivent étre améliorées.

La CSSS propose d’augmenter dans ce but les suppléments poursoinsintenses pour ces enfants.
Pour que cette augmentation puisse aussi s’appliquer dans les faits aux enfants bénéficiantd’une
contribution d’assistance, ces augmentations ne devrontal’avenir plus étre prises en compte dans
cette contribution d’assistance.

insieme considére que cetavant-projet estala base une bonne ébauche de solution. D’'une part,
I’attribution de la prestation estliée aux soins particulierement astreignants nécessités parle
handicap, ce que nous estimons par principe correct. D’autre part, et c’est ce qui nous se mbleiici
particulierementimportant, les familles peuvent engager ces moyens financiers en fonction de leurs
besoinsindividuels. Cecisignifiedoncqu’elles peuvent choisirlibrement la solution qui les soulagera
au mieux (réduire une activité professionnelle, faire appel adu personnel d’assistance ou recourir
aux offres des organisations de prestations de service).

En ce quiconcerne I"'augmentation effective des suppléments, la CSSS propose deux variantes dans
sa procédure de consultation:

¢ La minorité de lacommission propose que pourune durée de 4 heures parjourconsacrée a
dessoins, les suppléments soient uniformément augmentés de 40% du montant maximum
de larente vieillesse, ce qui représente environ 940francs supplémentaires par mois pour les
familles concernées.
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e La majorité de lacommission ne voudrait garantir cette augmentation qu’a partird’un besoin
de soinsde 8 heures parjour. Elle propose toutefois un échelonnement avecune
augmentation de 30 % du montant maximumde larente vieillesse pour6heures et 20%
pour 4 heures de soins.

Au vude la charge considérable quiincombe a cesfamilles, insieme considérela proposition de la
minorité de lacommission comme justifiée et équitable.

insieme soutient |’augmentation des suppléments poursoinsintenses etlanouvelle disposition
d’exception en matiére de contribution d’assistance (aucune prise en compte du supplément pour
soinsintenses). En conséquence, insieme soutient la proposition de la minorité de lacommission.

A ce méme propos, insieme signale une grave lacune dans|’attribution des allocations pour
impotent et desaugmentations de suppléments poursoinsintenses. Actuellement, ces contributions
ne sont pas versées lorsque I’enfant doit séjournera I’hopital pour un traitement. L’art. 42bis, al. 4
LAl stipule que les mineurs n’ont droit a une allocation pourimpotent que pourlesjoursqu’ils ne
passent pas dans un home ou dans un établissement hospitalier.

Cette réglementation estincompréhensible ettrés pénible pourles familles concernées. Un séjour
hospitalier ne représente pourles parents en aucun cas un soulagement qui les mettrait parailleursa
I’abri des soucis financiers. Bien au contraire: en effet, en cas d'hospitalisation d'un mineuravecun
handicap, laprésence continue d'un parent estrequise. Cette présenceestactive, de laméme
maniére qu'ellel'estdans le cadre du foyerfamilial. Le personnel soignant ne dispose pas du temps
nécessaire pouraccompagnerl'enfantdans les actes de lavie quotidienne, parexemplele faire
manger. S'agissant plus particulierement de lasituation des enfants avecun handicap mental, ilya
un besoinde garde, que le personnel soignant, qui doits'occuperd'autres patients, ne peut pas
assurer. C'est le parent qui assume ainsi cette garde. On parle par ailleurs de patients qui ne peuvent
pas donnerseul des explications quantaleur état de santé ou qui ne sont parfois absolument pas
compliants lors de soins: dans ce cas, le parent doitresteravec le mineurhospitalisé.

En outre, lorsqu’ils s’occupent de leur enfant gravement malade ou handicapé al’hépital, les parents
ne peuvent pas simultanément resteralamaison auprésdesfréresetsceurs. Le séjoura I’hopital

représente doncune charge supplémentaireet non un soulagement.

Cesfamilles ressentent donccomme une injustice le fait que ces journées déja chargées
émotionnellement soientencore pénalisées parlasuppression du soutien financier.

De ce fait, insieme demande que ladisposition de I’art. 42bis, al. 4 LAl qui détermine que les enfants
ne regoiventaucune allocation pourimpotentlors d’un séjoural’hopital soit biffée.

Nousvousremercions de prendre bonne note de notre position ainsique de nos remarques et vous
adressons nos meilleures salutations.

insieme Suisse

Walter Bernet ChristaSchonbachler
Président central Co-directrice
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