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La reconnaissance
officielle du proche
aidant

La sensibilisation au sujet des proches aidants

a progressé, surtout en Suisse latine.

Le programme de promotion « Offres visant a
décharger les proches aidants 2017-2020 » a permis
d’étudier la situation des proches aidants et

de créer des bases pour développer des offres
correspondant a leurs besoins.

La loi fédérale sur 'amélioration de la conciliation entre activité professionnelle

et prise en charge de proches, entrée en vigueur le 1°" janvier 2021, répond aux
urgences qui se posent dans le monde du travail avec un maximum de 10 jours de
congé de prise en charge. Un constat s'impose pourtant: la reconnaissance

des proches aidants a fait son apparition dans certaines législations cantonales,
mais pas au niveau fédéral. Une reconnaissance officielle uniforme, basée

sur une définition unique, faciliterait la tache des proches aidants dans de nom-
breuses situations de leur vie quotidienne souvent surchargée.
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EN BREF

» La majorité de la population vivant en
Suisse aide un proche au moins durant
une période de sa vie.

« Etre proche aidant concerne toutes les
classes d’age. Plus d’'un proche aidant
sur cing a moins de 18 ans.

» Les femmes proches aidantes sont
plus nombreuses que les hommes.

» Deux tiers des proches aidants ont
une activité professionnelle. Celle-ci
est impactée, de méme que le niveau
de leur future rente.

» Dans le cadre de la rente AVS, les
bonifications pour taches d’assistance
sont insuffisantes et ne sont pas cumu-
lables avec les bonifications pour
taches éducatives.

» Les besoins d’aide des proches aidants
eux-mémes sont identifiés.

* Il'y a un début de reconnaissance
des proches aidants dans le monde du
travail, dans quelques cantons et dans
la société civile, mais lent et disparate.

* Une reconnaissance officielle des
proches aidants au niveau fédéral sera
bénéfique aux proches aidants ainsi
qu’aux différents acteurs concernés.


https://www.fedlex.admin.ch/eli/oc/2020/799/fr
https://www.fedlex.admin.ch/eli/oc/2020/799/fr

Estimer 'ampleur de la réalité est complexe car tout dépend des
critéres d’analyse retenus. Différentes sources attestent de I'im-
portance du phénomeéne, sous des angles et avec des critéres dif-
férents'. Le constat général est que trois personnes sur quatre vi-
vant en Suisse sont ou seront trés probablement concernées par
une ou plusieurs taches de proche aidant au cours de leur vie.
Les proches aidants forment un groupe hétérogéne en termes
d’age et de facteurs sociodémographiques. Selon le dernier rap-
port sur les familles de I'Office fédéral de la statistique (OFS 2021),
une personne de 25 a 80 ans sur six aide au moins une fois
par semaine une personne de son entourage limitée pour des rai-
sons de santé (18 %). Les femmes sont plus concernées que les
hommes, tous groupes d’age confondus (20 % contre 15 %). Parmi
les femmes, ce sont celles agées entre 45 et 64 ans qui sont les
plus engagées avec une part de 28 %.

Les taches réalisées par les proches aidants couvrent de nom-
breux champs. Cela va de la coordination des interventions de
tiers auprés du proche aidé et de l'organisation de sa vie quoti-
dienne au maintien de sa vie a domicile et de ses contacts sociaux,
en passant par I'état de santé, 'autonomie, la mobilité, la cognition
et la communication avec le reste de la famille ou la tenue du mé-
nage (OFSP 2020).

Le «travail de care» désigne toutes les taches de prise en
charge, d’assistance et de soins aux enfants et aux proches
dont la santé est déficiente (BFEG 2012). Le travail ménager fait
partie du « travail de care » seulement s’il découle de 'engagement
d’'une personne aupres d’un proche limité dans ses activités pour
raison de santé ou d’age.

Le «travail de care » est en outre caractérisé par une absence de

rémunération et un lien émotionnel entre proche aidé et proche

aidant qui n’effectue pas ces taches a titre professionnel.

Les taches de soins a proprement parler peuvent faire partie du

travail de «care» fourni par les proches, mais il s’agit exclusive-

ment des soins de base selon I'art. 7, al. 2, let. c de 'ordonnance sur
les prestations de I'assurance de soins (OPAS):

* soins de base généraux pour les personnes dépendantes (p. ex.
mettre des bas de compression au proche aidé, le mobiliser,
prévenir les escarres), aide pour les soins d’hygiéne corporelle
et dentaire, aide pour I'habillement et I'alimentation;;

* mesures destinées a surveiller et a soutenir les malades psy-
chiques pour accomplir les actes ordinaires de la vie (p.ex. pla-
nification et structuration des journées de maniéere appropriée).
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Etre proche aidant est difficilement com-
patible avec une activité professionnelle

Leur engagement impacte I'activité professionnelle de plus du
quart des proches aidants en age de travailler: soit ils réduisent
leur taux d’occupation, soit ils arrétent de travailler (OFSP 2020).
Les femmes sont plus nombreuses dans ce cas que les hommes.
Il existe chez elles une corrélation entre le niveau d’insertion sur
le marché du travail et le niveau de I'engagement en qualité de
proche aidant. Les femmes qui travaillent a un taux inférieur a 50 %
ou qui n‘exercent aucune activité professionnelle sont plus nom-
breuses a s’investir au moins une fois par semaine que celles qui
travaillent a plus de 50 %. Le taux d’activité professionnel n’a en re-
vanche pas d’incidence sur 'engagement des hommes auprés de
leurs proches. Par ailleurs, la présence d’un enfant de moins de 13
ans au sein du ménage limite le niveau d’engagement en tant que
proche aidant, que ce soit pour les hommes ou pour les femmes.

Les proches aidants de la «génération
sandwich » sont doublement impactés

Parmiles proches aidants, une catégorie de personnes est particu-
lierement mise a contribution: celle de la «génération sandwich ».
Il s’agit de femmes le plus souvent, agées de 45 a 65 ans, qui assu-
ment conjointement charge professionnelle, charge domestique et
familiale et charge d’aide informelle pour un ou plusieurs parents
ou beaux-parents fragilisés par leur vieillissement (Oulevey Bach-
mann et al. 2013). La prise en charge en parallele d’enfants encore
a la maison ou des petits-enfants font partie des charges de la
«génération sandwich ».

Pour compenser les engagements envers les enfants ou les
proches qui influencent le taux d’activité professionnelle, il existe
dans I'’AVS deux types de bonifications, c’est-a-dire un revenu fictif
ajouté au revenu moyen déterminant pour la rente de vieillesse. Les
bonifications pour taches éducatives (BTE) sont attribuées aux
parents jusqu’au 16°™ anniversaire de leurs enfants. Les bonifica-
tions pour taches d’assistance (BTA), quant a elles, doivent étre
demandées chaque année. Les deux types de bonifications ne
sont toutefois pas cumulables. Le systeme des bonifications ne
tient ainsi pas compte de la situation des proches aidants de la
«génération sandwich ».

1 V. en part. Fritschi T. & Lehmann O. 2021 et, concernant les enfants proches
aidants, Leu A. 2022.


https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/1995/4964_4964_4964/fr
https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/1995/4964_4964_4964/fr

En droit suisse, la notion de proche aidant n’existe pas en tant que
telle. Quelques dispositions isolées mentionnent les prestations
fournies par les proches aidants, mais c’est le soutien fourni qui
est au centre des réglementations. Il n'y a pas de devoirs légaux
qui incombent aux proches aidants et ceux-ci sont seulement sou-
mis aux régles du Code pénal, comme tout un chacun.

D’un point de vue du civil, il peut exister un devoir d’assistance dé-
fini par le droit de la famille ou des personnes (devoir d’assistance
entre conjoints, obligation d’entretien de la famille et des enfants,
obligation d’entretien des parents en ligne directe).

Lorsqu’une personne a besoin de soins ou d’assistance, son con
joint ou partenaire a le devoir Iégal de la lui fournir (art. 159 CC; art.
12 Loi sur le partenariat). Cela comprend les soins quotidiens, les
soins médicaux et I'assistance. Les prestations de I'époux et du
partenaire sont en principe gratuites. Ce devoir d’assistance n'est
toutefois pas illimité. Laide attendue dépend des capacités et pos-
sibilités personnelles et économiques du proche aidant, ainsi que
du respect de sa personne et de sa santé. Cependant, le dépasse-
ment du seuil de gravité qui réduit I'obligation d’assistance est une
exception et il est rare qu’un conjoint puisse étre dispensé de son
obligation d’assistance.

Dans les cantons, tantét la notion n’existe pas non plus, tantét le
canton a adopté sa propre définition. Les définitions répertoriées se
référent aux proches, al'entourage, aux membres de la famille, aux
parents ou encore aux personnes faisant ménage commun. La dé-
finition des prestations qu’elles apportent différent aussi: aide, as-
sistance, protection, etc. De plus, dans les cantons qui accordent
des prestations particuliéres aux proches aidants, les critéres y
donnant droit different.

Dans la littérature ainsi que dans les rares législations cantonales
qui définissent les proches aidants, il y a toutefois unanimité: la no-
tion de proche aidant se définit par un engagement bénévole. La
gratuité de 'engagement répond a la relation émotionnelle, qui est
au cceur de la relation d’aide et de soutien.

Les problémes des proches aidants
sont identifiés

Le Programme de promotion «Offres visant a décharger les
proches aidants 2017-2020» de I'Office fédéral de la santé pu-
blique (OFSP 2020) a cerné les difficultés concretes souvent ren-
contrées par les proches aidants. Les offres de décharge sont au
ceceur des préoccupations. Les proches aidants souhaitent en par-
ticulier recevoir de l'aide dans les situations de crise, bénéficier
d’entretiens avec des professionnels, pouvoir recourir a des ser-
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vices de transport, bénéficier d’une reléve pour pouvoir se reposer
ainsi que bénéficier de conseils en matiere d’assurances sociales.
Le Programme de promotion 2020 souligne le manque de disponi-
bilité des offres de décharge, surtout spécialisées.

Les proches aidants ne sont pas systématiquement reconnus
comme partenaires dans les établissements hospitaliers et de sé-
jour. Il leur est difficile de se faire entendre, alors qu’ils connaissent
le proche aidé souvent mieux que personne.

A coté des problémes du quotidien, les proches aidants souffrent
souventde difficultés financieres, physiques et psychiques. LOFSP
estime que 44 % sont affectés dans au moins un de ces domaines
en raison de leur engagement. Pour chacune de ces difficultés, le
constat varie considérablement selon I'age, le taux d’activité, le ni-
veau d’intensité de I'aide apportée et le type d’atteinte dont souffre
le proche aidé (physique, psychique ou cognitive).

S’il quitte le monde du travail, la perte d’expérience du proche ai-
dant n’est pas compensée par la reconnaissance des acquis de
son engagement altruiste, de sorte que le retour sur le marché du
travail est difficile, en particulier a un age avancé.

A terme, le risque de conséquences financiéres est important s’il y
a diminution ou cessation totale de l'activité professionnelle, aus-
si pour la future retraite.

Enfin, le patchwork de dispositifs cantonaux est un probléeme. Les
proches aidants n’habitent pas nécessairement le méme canton
que les personnes qu'ils aident et cela implique qu’ils doivent s'in-
former sur le cadre légal d’'un ou de plusieurs autres cantons que
celui de leur domicile. Les proches aidants doivent justifier auprés
de chaque service compétent leur statut. Comme ils sont trés sou-
vent surchargés en raison de leur engagement, cette situation peut
les amener a renoncer a requérir des prestations auxquelles ils
auraient droit.

Une lente prise de conscience
est en cours, inégale selon les régions
de Suisse

Dans le monde du travail, il y a un début de reconnaissance. De-
puis le 1°" janvier 2021, les proches aidants ont droit a trois jours
de congé payé en cas d’'urgence?, sur le modéle du droit accordé
aux parents d’enfants malades. Ce congé-ci est toutefois plafon-
né a 10 jours par année.

Dans la société civile, il y a une ébauche de reconnaissance aus-
si, mais fragmentée.

Des campagnes de sensibilisation sont organisées dans les can-
tons romands depuis 2014 lors de la Journée intercantonale des
proches aidants du 30 octobre, auxquelles participent depuis peu
aussi les cantons de Berne, des Grisons et du Tessin.

2 Ce droit est accordé aux proches aidants au sens large selon I'art. 329h
du Code des obligations (CO). Les dispositions fédérales ne concernent pas
le personnel des administrations publiques soumis aux lois cantonales.


https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/24/233_245_233/fr
https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/2005/782/fr
https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/27/317_321_377/fr

Les cantons de Genéve et de Vaud mettent a disposition des
proches aidants une carte d’urgence spécifique. En cas d’accident
ou d’indisponibilité passageére, la porter sur soi permet aux profes-
sionnels de santé d’'organiser trés rapidement une reléve auprées
du proche aidé.

La Suisse a des défis a relever

La gratuité est inhérente a 'engagement des proches aidants et
destinée a le rester. C’est la non reconnaissance officielle de leur
situation particuliere qui pése. Des ébauches de reconnaissance
existent, notamment avec la carte d’urgence existante dans deux
cantons romands. De telles solutions sont a mettre en place a plus
large échelle. De méme, une meilleure écoute des proches ai-
dants par les professionnels est souhaitée.

Pour soutenir les proches aidants eux-mémes, il est nécessaire
d’'identifier les besoins, puis de financer et d’organiser les
offres de décharge au niveau régional. Dans le monde profes-
sionnel, une reconnaissance des acquis en qualité de proche
aidant fait encore largement défaut.

Enfin, il y a lieu d’examiner la distinction opérée entre presta-
tions d’assistance et prestations de soins qui est loin d’étre
claire dans la pratique. La plupart des taches du «travail de care »
vont en effet de pair avec un lien émotionnel entre les personnes,
de sorte quassistance et soins ne se distinguent plus.
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UNE RECONNAISSANCE

OFFICIELLE DES PROCHES AIDANTS

EST UN SOUTIEN NECESSAIRE

L'auteure propose une définition univoque du proche aidant. Cette
définition doit étre utile aux proches aidants, ainsi qu’aux différents
acteurs, qu'ils soient publics ou privés. Cette définition unique doit
conduire a une reconnaissance officielle uniforme par les autori-
tés fédérales, cantonales et communales des proches aidants et
ainsi permettre a ces derniers un acceés aux informations et aux
prestations sans qu'’il soit a chaque fois nécessaire de démontrer
sa situation.

La définition délimite le cadre de I'engagement du proche aidant
et le distingue notamment du service sporadique rendu a une per-
sonne de son entourage. Elle comprend les éléments ci-dessous:

Proches aidants

* personnes de tout age (professionnellement actives ou non, en
formation ou a la retraite) et

* qui aident, soutiennent et/ou soignent des proches.

Proches aidés

¢ personnes dépendantes de I'aide d’autrui ou limitées dans leurs
activités quotidiennes ou réguliéres,

* membres de la famille, du voisinage ou du cercle d’amis notam-
ment et

* liés par un lien émotionnel au proche aidant.

Taches réalisées

* elles recouvrent un ou plusieurs champs de la vie et

* elles sont réalisées de maniére réguliére sur une certaine du-
rée et

* elles ne sont en régle générale pas rémunérées, mais peuvent
étre I'objet de compensations partielles directes (p.ex. via les
caisses maladies pour les taches de soins ou par le proche aidé
ou son entourage) ou indirectes (p.ex. via le systeme de bonifi-
cations dans 'AVS).
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Si les proches aidants sont reconnus, des situations

peuvent s’en trouver facilitées pour les acteurs impliqués:

* Législateur fédéral: définition claire lors de travaux Iégislatifs;

* Législateur cantonal: définition claire lors de I'élaboration de sa
propre législation dans le cadre de ses prérogatives (santé, so-
cial, scolaire);

* Caisses maladies: réduction de la marge d’interprétation et du
travail d’évaluation qui en découle;

* Employeurs: identification rapide des proches aidants parmi le
personnel sans qu'il soit nécessaire de faire une enquéte interne
pour évaluer les besoins, accord plus facile des congés existants
car le certificat médical n'est plus nécessaire, mise en place
plus aisée de solutions sur mesure (ex: aménagement du temps
de travail, soutien externe proposé volontairement par I'entre-
prise);

* Lieux de formation: accord facilité de dispenses de cours, plani-
fication de la formation facilitée en tenant compte t6t de la néces-
sité de prévoir une organisation flexible;
Hépitaux, EMS, logements protégés, services d’'aide et de soins
adomicile: identification sirre etrapide des proches aidants, c’est-
a-dire des partenaires de discussion incontournables, organiser
des formations spécifiques destinées aux proches aidants; or-
ganiser la reléve rapidement en cas d’indisponibilité du proche
aidant.

Avec une reconnaissance officielle de leur précieux
engagement, les proches aidants bénéficieraient en parti-
culier des avantages suivants:

* Acces rapide et facilité a des prestations sociales communales,
cantonales et fédérales;

Acces rapide et facilité aux offres cantonales de garde et de dé-
charge, pour tous les ages (de I'accueil préscolaire a I'accueil
temporaire de jour ou nuit);

* Remboursement plus rapide des frais liés a l'aide auprés des
caisses maladie et diminution des possibles inégalités de trai-
tement en matiére de remboursement des frais liés a I'aide four-
nie;

Facilitation des demandes de congé auprés de son employeur
ou de son lieu de formation;

Meilleure articulation entre 'engagement et le travail ou la forma-
tion;

Meilleure prise en considération par les institutions de santé en
charge du proche aidé;

* Acces a une formation de proche aidant appropriée.
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