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lyses de documents, des entretiens avec des experts, des rencontres
de dialogue avec des personnes concernées et des réunions de
benchlearning. La clarification de la terminologie et les criteres de qua-
lité ont pour but d’orienter les experts, les acteurs de la politique vieil-

lesse et les parties intéressées.
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Préface

De plus en plus de personnes deviennent
de plus en plus agées. Les besoins de prise
en charge et de soins augmentent tandis
que de moins en moins de proches sont
en mesure de soutenir au quotidien les
membres agés de leur famille.

La prise en charge et les soins des per-
sonnes agées ainsi que le financement ga-
ranti de la prévoyance vieillesse sont des
thémes centraux de la politique vieillesse
en Suisse. Depuis un certain temps, les
soins sont au centre des discussions sur la
santé et la politique sociale. La prise en
charge, en revanche, est la plupart du
temps incluse dans le concept et la diffé-
renciation des deux termes est souvent
confuse.

Pour pouvoir mener une vie saine et auto-
nome au troisiéme age et participer a la
vie sociale, les personnes agées doivent
pouvoir compter sur des services de soins
et de prise en charge; et ceux-ci doivent
étre de grande qualité et financiérement
abordables. Les normes de qualité et le fi-
nancement des soins sont réglementés.
Cette clarification est toujours en attente
pour la prise en charge.

Le rapport de recherche «Une bonne prise
en charge au troisieme age - Perspectives
pour la Suisse» publié en 2018 a montré
pour la premiére fois que la politique de-
vrait se pencher davantage sur la question
de la prise en charge au troisieme age.
Cela nécessite un dialogue approfondi
entre les cercles d’experts, les organisa-
tions de personnes agées, la politique et le
public intéressé. Ce dialogue est lui-méme
possible uniquement avec une définition
claire du théme de la prise en charge.

Six fondations ont chargé la FHNW d’éla-
borer les bases en vue de répondre au be-
soin urgent de clarification de la termino-
logie et des lignes directrices pour une
prise en charge de bonne qualité. Nous
remercions I'équipe de recherche de la
FHNW pour les impulsions passionnantes
et la coopération enrichissante. Nous re-
mercions particulierement les participants
aux réunions de dialogue et de benchlear-
ning, dont les expériences et estimations
garantissent le lien avec la pratique des
analyses scientifiques et ont permis de
mieux comprendre leur quotidien.

Le guide fournit des conseils concrets sur
la conception des conditions-cadres d’une
bonne prise en charge. Il s’entend comme
une contribution au dialogue entre les
nombreux acteurs qui s’engagent au-
jourd’hui déja dans le développement de
la prise en charge et des soins. Pour que
toutes les personnes dgées bénéficient en
Suisse d’une bonne prise en charge.

La coopération
des fondations éditrices:

Age-Stiftung

Beisheim Stiftung

MBF Foundation
Pour-cent culturel Migros
Paul Schiller Stiftung
Walder Stiftung

Avec le soutien organisationnel
de SwissFoundations
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En bref

La Suisse dispose d’'un réseau de soins
dense et de qualité pour le soutien des
personnes agées. L’éventail des presta-
tions de soutien s’étend des visites occa-
sionnelles et des simples tiches ména-
géres aux soins réguliers et aux procédures
médicales complexes.

Les proches, les amis, les voisins, les béné-
voles, les services privés et publics dans
les secteurs ambulatoire, intermédiaire et
hospitalier ainsi que 'administration et la
politique des communes et des cantons
s’efforcent de garantir une assistance com-
plete des personnes agées et de leur per-
mettre de mener une vie autodéterminée.

Néanmoins, certains défis en termes de
politique vieillesse se manifestent. Les
lacunes dans le domaine de la prise en
charge des personnes agées sont parti-
culierement grandes. Les offres de prise
en charge sont insuffisantes, et il arrive
que certains aspects fondamentaux de
la prise en charge au quotidien ne soient
pas pris en considération.

La prise en charge a domicile est principa-
lement assurée par les conjoints, les
membres de la famille, les amis et les voi-
sins. Les tiches se concentrent essentiel-
lement sur les aspects concernant la vie
quotidienne et le bien-étre de la personne
agée: courses, cuisine, ménage, accompa-
gnement pour les visites chez le médecin
ou le coiffeur. Les conversations et le sou-
tien moral apporté sous forme de conseils,
d’empathie et de réconfort sont eux aussi
essentiels.

Si l'environnement social approprié fait
défaut a la maison ou si les proches ont
eux-mémes besoin de soutien, des orga-
nismes privés ou publics proposent des
prestations de prise en charge. Les frais
sont alors a la charge des personnes
concernées. Tout le monde ne peut pas se
le permettre, et le secteur public ne four-
nit qu'un soutien financier partiel -
lorsque la prise en charge s’accompagne
d’un service de soins. Dans les établisse-
ments stationnaires, la prise en charge est
financée par le biais d’une taxe correspon-
dante. Toutefois, le montant de la taxe va-
rie fortement selon l'institution et la cou-
verture des prestations reste confuse.”
En outre, il n’est pas clair si les offres ré-
pondent aux exigences d’une bonne prise
en charge.

Il est donc important de définir plus pré-
cisément la prise en charge, et surtout la
bonne prise en charge, au troisieme age.
Les défis d'une société garantissant une
vie longue et autonome ne pourront étre
surmontés que si la prise en charge béné-
ficie de la reconnaissance sociale et insti-
tutionnelle appropriée.
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— La prise en charge au troisiéme
age est une forme de soutien. Elle aide
les personnes agées a organiser leur

vie quotidienne de maniére autonome
et a participer a la vie sociale malgré
leurs restrictions.

— Une bonne prise en charge se
caractérise par une adaptation efficace
aux besoins des personnes agées et la
prise en compte du bien-étre physique
mais aussi psychosocial.

— > La prise en charge ne se résume
pas a une liste de taches ou d’activités.
Elle se conforme en effet aux différents
besoins en matiére de soutien de la
personne agée.

— Pour une bonne prise en charge,
le type des prestations fournies est
secondaire. Ce qui importe davantage,
c’est la maniére dont ce soutien est
apporté.

— Une bonne prise en charge
se définit a la fois comme une relation
prévenante et des actions de soutien.
Elle prend compte de I'histoire, des
conditions de vie, des besoins et du
bien-étre de la personne agée.

— Une bonne prise en charge doit
permettre aux personnes agées de
mener une vie pleine de sens et cohé-
rente sur le plan émotionnel.

— Une bonne prise en charge
comprend des activités a la fois encou-
rageantes et attentionnées. Elle tient
toujours compte aussi bien des res-
sources que des restrictions.

— Une bonne prise en charge est
assurée par un réseau de proches, de
connaissances, de voisins, de bénévoles
et de prestataires professionnels - et
implique la personne assistée.

— > La prise en charge doit étre
considérée comme une tache réalisable
uniquement a travers la coopération

de divers groupes professionnels et
institutions.
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Une clarification
de la terminologie.

La prise en charge au troisieme
age est une forme de soutien.
Elle aide les personnes agées

a organiser leur vie quoti-
dienne de maniére autonome
et a participer a la vie sociale
malgré leurs restrictions.

Une bonne prise en charge

se caractérise par le fait qu’elle
s’adapte efficacement aux be-
soins des personnes igées et
qu’elle tient compte du bien-
étre physique mais aussi psy-
chosocial.

Cette focalisation sur la per-
sonne prise en charge fait de
la prise en charge une forme
de soutien indépendante

ou réalisée en combinaison
avec d’autres formes de
soutien.

Voici les principales carac-
téristiques de la prise en
charge au troisiéme age.

8 Guide pour une bonne prise en charge au troisiéme age



QU’EST-CE QUE LA <PRISE EN CHARGE AU TROISIEME AGE>? UNE CLARIFICATION DE LA TERMINOLOGIE.

* Laprise en charge

est une forme de soutien.

La prise en charge assiste les personnes
agées lorsqu’elles ne sont plus en me-
sure de répondre a leurs besoins quoti-
diens de maniére autonome et conforme
aleurs attentes en raison de leurs condi-
tions de vie et de leurs déficiences phy-
siques, psychiques et/ou cognitives.

Nouveaux modes de vie, transitions fluides
entre la vie active et la retraite, change-
ments de valeur: vieillir est aujourd’hui un
processus dont le déroulement varie d’une
personne a l'autre.

Les besoins en matieére de soutien sont
tout aussi hétérogenes que le vieillisse-
ment lui-méme. Les conditions person-
nelles, ’environnement social, 'espace de
vie et la situation matérielle de la per-
sonne agée jouent un role déterminant.

Pour une autonomie au quotidien

La prise en charge commence lorsque la
vulnérabilité et la fragilité d’'une personne
agée rendent difficile, voire impossible,
son autonomie au quotidien.

Les personnes agées sont vulnérables
lorsque des déficiences physiques ou psy-
chiques altérent leur quotidien et leur
mobilité. Il existe également d’autres fac-
teurs qui les rendent vulnérables: faibles
moyens financiers, vie isolée ou confron-
tation a des problemes de compréhension,
par exemple lors de 'utilisation des nou-
velles technologies ou de I’explication de
thérapies.

Attitude prévenante et de soutien

Par «prise en charge», on entend le sou-
tien face aux défis du quotidien. Cepen-
dant, elle ne se définit pas en premier lieu
par des activités concretes. L'attitude qui
sous-tend la prise en charge est essen-
tielle: assurer la sécurité et le bien-étre et
transmettre un sentiment de dignité au
quotidien. C’est ce qu'on appelle la «prise
en charge implicite».?

En principe, toute action de soutien peut
donc inclure des aspects de prise en
charge.

La prise en charge en tant qu’offre

La forme explicite de la prise en charge
englobe de son co6té les prestations de
soutien concretes - visibles et tangibles
de l'extérieur.? Elle est fournie d’une part
par des prestataires professionnels, tels
que les services de releve, les organisa-
tions d’entraide, les services d’aide et de
soins a domicile publics et privés, les
centres de jour, les résidences médicali-
sées, les hopitaux, les services de démence
ou les services de soins palliatifs. Des pro-
fessions sociales comme de la santé sont
impliquées. D’autre part, ce sont princi-
palement les proches et I’environnement
social qui, outre le soutien émotionnel,
assurent diverses autres taches d’assis-
tance, telles que la lessive, le ménage, les
courses, la cuisine ou les services d’ac-
compagnement et de conduite.
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QU’EST-CE QUE LA <PRISE EN CHARGE AU TROISIEME AGE>? UNE CLARIFICATION DE LA TERMINOLOGIE.

v

Mode de vie autodéterminé,
bien-étre et sécurité intérieure:
tels sont les trois objectifs de la
prise en charge.

Si le vieillissement est un Toutefois, comme le
processus caractérisé par montrent les recherches,
différents facteurs, la prise la prise en charge poursuit
en charge doit également trois objectifs principaux
étre pensée de maniére mul- dans toutes les phases du
tiforme. Elle ne peut étre besoin de soutien.

réduite a des prestations
spécifiques, mais doit évoluer
en fonction de la phase du
besoin et faire évoluer les
personnes qui assurent la
prise en charge (modéle de
phases, voir p. 20).
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QU’EST-CE QUE LA <PRISE EN CHARGE AU TROISIEME AGE>? UNE CLARIFICATION DE LA TERMINOLOGIE.

Objectif €)

Permettre une mode de
vie autodeéterminé et la
participation a la vie sociale

En fonction de la vulnérabilité, 'accomplissement des taches et la satisfaction
des besoins personnels au quotidien peuvent s’avérer difficiles, voire méme
impossibles. Faire les courses ou le ménage devient une source de stress. Le
cofit élevé des traitements restreint le mode de vie mené antérieurement. En
cas de démence avancée, le degré d’autodétermination peut diminuer et des
personnes de référence doivent prendre des décisions a la place de la personne
concernée.

Surmonter les restrictions

Lorsqu’une personne n’a plus suffisamment de force pour pratiquer les activités
qui lui sont cheres et que son amplitude de mouvement est réduite, la partici-
pation a la vie sociale peut devenir difficile. En cas de problémes d’audition, par
exemple, les grandes conversations en groupe relévent du défi. Si la vue dimi-
nue, renoncer a conduire devient inéluctable. Avec le déces de la conjointe ou
du conjoint, d’amis ou encore de connaissances, les conversations et le temps
passé en société se raréfient.

La prise en charge débute 1a ol un soutien ponctuel ou complet de la per-
sonne agée lui permet de conserver son autodétermination (voir p. 51) et ses
possibilités de participation au quotidien.

La prise en charge vise toujours a permettre une vie autodéterminée ainsi
qu’une participation sociale, active et passive, indépendamment des capacités
et compétences de la personne agée.

Guide pour une bonne prise en charge au troisiéme age



QU’EST-CE QUE LA <PRISE EN CHARGE AU TROISIEME AGE>? UNE CLARIFICATION DE LA TERMINOLOGIE.

Objectif @)

Maintenir et renforcer
le hien-étre psychosocial

Le bien-étre des personnes agées est étroitement lié a leur état de santé. Cepen-

dant, une meilleure santé ne suffit pas a accroitre le bien-étre. Trois facteurs

doivent étre ici pris en compte:?

e P’évaluation de la condition physique (bien-&tre physique)

¢ le niveau de satisfaction par rapport aux contacts personnels, au logement
et a la situation financiére (bien-étre social)

¢ le niveau de satisfaction par rapport a la vie, le sens de la vie et la maitrise
de la vie (bien-étre psychique)

Un bien-étre solide malgré la vulnérabilité
Le bien-étre psychique, notamment celui des personnes agées, semble étre
remarquablement robuste. En effet, elles sont plus souvent confrontées a des
insuffisances et a des pertes physiques en vieillissant que pendant les phases
antérieures de leur vie. Cela n’altére toutefois pas le bien-étre général: avec
I’age, de nombreuses personnes séparent la satisfaction mentale de la condition
physique - le bien-étre social et psychique reste stable méme si le bien-étre
physique diminue.?

De nombreuses personnes dgées ont une attitude flexible et optimiste face
a la vie jusqu’a un age avancé. Elles ont ainsi une meilleure résistance mentale
(résilience), ce qui les aide a préserver leurs ressources physiques et psychiques.”

Lorsqu’une situation de vie en constante évolution pousse aux limites
de la tolérance

Cependant, I'apparition permanente de nouvelles exigences et de nouvelles
pertes peut pousser une personne a la limite de sa résistance psychique.
Le bien-étre psychosocial revét une importance particuliére dans les établisse-
ments stationnaires, lorsque les personnes agées ont besoin de soins et voient
leur liberté d’action restreinte par l'institution.

Se sentir dépendant et inutile en vieillissant est susceptible d’affaiblir la
résistance psychique. C’est ici que la prise en charge intervient: elle contribue
a maintenir et a renforcer le bien-étre psychosocial en agissant de maniére
holistique et en créant ainsi des espaces d’expérience pour le corps, 'ame
et ’esprit.
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QU’EST-CE QUE LA <PRISE EN CHARGE AU TROISIEME AGE>? UNE CLARIFICATION DE LA TERMINOLOGIE.

Objectif €)

Trouver la sécuriteé
intérieure au quotidien

Avec le passage a la vie post-professionnelle, il faut réorganiser sa propre exis-
tence. Apres une phase de liberté nouvellement acquise, la vulnérabilité crois-
sante fait apparaitre de nouveaux défis. Ces processus de changement peuvent
s’accompagner d’un manque d’assurance, voire de stress et de dépression.

Dans de nombreux cas, les personnes dgées ont appris a gérer les situa-
tions difficiles et a intégrer ces changements comme une nouvelle phase de
leur vie. Cependant, si les changements négatifs s’accumulent, ils peuvent
conduire aux limites de la résilience: le déces du partenaire peut survenir en
méme temps que l'apparition de la maladie d’Alzheimer chez la sceur ou de
problémes de santé personnels.

Retrouver stabilité et orientation

Selonlapersonnalité, les expériences relatives aux changements, les contraintes,
les conflits et la situation de vie actuelle, la capacité des personnes agées a faire
face a de nouveaux événements stressants varie considérablement.

Et c’est justement en cas d’augmentation de la vulnérabilité que la prise en
charge revét une importante fonction de soutien. Elle ne permet pas unique-
ment de surmonter les défis de la vie quotidienne. La prise en charge tente
aussi de renforcer le sentiment de sécurité intérieure afin que la personne agée
trouve un soutien et une orientation.
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QU’EST-CE QUE LA «PRISE EN CHARGE AU TROISIEME AGE»? UNE CLARIFICATION DE LA TERMINOLOGIE.

14

v

La prise en charge se comprend

en tant que relation prévenante.

La prise en charge s’appuie sur la per-
ception mutuelle et la compassion dans
le cadre d’une rencontre interhumaine.
Cette relation est fondée sur la conti-
nuité, la stabilité et ’engagement. Elle
se forme par le biais d’'une communica-
tion verbale et non verbale sur un pied
d’égalité.

La prise en charge se base sur une relation
d’entraide caractérisée par les sentiments
et la compréhension. I’élément détermi-
nant est la reconnaissance et la préserva-
tion de 'autonomie ainsi que la participa-
tion sociale de la personne agée concernée,
méme si ses capacités sont limitées.

La qualité de la prise en charge repose sur
deux aspects essentiels: elle pose la ques-
tion de savoir comment instaurer une rela-
tion conforme a I'idée que la personne agée
prise en charge s’en fait. Et elle motive les
personnes agées a faconner leur propre vie
de maniere autodéterminée. Ces deux as-
pects sont nécessaires dans toutes les
phases du soutien, méme en cas de maladie
(par exemple, démence avancée).

La prise en charge nécessite par ailleurs
une attitude compatissante de la part de
l’aidant. Cela va au-dela de la simple em-
pathie. La compassion signifie la capacité
a s’impliquer sans cesse dans 'expérience
de l'autre personne et a l'accompagner
avec prévenance.

Communication et temps

La communication est également impor-
tante pour établir une bonne relation.
L’exploration conjointe des sujets qui pré-

occupent une personne agée permet d’évi-
ter 'isolement social. Et plus encore: elle
permet de faire 'expérience de la protec-
tion et de la sécurité.

La communication est essentielle au bien-
étre de la personne prise en charge. Elle ne
doit pas systématiquement étre verbale:
en fonction de la vulnérabilité, d’autres
formes de communication, les contacts
physiques par exemple, gagnent en impor-
tance. Encore une fois, 'importance du fac-
teur temps apparait clairement: une bonne
prise en charge implique de prendre du
temps, et de pouvoir en prendre.

Réseau de relations entre amateurs et
professionnels

La prise en charge a généralement lieu au
sein d’un réseau de relations. Dans le sens
d’'une «communauté de soutien» (caring
community), elle repose sur 'idée fonda-
mentale que le travail de soutien se dé-
roule dans lenvironnement direct des
personnes et nécessite le regroupement
du travail dans un réseau de prise en
charge. Outre les professionnels, les ac-
teurs informels doivent également étre
pris en considération: parents, amis, voi-
sins, bénévoles. Ces personnes sont parti-
culierement importantes pour les per-
sonnes Aagées qui vivent chez elles et
nécessitent une prise en charge. Mais
méme dans les institutions intermédiaires
et stationnaires, la prise en charge n’est
pas la tache d’un seul groupe profession-
nel. Elle doit étre comprise comme la
tiche de l'institution entiére en coopéra-
tion avec les personnes dgées et leur envi-
ronnement.
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QU’EST-CE QUE LA «PRISE EN CHARGE AU TROISIEME AGE»? UNE CLARIFICATION DE LA TERMINOLOGIE.

v

La prise en charge se concentre

sur la personne assistée et

ses besoins.

La prise en charge est un ensemble d’ac-
tions qui s’adaptent aux besoins, aux
désirs et a la situation de vie de la per-
sonne prise en charge. Les actes d’en-
couragement en font tout autant partie
que les actes de bienveillance. La prise
en charge tient compte a la fois des
ressources et des limites de la personne
assistée.

La prise en charge représente un en-
semble d’actes de soutien et de bienveil-
lance. En fonction de la situation de vie et
de la fragilité des personnes concernées,
une action se concentre davantage sur les
aspects de stimulation, de motivation,
voire de prévention et de protection.

Afin de garantir que les actes de bienveil-
lance ne ménent pas a la dépendance ou a
la tutelle, la dignité humaine (voir p. 47)
fixe des limites: une action axée sur la
bienveillance ne doit jamais porter at-
teinte a l'intégrité, a 'autodétermination,
aux droits fondamentaux et au respect de
la personne prise en charge. Il est impor-
tant de garder a l'esprit qu’autonomie et
dépendance ne sont pas contradictoires.

Renforcer le concept positif de soi

L’action axée sur la personne exige de te-
nir compte du concept que la personne
agée a d’elle-méme. Il s’agit de I'image que
la personne concernée a de soi et de la fa-
con dont elle I’évalue. Cette image de soi
change continuellement. Du fait de leur
expérience, les personnes agées ont ce-
pendant une image de soi bien ancrée.
Cette stabilité peut aider a compenser les
compétences manquantes. Avec I’age, elle

peut également étre l'expression d’une
flexibilité réduite: 'image de soi que nous
avons appris a aimer ne s’ajuste que dans
une mesure limitée aux changements liés
al’age.

La prise en charge reconnait le concept
que la personne agée a d’elle-méme et met
en avant ses ressources, quil s’agisse de
ses compétences cognitives ou de ses apti-
tudes pratiques au quotidien. Elle évite
ainsi de renforcer les aspects négatifs, par
exemple le sentiment d’étre incapable ou
inutile. Parallelement a cela, la prise en
charge aide les personnes agées a adapter
autant que possible 'image qu’elles ont
d’elles-mémes a I’évolution de leurs condi-
tions de vie.

Ne pas perdre de vue I'environnement de vie
Une approche axée sur la personne im-
plique de toujours tenir compte de I’envi-
ronnement dans lequel la personne vit.
Les nouveaux défis et les changements
dans l’environnement spatial, social et
institutionnel constituent le point de dé-
part du développement des compétences
et des stratégies de maitrise. Il s’agit avant
tout de comprendre l’autre avec son expé-
rience, sa maniére de penser et ses senti-
ments.

— Un travail axé sur la personne
signifie trouver des solutions et des
moyens avec les personnes concernées
et non pas a leur place. Prendre en charge
ne signifie pas exécuter, mais rendre
possible.

Guide pour une bonne prise en charge au troisiéme age
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QU’EST-CE QUE LA «PRISE EN CHARGE AU TROISIEME AGE»? UNE CLARIFICATION DE LA TERMINOLOGIE.
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v

La prise en charge ne se réduit

pas a une certaine activité ou
une certaine tache.

Si les besoins des personnes dgées en
matiére de soutien sont variés, la prise
en charge l’est tout autant. Dans la
mesure ou elle se base sur la personne
assistée et la situation sur place, le de-
gré de formalisation de la prise en
charge est faible. Il serait erroné de la
décrire comme un catalogue d’activités.
En effet, la question n’est pas de savoir
quoi faire, mais comment.

Pourquoi est-il si difficile de définir le
terme «prise en charge»? Deux facteurs
sont déterminants: en raison de 'approche
holistique et axée sur la personne, le
contenu et les prestataires ne sont pas les
mémes selon les besoins de soutien de la
personne prise en charge. Par ailleurs, le
terme couvre aussi bien les activités in-
formelles des amateurs que des tiches
professionnelles. Dans un contexte fami-
lial ou informel, tout soutien peut étre une
prise en charge. Le soutien se fait «a tous
les niveaux» de la vie quotidienne, de I’hy-
giéne, de la participation sociale, etc.

Dans le domaine professionnel, en re-
vanche, les activités de soutien se divisent
en taches spécialisées et en aspects par-
tiels. Il est cependant difficile de les dis-
tinguer dans la pratique. Il est ainsi peu
surprenant que les termes «activationy,
«soinsy, «prise en charge» s’entendent en
partie comme des synonymes dans le tra-
vail quotidien d’agogie et de soins (Inser-
tion de la prise en charge, voir p. 53).

Une approche holistique est nécessaire

Deés que des questions de conception de la
vie ou que des thémes psychosociaux,
émotionnels et existentiels sont au centre
de l’attention, le soutien revét une nou-
velle dimension: il s’agit de la vision holis-
tique des personnes agées et de la maniere
dont les prestations sont fournies. C’est
ici que réside la grande difficulté pour la
définition d’une prise en charge profes-
sionnelle de qualité: elle ne peut pas étre
mesurée par des caractéristiques et des
actions individuelles ni avec des instru-
ments simples, mais dépend du bien-étre
et de I’évaluation de la personne prise en
charge.

Ces résultats suggérent qu’au lieu d’un ca-
talogue de prestations, il faudrait identi-
fier des champs d’action pour la prise en
charge de personnes dgées. Ces domaines
s’entendent en tant que «base» a partir de
laquelle les activités adaptées pour une
bonne prise en charge sont assemblées se-
lon la phase du processus de fragilisation
et des besoins de la personne prise en
charge.

Guide pour une bonne prise en charge au troisiéme age



DIGRESSION

Les raisons hétérogénes du besoin de soutien au troisieme age

Le vieillissement doit étre considéré
comme un processus influencé par di-
vers facteurs et qui se déroule diffé-
remment d’'une personne a lautre. Le
déroulement du vieillissement dépend
de la biographie, de l'origine, du ni-
veau d’éducation, du sexe, du statut
relationnel, de la situation matérielle,
de la condition physique et mentale et
des conditions sociales dans lesquelles

la personne vit.

Il n’existe pas de définition générale

de la vieillesse. Cependant, elle est

souvent associée a la phase post-pro-

fessionnelle de la vie. L’Organisation

mondiale de la santé (OMS) travaille

avec la définition suivante:

e de 61 a 75 ans: personnes d’'un age
avancé

e de 76 a 90 ans: personnes agées ou
tres agées

e 91 ans et plus: personnes trés agées

ou extrémement agées

En principe, la prise en charge au troi-
sieme age s’adresse a toutes les per-
sonnes agées souffrant d’un manque
de soutien social et émotionnel au quo-
tidien. Le besoin de soutien et donc de
prise en charge a tendance a augmen-
ter fortement pour les personnes tres

agées et extrémement agées.

Les raisons justifiant la nécessité
d’une prise en charge au troisieme age
vont au-dela de I’état physique et psy-
chique d’'une personne. Les origines
économiques ou sociales doivent éga-

lement étre prises en compte.

Le concept de vulnérabilité (voir p. 49)

tient compte de ces aspects indivi-

Pautonomie

La prise en charge réduit le besoin de soutien et accroit
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En raison d’une vulnérabilité et d’une fragilité accrues, les personnes
agées peuvent avoir des difficultés a conserver leur autonomie et ont
alors besoin de soutien. L'objectif de la prise en charge est de per-
mettre a la personne agée de prendre davantage soin d’elle-méme (soin

de soi). La prise en charge réduit ainsi le besoin de soutien général.

La prise en charge est assurée par différents acteurs. Les proches, 'en-

vironnement social et les services professionnels contribuent ensemble

Représentation basée sur

Schweiz.

duels, économiques et sociaux. En
principe, toutes les personnes souffrent
d’une certaine forme de vulnérabilité,
laquelle est plus ou moins forte en
fonction de la personne et de la situa-
tion de vie. De maniere générale, une
personne est considérée comme vulné-
rable lorsqu’elle présente un haut
risque de ne pas pouvoir réagir de
maniere adéquate a des conditions de

vie difficiles.

a l'autonomie et a ’adaptation de la personne agée vulnérable.

Imhof, Lorenz / Mahrer-Imhof, Romy (2019): Betreutes Wohnen in der Schweiz.
Grundlagen eines Modells. Curaviva Schweiz. Senesuisse. Pro Senectute Schweiz. Spitex

Gasser, Nadia / Knopfel, Carlo / Seifert, Kurt (2015): Erst agil, dann fragil. Ubergang
vom «dritteny zum <vierteny Lebensalter bei vulnerablen Menschen. Zirich: Pro Senectute

Un autre concept, avec lequel les
causes du besoin de soutien est décrit,
est la fragilité (voir p. 51). Elle est ici
considérée comme faisant partie de la
vulnérabilité et fait essentiellement
référence aux limites du corps vieillis-
sant, ainsi qu’a la perte de personnes et
de reconnaissance sociale, lesquelles

rendent un soutien nécessaire.
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Les champs
d’action.

Le terme «prise en charge»
englobe une multitude d’acti-
vités - dans la mesure ou

ces dernieres répondent aux
exigences susmentionnées.
Au lieu d’un catalogue de
prestations, on peut identi-
fier six champs d’action dans
lesquels des activités de prise
en charge sont pratiquées.
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QUELLE EST LA PRISE EN CHARGE ADAPTEE ET A QUEL MOMENT? LES CHAMPS DACTION.

Les six champs d’action
de la prise en charge

Prise de soin de soi

e renforcement et soutien du développement de la person-
nalité dans le but de favoriser l'efficacité personnelle

e soutien pour la réalisation des objectifs de la vie

¢ développement de compétences

e promouvoir 'adaptabilité

e permettre de trouver un sens et apprentissage tout
au long de la vie

e accompagnement spirituel et réflexion sur les questions
et les themes spirituels et intellectuels

e perception et exploration des fortes charges psychiques,
sociales et physiques (deuil, angoisses, désespoir, conflits
latents, etc.)

e gestion et soutien lors de la prise de décisions

Participation sociale

e créer 'appartenance sociale, la sécurité, la participation
et le choix

e permettre l'acces a la culture et a ’éducation culturelle

e encourager et permettre 'apprentissage tout au long
de la vie

e assurer et favoriser les contacts sociaux et les activités
socioculturelles

e stabiliser et encourager les réseaux sociaux primaires:
famille, amis, voisins, etc.; nouer et entretenir les relations

e approfondir les relations sociales: famille, amis, voisins,

etc.

Organisation du quotidien

e organisation de projets quotidiens personnalisés visant
a donner un sens au quotidien

o réaliser des activités quotidiennes telles que le ménage,
la lessive, les courses, le jardinage, etc., dans la mesure
du possible avec la personne concernée

* assister a des événements socioculturels

e pratiquer des activités sportives en groupe

Soins
¢ mesures préventives pour la santé (p. ex. exercice
physique, nutrition, prévention des chutes, transmission

de connaissances sur la santé et les maladies)

transmettre des connaissances et des compétences

sur la maniére de faire face a une maladie au quotidien
(p. ex. prise de médicaments, hygiéne personnelle
particuliere, utilisation d’aides)

e conversation sur le theme du quotidien, soutien en cas

d’angoisse, de deuil ou de sentiment d’insécurité

mesures palliatives

Gestion du ménage

Ensemble

« faire des courses pour les besoins quotidiens

e préparer les repas

o effectuer des tiches simples de rangement et de
nettoyage (p. ex. mettre la table, faire la vaisselle,
plier le linge)

o effectuer des tiches de rangement et de nettoyage
laborieuses (p. ex. passer l'aspirateur, nettoyer les vitres,
«nettoyage de printempsy, laver le linge, changer les

draps)

gestion des finances (p. ex. tenir un compte de paiement,
effectuer des virements)

¢ effectuer des tiches administratives

exécuter les démarches administratives (p. ex. soumettre

une demande, répondre a une lettre)

Conseil et coordination (au quotidien)

¢ organiser les prestations liées au ménage, aux soins
et personnelles, comme I’aide ménageére, les artisans,
les services de transport et de repas, le coiffeur

¢ case management: coordination des offres de soutien

« conseil social

¢ coordination quotidienne du soutien assumé par

les proches et 'environnement social
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QUELLE EST LA PRISE EN CHARGE ADAPTEE ET A QUEL MOMENT? LES CHAMPS D’ACTION.

Les six champs d’action du modele de phases

RN saction ) .
Soins AN %5,' - Prise de soin de soi
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Participation sociale dans
le domaine stationnaire
' Modele de phases
prise en charge

Aide et soins a domicile
Champs d’action:

voir page 19
Les 6 phases du vieillissement:

voir page 21 ‘. .
Gestion du ménage

\ Conseil et coordination (au quotidien)
AN Soins

Aussi bien le besoin de prise en charge que les prestataires peuvent évoluer au fur et 2 mesure
du vieillissement. L’évolution des situations de prise en charge peut étre illustrée sous la
forme d’un modeéle en six phases. Naturellement, toutes les personnes agées ne passent pas
par toutes les phases - par exemple, un séjour stationnaire n’est pas toujours nécessaire.

L’importance des six champs d’action varie fortement selon la phase de prise en charge.
Le diagramme illustre cela sous une forme simplifiée.

Le modele n’indique pas le lieu de la prise en charge ni la maniere dont les locaux sont
congus (c’est-a-dire la référence sociospatiale). Bien qu'a des degrés divers, cette référence
est fondamentale pour chaque champ d’action, par exemple, lorsqu’il est question de I'acces-

sibilité aux établissements publics, de la prévention ou de la participation sociale.
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QUELLE EST LA PRISE EN CHARGE ADAPTEE ET A QUEL MOMENT? LES CHAMPS DACTION.

Les 6 phases du vieillissement

Phase 1
Le soutien pour 'aménagement du mode de vie est au pre-
mier plan: loisirs, activités, autonomie et auto-assistance.
Il compense ou prévient les limitations en termes d’indé-
pendance et permet la participation sociale.

La majeure partie de la prise en charge est assumée
par: les proches et l'environnement social (conjoints,
membres de la famille, amis, voisins), bénévoles, «caring

community» (réseau de voisinage).

Phase 2
Les aspects de l'autosuffisance et 'organisation des tiches
ménagéres dominent. Il s’agit de tiches quotidiennes, telles
que les courses, la cuisine, le ménage ou la lessive, ou de
laccompagnement a des rendez-vous privés ainsi que les
visites chez le médecin. Toute personne recourant a des pres-
tations professionnelles pour des tiches ponctuelles doit les
payer elle-méme.

La majeure partie de la prise en charge est assumée
par: environnement familial et social, services de reléve,
«caring community» (réseau de voisinage), organisations

de bienfaisance, services municipaux.

Phase 3
Le besoin en matiere de soutien prend de 'ampleur. Il s’agit
de plus en plus de répondre a des besoins vitaux, comme
manger et boire, se laver et s’habiller. Cela accroit I'impor-
tance des services de soins (organisations d’aide et de soins
a domicile, centres de jour).

La majeure partie de la prise en charge est assumée
par: I'environnement familial et social, les services de re-
léve, les services d’aide et de soins a domicile, les centres de

jour.

Phase 4

Les réseaux familial et extra-familial restent importants.
Dans le méme temps, le soutien médical et infirmier en-
dosse un rdle central. Les taches agogiques et d’activation
gagnent également en importance. Dans les établissements
intermédiaires (centres de jour) ou dans les établissements
stationnaires, le quotidien est marqué par la présence de
professionnels. La prise en charge peut revétir un caractére
formel, programmé et thérapeutique.

La majeure partie de la prise en charge est assumée
par: les centres de jour, les maisons de retraite avec les dif-
férents groupes professionnels (professionnels de la santé,
professionnels des soins, agogie, activation), les bénévoles,

les proches et 'environnement social.

Phase 5
Le soutien stationnaire a généralement lieu dans le cadre
des soins et de ’activation professionnels. Les proches, amis
et connaissances assument leur role en tant que visiteurs.
La majeure partie de la prise en charge est assumée
par: les maisons de retraite avec les différents groupes pro-
fessionnels (professionnels de la santé, professionnels des
soins, agogie, thérapies), les médecins, les bénévoles, les

proches et I’environnement social.

Phase 6

Le soutien a lieu dans le cadre des soins palliatifs. Il consiste
a étre présent, écouter, réconforter et accompagner une per-
sonne au cours de la derniére phase de sa vie. Le soutien
est a nouveau apporté de maniére informelle et souvent sur
une base volontaire. En plus des proches et des spécialistes,
des bénévoles interviennent également - au domicile des
personnes concernées ainsi que dans les établissements
stationnaires.

La majeure partie de la prise en charge est assumée
par: les proches, 'environnement social, les bénévoles, les
services d’assistance spirituelle, les établissements pallia-
tifs, les maisons de retraite avec les différents groupes pro-
fessionnels (professionnels de la santé, professionnels des

soins, agogie), ’hopital, les médecins.
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Ursula Jarvis I'affirme sans ressentiment. Elle et son mari Andres Mdller n'ont
rien a prouver, ni au monde, ni a eux-mémes - ils acceptent leur vie telle qu'elle
est. Néanmoins, la prise en charge de son mari a la maison est un défi, méme
pour une infirmiere diplédmée comme Ursula Jarvis. lls s’accordent pour dire
gu’il est urgent de trouver des solutions politiques pour la prise en charge des

proches en Suisse.

Malgré la maladie de Parkinson, Andres Miiller
ouvre lui-méme la porte d’entrée. Il vit avec sa
femme au troisiéme étage d’un immeuble dans une
commune du district d’Affoltern. «Autrefois, nous
habitions sur les hauteurs. Dans une ancienne
ferme avec un grand terrain. Aujourd’hui, ce n’est
plus possible - j’étais de plus en plus frustré de ne
plus pouvoir effectuer mes travaux de jardinage,
déclare humblement Andres Miiller. La maladie de
Parkinson ne le limite pas uniquement pour le jar-
dinage - tout son quotidien est ralenti. Sa femme,
Ursula Jarvis, explique: «L’attente, I'imprévisible, la
lenteur, tout cela m’agace parfois.» Elle était infir-
miere, a une formation en gérontologie et sait que
le tableau clinique de la maladie de Parkinson im-
plique, entre autres, des fluctuations de la motri-
cité. Elle doit adapter sa prise en charge - aider a
enfiler une veste, a éplucher les carottes ou a lacer
les chaussures - a la condition du moment de son
mari. «Vivre a domicile serait difficile sans ma
femme.» Ursula Jarvis ajoute: «Nous le savons tous
les deux, et c’est ce que nous voulons.» En Suisse,
les proches comme elle apportent une contribution
essentielle en termes de soins et de prise en charge.
L’Office fédéral de la statistique estime la valeur
monétaire de ce travail a 3,7 milliards de francs
suisses - rien que pour ’année 2016.

«Ce qui doit arriver arrivera»

Andres Miiller accepte son destin avec sérénité.
Il ne se plaint pas, il est équilibré. Selon sa femme,
«le plus difficile est de trouver 1’équilibre entre les
mesures de soutien et 'autonomie. Est-ce que j’exa-
geére quand je demande a mon mari de ne pas sortir
sans son téléphone portable? Suis-je condescen-
dante, suis-je imprudente? C’est perturbant.» Le
couple est uni depuis plus de 20 ans et a traversé la
vie sur un pied d’égalité. «La maladie de Parkinson
ne change rien a cet état de fait, mais nous devons
renégocier notre relation. La question de la liberté

se pose Sous un jour nouveau, apres tout j’ai encore
une vie a c6té de mon mari. Je veux vivre une rela-
tion et ne pas tomber dans une relation de dépen-
dance.»

Reconnaitre la dépendance

Le risque d’isolement social est grand; la respon-
sable d’'un groupe d’entraide pour proches le sait.
«De nombreux proches atteignent leurs limites et
les dépassent en prenant soin de leur proches 7 x 24
heures et en ne faisant appel a une aide extérieure
qu'une fois qu’ils sont eux-mémes tombés ma-
lades.» La Suisse a encore un long chemin a parcou-
rir dans ce domaine. «Les offres de prise en charge

«

J'aimerais que le grand public s'intéresse davantage
aux aspects sociaux, de prise en charge et spirituels
de la vie. En effet, de la méme maniére que personne

ne grandit seul, personne ne peut vieillir seul.»

Ursula Jarvis, diaconesse et proche aidante

sont extrémement en retard sur les services de
soins. Des solutions intelligentes permettant de ré-
partir les taches de prise en charge entre les béné-
voles et les professionnels dans toute la Suisse sont
nécessaires.» On a réalisé trop tard que les proches
qui assument la prise en charge n’ont pas seulement
besoin de temps pour eux, mais ont parfois égale-
ment besoin d’étre encadrés. Des études ont claire-
ment démontré que les proches qui assument la
prise en charge en étant eux-mémes aidés tombent
moins souvent malades, et que les personnes dont
elles ont la charge sont placées dans des établisse-
ments stationnaires plus tardivement. «J’aimerais
que le grand public s’intéresse davantage aux as-
pects sociaux, de prise en charge et spirituels de la
vie. En effet, de la méme maniére que personne ne
grandit seul, personne ne peut vieillir seul.»
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Rapports issus de la prise en charge au quotidien - Phase 2

«Nous sommes proches
des gens - comme une bonne
voisine ou un bon voisin.»

Vieillir va souvent de pair avec une réduction de son propre rayon d’action.
Par conséquent, I'environnement immédiat est d’autant plus important.
['association Vicino Luzern permet une prise en charge avec une implication
ciblée du voisinage. Dans le quartier de Littau, une ancienne pharmacie est
devenue un lieu de rencontre et de conseil trés apprécié des personnes agées.

24 Guide pour une bonne prise en charge au troisieme age



«

Beaucoup sous-estiment combien

il est difficile de gagner la confiance
des gens. C'est sur elle que se
basent notre prise en charge et nos

conseils.»

Esther Helfenfinger,

Directrice du site Vicino Littau

«Ce que je ne comprends pas, c’est que le café,
comme tout le reste, est gratuit ici. Cela pose pro-
bléme a de nombreuses personnes.» Madame Felder
leve les yeux et poursuit: «Nous ne voulons pas ex-
ploiter les autres!» En ce jeudi aprés-midi, la femme
menue est assise a une petite table et parcourt d’un
regard malicieux la piece ou se trouvent les autres
seniors. Vicino prévoit d’offrir des boissons et de la
nourriture gratuitement aux invités, aujourd’hui du
café et des giteaux. Mais cette régle géne les visi-
teurs. Un tableau noir rectangulaire indique mainte-
nant comment il leur est possible de contribuer au
repas commun, que ce soit en apportant des lentilles
pour une potée ou de la cannelle et du sucre pour un
gateau. Esther Helfenfinger garde une vue d’en-
semble des ingrédients, gere le site de Littau et
s’amuse de certaines anecdotes: «En apportant
quelque chose, les invités assument également une
part de responsabilité pour la communauté - c’est ce
qui caractérise Vicino.» L’association, dont le nom
signifie «voisin» en italien, exploite actuellement
trois sites dans la ville de Lucerne, dont deux depuis
2019: ce type d’offre est rare en Suisse, mais la de-
mande, elle, est grande. Tous ont le méme objectif,
a savoir renforcer la «caring community», la com-

munauté d’entraide du quartier. C’est précisément
pour cette raison que Madame Felder vient a Vicino.
Son mari est décédé il y a un an. Ici, au «Fanghofliy,
elle peut rencontrer d’autres personnes, mais aussi
discuter de sujets personnels avec Esther Helfen-
finger et recevoir des conseils. Le lieu lui apporte un
soutien et une structure. Esther Helfenfinger est a
I’écoute des visiteurs, procede a une premiere consul-
tation et, si souhaité, établit un contact avec des
organisations spécialisées, telles que les services
d’aide et de soins a domicile ou Pro Senectute.

Mettre ce qui existe a la disposition

de chacun

Vicino fonctionne comme un centre de triage, met-
tant en réseau les services formels et informels
dans le domaine de la prise en charge et de I’assis-
tance aux personnes agées et les rendant plus ac-
cessibles, n'offrant ainsi lui-méme aucun service
supplémentaire. L’association s’efforce davantage
de mieux faire connaitre ce qui existe et d’en faire
profiter les gens. «Le site de Fanghofli est idéale-
ment situé: au centre d’'un grand complexe, a proxi-
mité de Migros et de la poste. Nous sommes ainsi a
la fois visibles et facilement accessibles. Un acces a
seuil bas est crucial pour notre modéle», explique
Christian Vogt, coprésident de Vicino Lucerne.
L’association est soutenue par environ 30 organisa-
tions des domaines de la vieillesse, des services so-
ciaux et du logement - on compte également la
Haute école spécialisée d’ingénierie et d’architec-
ture de Lucerne et un magasin d’appareils auditifs
parmi ses membres.

S’occuper les uns des autres

«Nous sommes proches des gens, au centre du
quartier, et nous sommes la pour eux - comme de
bons voisins. De cette facon, nous sommes au cou-
rant de beaucoup de choses, nous atténuons les in-
hibitions et nous faisons office de médiateur entre
les différents services spécialisés», explique Esther
Helfenfinger. «Beaucoup sous-estiment combien il
est difficile de gagner la confiance des gens. C’est
sur elle que se basent notre prise en charge et nos
conseils.» Pendant ce temps, la nuit tombe dehors.
Les visiteurs jouent au jass, un groupe de femmes
joue au rami. Vicino apporte ainsi une contribution
déterminante: les visiteurs échangent, se sou-
tiennent mutuellement, font partie de la «commu-
nauté d’entraide» et renforcent ainsi leur propre
estime de soi.
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Rapports issus de la prise en charge au quotidien - Phase 3

«Nous voulons offrir de
la joie de vivre et le
respect de soi aux gens»

A la lisiere du canton de Berne, la maniére dont les gens sont pris en charge
est [égerement différente. Une éducatrice sociale travaille pour I'organisation
d’'aide et de soins a domicile Oberes Langetental - et la directrice Franziska
Ryser fait également tout son possible pour ancrer plus fermement le theme
de la prise en charge dans les soins quotidiens.

De couleur bleue et bien lisibles, les anniversaires
et les noms ornent le tableau blanc bien en vue
dans la salle de séjour. Le tableau rappelle les anni-
versaires du personnel de prise en charge et des
aides-soignants. Franziska Ryser explique I'impor-
tance des personnes de référence pour les per-
sonnes dans l'organisation d’aide et de soins a do-
micile: «Certains de nos clients n’ont que nous dans
leur vie. Les liens familiaux et amicaux sont brisés
ou inexistants. Dans de telles situations, il peut étre
judicieux d’encourager les gens a s’engager dans
des activités communes, de les inciter a sortir de
leurs quatre murs. C’est notre maniere d’offrir aux
gens de la joie de vivre et le respect de soi.»

Pour cette raison, I’'organisation d’aide et de soins a
domicile propose des activités dans le centre de
Huttwil en plus des visites a domicile. Un service
de transport vient chercher les personnes chez
elles et les conduit jusqu’au batiment de ’'organisa-
tion d’aide et de soins a4 domicile. Dans la lumi-
neuse salle de séjour, le personnel fait des exer-
cices d’habileté ou des giteaux avec les personnes
prises en charge. Cinq chambres meublées se
trouvent quelques meétres plus loin. «Nous ne
sommes pas un foyer, mais nous offrons un espace
pour quelques jours et quelques nuits de maniére
relativement spontanée, en fonction de la charge de
travail», explique Franziska Ryser. En cas de besoins
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de soins et de prise en charge aigus, par exemple
aprés un séjour a I’hopital, un placement externe
de courte durée permet de désamorcer la situation
des personnes concernées et de leur environnement.
«Cela offre souvent I’espace nécessaire pour amé-
liorer la situation de prise en charge a domicile, la
possibilité de formuler ses propres souhaits et, grace
aux ajustements, d’oser reprendre sa vie quotidienne
a la maisony, explique Ryser. L'organisation d’aide
et de soins a domicile Oberes Langetental comble
ainsi le vide entre le domicile et le service d’aide et
de soins a domicile classique.

Donner une orientation

L’Emmentaloise, avec sa personnalité terre-a-terre,
aime les gens. Elle offre a ses clients - elle insiste
sur cette désignation - des prestations adaptées
au quotidien et des solutions individuelles, ce qui
soulage également ses collaborateurs. En effet, ils
bénéficient eux aussi du fait que la prise en charge
et les soins ne soient pas axés sur des modeles,
mais sur la vie des clients. Une bonne prise en
charge se caractérise par la prise en compte des
éléments concrets de la réalité de la vie de toutes
les personnes concernées. Elle laisse de ’espace et
du temps pour s’impliquer dans la vie de la per-
sonne concernée. Cette attitude s’exprime dans le
modele «care partner» interne. C’est d’'une simpli-
cité époustouflante. «Le care partner, une aide-soi-
gnante ou un aide-soignant, est la personne de
référence centrale pour toutes les personnes impli-
quées dans les soins et la prise en charge - du mé-
decin aux bénévoles, en passant par le fils», selon
Franziska Ryser. L’élément déterminant est que le
«care partner» établit une relation plus longue et
plus étroite avec la personne prise en charge.
«Lorsqu’une personne a une vue d’ensemble de la
routine quotidienne, elle prend plus rapidement
conscience d’éventuelles lacunes. De cette facon,
nous accordons automatiquement plus d’attention
ala prise en charge.»

Entretenir les relations

Sa collegue Karin Aebi, éducatrice sociale de for-
mation, ajoute: «Les soins somatiques sont impor-
tants, mais il est tout aussi important que les gens

«

Les soins somatiques sont
importants, mais il est tout
aussi important que les gens
ne s’ennuient pas, qu'ils
entretiennent des relations et
trouvent un sens a leur vie -
qu'’ils se sentent pris en charge

et entourés.»

Karin Aebi, éducatrice sociale

Aide et soins a domicile Huttwil

ne s’ennuient pas, qu’ils entretiennent des relations
et trouvent un sens a leur vie - qu’ils se sentent pris
en charge et entourés.» Il est rare que Karin Aebi
travaille avec une éducatrice sociale au sein du ser-
vice d’aide et de soins a domicile. Cependant, cela
explique lattitude de l'organisation d’aide et de
soins a domicile d’Huttwil qui considére la prise
en charge comme un élément indispensable des
soins. «Mon travail est un travail relationnel: je tra-
vaille souvent avec les personnes prises en charge
en vue d’atteindre un objectif concret, par exemple
éplucher une pomme de terre seule ou maintenir
l'ordre dans la chambre.» Une prise en charge qui
se concentre sur la dignité de la personne et per-
met une vie quotidienne soignée.

Ryser ne s’intéresse pas aux optimisations a court
terme; elle est entrepreneuse et un étre humain,
c’est pourquoi elle essaie de nouvelles choses, pése
le pour et le contre et sent ce qui préoccupe les
collaborateurs et les clients. Cela prend du temps
- du temps qu’elle souhaite accorder a ses collabo-
rateurs pour la prise en charge: s’ils discutent avec
les patients ou les aident rapidement a utiliser leur
smartphone - des activités qui ne sont facturées
dans aucun systeme tarifaire d’aide et de soins
a domicile en Suisse - ils sont autorisés a enregis-
trer ces minutes sous forme de temps «Eden».
D’«alternative Eden» adopte une vision holistique
des soins et vise a renforcer la prise en charge
au sein de l’activité de soins. Concrétement, cela
signifie, entre autres, plus de conversations, de
spontanéité et de variété, plus de place pour I’auto-
détermination et des activités qui ont un sens.
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Lignes directrices
pour la mise
en ccuvre.

La définition préalable de

la prise en charge donne

des indications quant a une
mise en ceuvre de qualité.
Les «lignes directrices»
suivantes sont formulées
afin de proposer une orienta-
tion dans des situations de
prise en charge trés variées.
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QU’EST-CE QU’UNE (BONNE> PRISE EN CHARGE? LIGNES DIRECTRICES POUR LA MISE EN (EUVRE.

Ligne directrice 1

Une bonne prise en charge
reconnait la dignité humaine
et les droits de ’lhomme.

Une bonne prise en charge protége et respecte la
dignité humaine et les droits de 'homme. Indépen-
damment des conditions de vie, de la maladie, de la
santé et des capacités d’une personne, la personne
agée est reconnue et respectée en tant qu’indi-
vidu. Les actes de prise en charge ne violent ni la
dignité de la personne 4gée ni les droits de 'homme
(voir p. 47).

Ligne directrice 2

Une bonne prise en charge

est holistique.

Une bonne prise en charge percoit la personne
comme un étre social a part entiere. Elle veut ap-
prendre a connaitre la personne prise en charge et
son milieu socioculturel. Pour cette raison, la prise
en charge se base sur la personnalité et la vie quo-
tidienne de la personne concernée et se concentre
sur les besoins quotidiens de la personne pour une
vie autodéterminée.
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QU’EST-CE QU’UNE (BONNE> PRISE EN CHARGE? LIGNES DIRECTRICES POUR LA MISE EN (EUVRE.

Ligne directrice 3

Une bonne prise en charge
est avant tout une attitude:
la amaniere) d’apporter

du soutien.

Une bonne prise en charge se caractérise en pre-
mier lieu par une attitude consistant a considérer
la personne prise en charge dans son ensemble.
Cela commence par la reconnaissance et I'appré-
ciation de la personne agée dans son individualité
indubitable et sa propre expérience de vie. Une
bonne prise en charge se base sur les ressources
disponibles et s’efforce toujours de maintenir, de
renforcer et d’encourager les compétences et les
capacités de la personne Agée. Dans le méme
temps, il ne s’agit pas d’ignorer les limites de la per-
sonne agée, mais de les considérer comme faisant
partie intégrante de la phase de vie. Une personne
responsable de la prise en charge doit pouvoir esti-
mer quand elle ne doit pas agir ou bien agir de ma-
niére ponctuelle ou représentative.

Ligne directrice 4

Une bonne prise en charge
est un travail relationnel.

Une bonne prise en charge est un travail relation-
nel attentionné qui établit une relation de confiance
et de protection. La prise en charge crée ainsi un
sentiment de sécurité intérieure, lequel permet a la
personne prise en charge d’organiser son quotidien
autant que possible selon sa propre conception,
dans la mesure de son état physique, psychique et
mental, et d’établir et d’entretenir des relations
avec les autres. La prise en charge est ainsi une me-
sure de soutien a la personnalité et une mesure
d’intégration sociale.
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QU’EST-CE QU’UNE (BONNE> PRISE EN CHARGE? LIGNES DIRECTRICES POUR LA MISE EN (EUVRE.

Ligne directrice 5

Une bonne prise en charge
place la personne et
ses hesoins au centre.

Une bonne prise en charge s’appuie sur une com-
préhension du soutien axée sur les besoins. Elle
tient compte aussi bien des souhaits et des besoins
au quotidien que des capacités et de la condition
physique, mentale et sociale de la personne prise
en charge. La prise en charge est une activité sti-
mulante et bienveillante qui s’inscrit toujours dans
un contexte relationnel. Mais une bonne prise en
charge reconnait également la personne agée dans
ses différentes formes d’inactivité.

Ligne directrice 6

Une bonne prise en charge
possede son propre

facteur temps.

Une bonne prise en charge implique de prendre
son temps. La dimension temporelle joue un role
essentiel: il n’est guere possible de définir une du-
rée flable et économiquement viable de la prise en
charge. Les conditions de vie et les besoins de la
personne prise en charge déterminent la cadence
de la prise en charge. La prise en charge doit per-
mettre de faire face a 'imprévisible et a I'imprévu.
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QU’EST-CE QU’UNE (BONNE> PRISE EN CHARGE? LIGNES DIRECTRICES POUR LA MISE EN (EUVRE.

Ligne directrice 7

Une bonne prise en charge
est le fruit d’un travail collectif.

En fonction de la situation, garantir une bonne
prise en charge implique un réseau de différentes
personnes. Il peut s’agir de proches et d’autres per-
sonnes de référence faisant partie de I’environne-
ment social de la personne prise en charge. Des
spécialistes peuvent également intervenir en cas
de besoin. Une bonne prise en charge doit donc
s’entendre comme linteraction et la coopération
d’un soutien informel et professionnel en collabora-
tion avec la personne nécessitant la prise en charge.
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QU’EST-CE QU’UNE (BONNE> PRISE EN CHARGE? LIGNES DIRECTRICES POUR LA MISE EN (EUVRE.

Criteres
de qualité
pour la

conception

opération-
nelle

Afin de pouvoir fournir une
bonne prise en charge au
troisieme age, les lignes direc-
trices décrites ci-dessus
doivent également étre prises
en compte au niveau opéra-
tionnel et exprimées dans

la culture organisationnelle.
Cela s’applique a tous les
acteurs professionnels - pour
P’aide et les soins a domicile,
les établissements intermé-
diaires et stationnaires ainsi
que les organisations et
associations d’entraide.

Critere de qualité1

La bonne prise en charge
au troisiéme age nécessite

une orientation stratégique

contraignante.

Une organisation peut exprimer 'orientation vers

une bonne prise en charge en tant que droit et mis-

sion a un niveau stratégique en faisant référence a

cet objectif, par exemple dans un guide, une mission

ou autre. Cette base permet d’élaborer des concepts

spécialisés, lesquels montrent comment appliquer

lorientation stratégique vers une bonne prise en

charge dans le quotidien de 'organisation.
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QU’EST-CE QU’UNE (BONNE> PRISE EN CHARGE? LIGNES DIRECTRICES POUR LA MISE EN (EUVRE.

Critére de qualité 2

La bonne prise en charge au
troisieme age exige un person-
nel ayant suivi une formation
appropriée et disposant des
compétences professionnelles
et personnelles adéquates.

Pour une prise en charge professionnelle, outre les
professionnels de la prise en charge ayant suivi une
formation spécialisée (comme les employés spé-
cialisés en prise en charge ou les spécialistes de
Pactivation), les spécialistes ayant une formation
d’assistant social ou sociopédagogique sont égale-
ment éligibles.

De méme, la prise en charge doit étre considérée
comme faisant partie des activités de soins. La
prise en charge professionnelle ne doit toutefois
pas se limiter exclusivement aux soins. C’est pour-
quoi il est nécessaire que les professionnels de
soins et de prise en charge travaillent en étroite
collaboration et qu'une culture d’apprentissage et
d’enseignement réciproques entre les deux disci-
plines soit encouragée.

La formation et la formation continue internes né-
cessaires de ces spécialistes doivent mettre I'accent
sur les compétences indispensables a une bonne
prise en charge. Outre les compétences profession-
nelles et les connaissances spécialisées spécifiques,
cela comprend également les compétences en
termes de communication, des connaissances en
matiere de consultation systémique, le savoir-faire
méthodologique et la compétence d’action réflexive
ainsi que la capacité a travailler de maniére concep-
tuelle et interdisciplinaire. Dans la mesure ou une
bonne prise en charge ne se limite pas a des per-
sonnes individuelles ni a4 des groupes de spécia-
listes, les entreprises sont tenues de considérer la

prise en charge comme la mission de Iinstitution
dans son ensemble et de former leur personnel en
conséquence.

La stratégie de recrutement doit également étre
axée sur un mélange de personnel permettant ef-
fectivement une bonne prise en charge. Cela signi-
fie que davantage de groupes professionnels diffé-
rents sont actifs au sein de l'organisation d’aide et
de soins a domicile et dans les établissements pour
personnes agées. Il convient également de clarifier
- tant dans le secteur stationnaire que dans les orga-
nisations ambulatoires - quelles tiches les membres
de la famille et les bénévoles peuvent accomplir
dans le cadre de la prise en charge.

Critéere de qualité 3

La bonne prise en charge

au troisieme age doit faire
partie intégrante du quotidien
opérationnel.

Les processus opérationnels doivent étre organisés
de telle sorte a aménager du temps et de I'espace
pour la prise en charge. Une organisation sensée
du temps libre ne doit pas nécessairement étre une
activité particuliére, mais peut trouver sa place
dans la vie quotidienne de linstitution a travers
I'implication des personnes prises en charge. Cela
se traduit également par un style de direction qui
prone une bonne prise en charge, laisse une large
place a 'autonomie d’organisation des équipes et
favorise la coopération entre le personnel de prise
en charge et les autres personnes qualifiées.
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QU’EST-CE QU’UNE (BONNE> PRISE EN CHARGE? LIGNES DIRECTRICES POUR LA MISE EN (EUVRE.

Critéere de qualité 4

La bonne prise en charge

au troisieme age nécessite
une infrastructure avec des
chambres et des possibilités
de retrait adaptées.

Les mesures d’aménagement contribuent a mainte-
nir et & encourager 'indépendance des personnes
prises en charge (p. ex. 'acoustique, les revétements
de sol, les sources lumineuses, les systémes d’ouver-
ture des portes). A cela s’ajoute accessibilité adap-
tée a toutes les générations de I’espace social autour
de linstitution. Ici, les structures opérationnelles
entrent en contact avec un aménagement des quar-
tiers et des communes adapté au troisiéme age afin
de permettre une organisation du quotidien au sein
de I'espace public qui a du sens, au-dela de I'apparte-
ment personnel ou de I’établissement stationnaire.

Critére de qualité 5

La bonne prise en charge

au troisieme age s’entend

a la fois comme I’expression
de la réussite opérationnelle
et comme un objectif social.

Les instruments existants pour ’assurance qualité
et la mesure de la satisfaction des clients peuvent
continuer a étre développés en vue de fournir une
bonne prise en charge. Pour cela, de nouveaux in-
dicateurs documentant une telle orientation opéra-
tionnelle peuvent étre pris en considération. Une
comparaison entre les institutions serait bénéfique:
elle permettrait en effet d’établir un véritable éta-
lonnage des performances et un apprentissage mu-
tuel (benchlearning) au sein de la bonne prise en
charge au troisiéme 4ge. Les organisations et les
entreprises ainsi que les prestataires de services et
les employeurs y gagnerait en attractivité.
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Rapports issus de la prise en charge au quotidien - Phase 4

«Nous nous adaptons a la
vie quotidienne et aux
souhaits de nos résidents -
et non Pinverse»

A quoi ressemble le départ du domicile - est-ce un adieu définitif? Quitter
son foyer est une étape difficile pour toutes les personnes concernées.

Le Centre de compétence pour la qualité de vie de Schénbhl, a Schaffhouse,
organise cette étape avec empathie et la dose de sérénité nécessaire afin

de créer un nouveau quotidien pour les arrivants.
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«

Il n'est pas rare que les proches
aient besoin de réconfort, car
ils se reprochent d’abandonner
leurs parents dans un foyer.

lIs le vivent comme un échec.»

Theo Deutschmann,
directeur du Schonbihl, centre
de compétence pour la qualité

de vie, Schaffhouse

S’installer dans un établissement stationnaire n’est
pas une étape facile. Le déménagement est souvent
précédé de discussions avec les proches, de consi-
dérations lancinantes et de clarifications chrono-
phages. Comme I’explique Theo Deutschmann, di-
recteur du Schonbiihl, cette étape se transforme de
plus en plus souvent en véritable épreuve pour les
familles: «Il n’est pas rare que les proches aient be-
soin de réconfort, car ils se reprochent d’abandon-
ner leurs parents dans un foyer. IIs le vivent comme
un échec.» Et il ajoute: «Naturellement, c’est faux
dans la majorité des cas, mais cela nous montre
clairement comment un probléme social est reporté
sur les épaules de la famille.» En raison des exi-
gences du monde du travail actuel, la prise en
charge de parents 4gés ne peut plus étre assurée
dans le cadre familial. «Pourtant, I'idéal de la
grande famille unie d’autrefois continue de nous
hanter - et ’échec est programmé.» Le Schonbiihl,
en revanche, ressemble a une grande famille, se
félicite Regula Rosner, responsable de la prise en
charge. «Notre objectif est que les nouveaux rési-
dents se sentent rapidement a l'aise - tous les nou-
veaux arrivants ont une personne responsable atti-

trée pour répondre a leurs besoins. Ils disposent de
leurs propres meubles, et méme de leurs propres
draps, dés la premiére heure.» Cela leur procure
un sentiment de familiarité et de continuité. Les
spécialistes de la prise en charge et les infirmiers
ne portent ni badge ni vétements de travail et le
chien de Madame Rd&sner vient régulierement leur
rendre visite. Le personnel et les résidents cuisinent
et vivent ensemble: «Nous nous adaptons a la vie
quotidienne et aux souhaits de nos résidents - et
non l'inverse.»

Voir ce qui est possible

La prise en charge au Schonbiihl a beaucoup
changé au cours des 20 derniéres années. L’age
moyen au moment de larrivée est passé de 79 a
85 ans. Aujourd’hui, la majorité des Suisses de 90
ans vivent encore chez eux. Cela a un impact sur la
vie quotidienne: «Beaucoup de nos résidents
souffrent déja de plusieurs maladies a leur arrivée.
Cela rend les soins, mais aussi le travail de prise en
charge au quotidien plus exigeants et plus longs»,
explique Madame Rosner. «S’occuper de leur bien-
étre psychosocial dans ces conditions demande
beaucoup de temps» En particulier si l'objectif,
comme c’est le cas au Schonbiihl, est de renforcer
les ressources personnelles des résidents. Il peut
s’agir, entre autres, de les aider a s’habiller le matin:
«Avec les résidents atteints de démence, cela peut
prendre 45 minutes - si nous les habillions nous-
mémes, nous pourrions le faire en 15 minutes et
facturer ce temps comme soin. Le temps supplé-
mentaire est de la prise en charge et favorise le
respect de soi.»

Monsieur Deutschmann ajoute: «Nous sommes
confrontés a des répartitions grotesques: si Madame
Roésner coupe la nourriture du résident Miiller et
l'aide, les frais sont pris en charge par la caisse.
Mais si elle aide Monsieur Miiller 4 marcher jusqu’a
la table, alors nous devons facturer cette prestation
au résident ou nous abstenir de I’aider. Les repas
pris en commun sont pourtant essentiels.» Ces ré-
partitions technocratiques ont rendu une bonne
prise en charge considérablement plus difficile ou
coliteuse. Monsieur Deutschmann s’efforce dans la
mesure du possible de ne pas surcharger le person-
nel responsable de la prise en charge avec des for-
malités supplémentaires. «La prise en charge a sa
propre temporalité.»
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«La famille au jardin» se situe a quelgues minutes en voiture de Fribourg,
pratiguement dans une prairie verdoyante. Il s'agit d'un foyer de jour pour les
personnes souffrant de troubles de la mémoire. Lorsque la téte ne fonctionne
plus comme elle le devrait, une prise en charge individuelle devient encore

plus importante.

Accompagnée de son équipe, Ursula Neuhaus, res-
ponsable du service sociopédagogique, recoit les
hotes sur le pas de la porte. «Bonjour, ¢a va?» La
joie se lit sur le visage des arrivants. L’environne-
ment leur semble familier, la maison, une ancienne
laiterie, est accueillante. Tandis que dans le jardin,
un chat prend ses aises, a I'intérieur, les gens sont
répartis en petits groupes. Deux hotes aident a
préparer le déjeuner, tandis que d’autres brodent
sous la supervision d’'une accompagnante. Madame
Neuhaus souhaite impliquer ses hotes, leur faire
confiance: «Comme dans une vraie famille, chaque
personne assume une tache et contribue a la vie de
la communauté selon ses capacités.» Au sein de
«La famille au jardin», 'occupation pour 'occupa-
tion est proscrite. Les décorations de Noél, par
exemple, sont vendues sur le marché local et contri-
buent a couvrir les frais du foyer de jour. Malgré
son accréditation cantonale, «La famille au jardiny»
dépend encore des dons et de I'aide de nombreux
bénévoles: ces deux aspects constituent les princi-
paux piliers de l'institution. Les bénévoles sont
formés et prennent part aux formations continues
internes de ’équipe. Chaque jour, ils apportent leur
aide au service de chauffeur, a la cuisine, au jardin
et a la prise en charge des hotes.

Tout le monde peut s’'impliquer

«On ne manque de rien ici», affirme Monsieur
Genoud, un hote 4gé et ancien berger dans la région
de la Gruyére qui passait beaucoup de temps de-
hors, seul avec son bétail. Il raconte qu’il faisait
tous les jours la cuisine dans son chalet alpin.
Ursula Neuhaus acquiesce de la téte: «Monsieur
Genoud prépare souvent les légumes. Nous nous
basons sur les ressources et la biographie des gens.»
Elle réfléchit et ajoute: «Les gens sont capables de
beaucoup pendant longtemps.» Madame Neuhaus
et son équipe s’efforcent donc de motiver les hotes
et, malgré leurs restrictions, de leur donner envie
d’essayer de nouvelles choses et d’étre heureux de

vivre, jour aprés jour. En revanche, le systeme de
soins actuel serait encore trop souvent axé sur les
déficits et les dangers potentiels pour les personnes
malades.

L’étre humain au centre de lattention

Afin de soulager les proches aidants, le foyer de
jour accueille des hotes également le temps d’un
week-end, hébergement compris. «Il est essentiel
qu’en tant que responsables de la prise en charge,
nous prenions chaque personne et ses préoccupa-
tions au sérieux. Nous prenons en considération la
personne et son mode de vie actuel - mais égale-
ment passé. Si une ancienne boulangere se léve a
3 heures du matin en pensant qu’elle doit se rendre
a son fournil, nous ne la contredisons pas. Nous es-
sayons au contraire de la ramener vers l'ici et le
maintenant en parlant avec elle.» Cette attitude

«

Si une ancienne boulangére se leve a 3 heures du
matin en pensant qu’elle doit se rendre a son fournil,
nous ne la contredisons pas. Nous essayons au
contraire de la ramener vers I'ici et le maintenant en

parlant avec elle.»

Ursula Neuhaus, responsable de I'activation

«La famille au jardiny»

respectueuse et empathique envers les personnes
atteintes de démence ou confuses est appelée vali-
dation. Elle vise a comprendre la personne de ma-
niere globale, a la toucher. «Quand la téte ne veut
plus, nous faisons appel aux sentiments - car le
coeur n'oublie jamais.» La validation atténue la
mauvaise humeur ou méme l'agressivité physique
des personnes atteintes de démence. Le foyer de
jour contribue ainsi de maniere décisive a soulager
les proches. Ces derniers manquent en effet par-
fois du calme et du temps nécessaires pour se
consacrer a la personne malade.
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«La fin qui approche
est également
un soulagement»

'hospice de Saint-Gall offre a la mort une place dans la vie. La jeune équipe
s'efforce d'assurer le travail de prise en charge avec respect et humilité.
Elle s'attache également a briser le tabou autour de la mort. En effet, aprées
I'entrée dans un hospice, la vie continue sous toutes ses facettes.
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Le béton gris et froid apparent dessine la silhouette
d’un batiment niché a flanc de colline - & premiére
vue, la paroisse en béton de Saint-Gall peut sem-
bler repoussante. A la différence de l'accueil qui,
lui, est chaleureux, amical et ouvert. Ce lieu a beau
étre dédié a la mort, il n’en semble pas moins vivant
a sa maniere. «Dans le cadre des soins palliatifs,
nous abordons les résidents dans leur globalité:
nous réagissons a leurs douleurs physiques, mais
aussi a leurs besoins psychiques et spirituelsy,
voici comment l'infirmiére Manuela Gehrig com-
prend sa profession. L’hospice de Saint-Gall compte
1,2 aide-soignant par résidente, comme l’explique
Roland Buschor, directeur de I'hospice. «En parti-
culier dans le cadre des soins palliatifs, la sépara-
tion artificielle entre soins et prise en charge atteint
rapidement ses limites. Les cas complexes néces-
sitent les deux a un degré particulier. En méme
temps, la mort imminente laisse davantage de place
au travail de prise en charge dans la mesure ou
nous nous concentrons davantage sur les aspects
psychosociaux que médicaux.» La prise en charge
intensive est coliteuse. «Aucun hospice ne peut
fonctionner sans dotations», souligne Monsieur
Buschor.. «Nos tarifs sont encore loin de couvrir
les cotts. En 2018, nous dépendions des dons a hau-
teur d’environ 430 000 francs pour faire fonction-
ner notre établissement doté de sept lits.» L’hos-
pice est intégré dans la prise en charge médicale de
I'hopital cantonal de Saint-Gall et de nombreux
bénévoles effectuent un travail non rémunéré.

Vivre signifie mourir

L’hospice de Saint-Gall organise des visites guidées
publiques ainsi qu'un marché de Noél et gere un
compte Facebook. «Nous nous voyons au centre de
la société. Nous fournissons un service indispen-
sable pour que les gens puissent mourir dans la di-
gnité. Par conséquent, les hospices doivent étre
considérés davantage comme faisant partie inté-
grante de linfrastructure de soins et de prise en
charge.» Les nombreux bénévoles contribuent eux
aussi a ancrer les soins palliatifs dans la société.

«

Nous fournissons un service
indispensable pour que les gens
puissent mourir dans la dignité.
Par conséquent, les hospices
doivent étre considérés davantage
comme faisant partie intégrante
de l'infrastructure de soins et de

prise en charge.»

Roland Buschor,

directeur de I'hospice de Saint-Gall

Dans la ville de saint Gall, ce travail est coordonné
par I’association non confessionnelle Hospiz-Dienst
de Saint-Gall. Cette association place des béné-
voles aupres d’hopitaux, d’institutions ou de parti-
culiers pris en charge a domicile. «Souvent, les
bénévoles ont déja fait la connaissance de nos rési-
dents chez eux ou a I'hdpital - cela est tres béné-
fique pour la prise en charge, car cela nous permet
d’établir déja une relation de confiance», explique
Daniela Palacio, responsable des soins a I’hospice
de Saint-Gall.

Réalisation des dernié¢res volontés
«L’autodétermination et ’'autonomie des occupants
est la plus grande richesse dans notre établisse-
menty», affirme Madame Palacio. «Avant méme
Parrivée des résidents chez nous, nous étudions
attentivement leurs souhaits et leurs attentes.»
Pour Manuela Gehrig, c’est ce qui rend son travail
si attrayant: «Dans un hospice, je suis en mesure de
répondre aux craintes et aux besoins de chaque
personne individuellement plus que dans n’im-
porte quel autre endroit. Décider chaque jour de ce
qui fait que la vie vaut la peine d’étre vécue.» Pour
elle, c’est 1’école de la vie: «Le moment de la mort
viendra pour moi aussi - voir comment les autres
y font face et ce qui devient alors important
m’enrichit.» Dans un livre d’adieu, les soignants
consignent le déces des résidents, une maniere
pour eux d’assimiler la mort. Et dans I’entrée, des
papillons en papier rappellent le souvenir des
défunts. Chaque papillon coloré représente une
personne décédée.
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Un apercu.

Pour que tout un chacun
puisse vieillir dans la dignité,
la prise en charge doit béné-
ficier d’un statut social plus
élevé. Méme a domicile,

elle ne doit pas rester une
affaire privée dont seuls les
proches doivent s’occuper.

La prise en charge devrait
étre considérée comme
faisant partie du service
public dans le systéme social
et de santé et étre ancrée

au sein des organisations.

La nécessité d’agir a été
identifiée. Reste a établir un
dialogue approfondi entre
les experts, la politique,

la science et la formation.
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ET MAINTENANT? UN APERCU.

Seule une vision
différenciée de la prise
en charge rend possible
des solutions de soutien

holistiques.

Accepter la prise en charge comme une forme de soutien indépendante ne
s’oppose en rien a la compréhension holistique du soutien qui a été a juste titre
postulée dans le débat sur les soins.

Une considération différenciée des soins et de la prise en charge devrait
renforcer mutuellement les deux dimensions, et non les opposer en termes de
valeur. De bons soins integrent la dimension de prise en charge dans la ma-
niere dont ils sont dispensés. Cependant, toutes les formes de soutien person-
nel et attentionné ne se basent pas sur les besoins de soins (médicaux) d’une
personne.

Afin de garantir une structure de soutien globale pour les personnes igées,
il est nécessaire de réfléchir a la maniére dont les institutions et le systéme
social suisse impliquent la prise en charge en tant que partie intégrante.

Des services de soins holistiques doivent tenir compte des aspects psy-
chiques et sociaux du soutien. La séparation artificielle de la prise en charge et
des soins, telle que nous la connaissons aujourd’hui, n’est pas efficace.

De maniére générale, il est également important de se libérer des tensions
entre soins ambulatoires et stationnaires. Il convient de mettre au point une
conception fluide de la prise en charge dans le cadre de modéles de prise en
charge professionnelle intégrés.
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ET MAINTENANT? UN APERCU.

La prise en charge
doit étre reconnue
au niveau institutionnel.

Une bonne prise en charge ne s’inscrit pas dans un cadre temporel prédéfini.
Elle nécessite des structures et des processus flexibles, lesquels exigent des
hiérarchies plates et un degré élevé d’auto-organisation. Travailler au sein
d’équipes professionnelles mixtes avec des compétences étendues dans la
conception du travail est indispensable, en particulier dans les soins ambula-
toires et mobiles des personnes agées.

Une bonne prise en charge est ’expression d’une interaction réussie de
nombreux acteurs informels et formels qui se partagent le soutien des per-
sonnes agées. Cela nécessite un case management et une gestion des soins qui
tienne compte & mesure égale des besoins des personnes qui bénéficient de la
prise en charge et de celles qui la dispensent. Cela doit également étre garanti
par des normes de qualité et des systémes d’assurance qualité appropriés.
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ET MAINTENANT? UN APERCU.

La prise en charge
a besoin d’une
reconnaissance sociale.

La reconnaissance
sociale commence par la
reconnaissance de la
prise en charge en tant
que travail.

Dans le domaine informel de la
prise en charge, le temps passé
doit étre compensé de maniere
appropriée. Les crédits de prise
en charge prévus dans le cadre
de la prévoyance vieillesse con-
stituent une approche qu’il con-
vient toutefois de développer.
De méme, les modalités de sou-
lagement doivent étre concues
de telle sorte que les aidants y
aient recours plus souvent. Dans
le secteur formel, il s’agit de la
formation et de conditions de re-
crutement réglementées. Une
attention particuliere doit étre
accordée ici aux relations de tra-
vail des salariés des ménages pri-
vés, lesquels opérent encore trop
souvent dans la zone grise du
marché du travail.

De maniere générale, le
bien-étre de la personne aidée
est tout aussi important que ce-
lui de la personne aidante. Des
conditions-cadres appropriées
doivent garantir que les per-
sonnes aidantes ne soient pas
elles-mémes mises en danger.

La reconnaissance
sociale implique que
la prise en charge soit
accessible a tous.

Méme les personnes agées souf-
frant d’'un handicap physique et
se trouvant dans une situation
économique et sociale difficile
devraient pouvoir bénéficier
d’une prise en charge abordable.
Aujourd’hui, chaque personne
ayant besoin d’une prise en
charge doit la financer elle-
méme dans les secteurs ambula-
toire, intermédiaire et station-
naire. Les subventions des can-
tons et des communes ne sont
pas homogenes. Afin de garantir
que toutes les personnes en
Suisse puissent vieillir dans la
dignité, la prise en charge devrait
étre réglementée sur le plan
législatif.

La reconnaissance
sociale va de pair avec
un modele de finance-
ment qui garantit une

prise en charge pour
tous au troisieme age.

Dans les débats en cours, la
question de savoir si le finance-
ment de la prise en charge doit
se baser sur les sources de
financement existantes (loi sur
l’assurance maladie, prestations
complémentaires, allocations
pour impotent) ou si une nou-
velle source de financement doit
étre trouvée reste ouverte. Des
propositions pour une assu-
rance de prise en charge et de
soins sont sur la table. La ques-
tion de savoir dans quelle me-
sure les personnes concernées -
par exemple par le biais de
l’assurance obligatoire — doivent
prendre elles-mémes des dispo-
sitions de prévoyance et dans
quelle mesure le grand public
doit rendre possible la prise en
charge au troisieme Aage pour
tous par le biais des impots gé-
néraux est déterminante.
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Informations
de fond

Sur quels principes et concepts
repose une <bonne prise en
charge)>? Comment le terme
est-il intégré? Les pages suivantes
présentent un résumé des
informations fondamentales.
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INFORMATIONS DE FOND

La dignité humaine est un bien universel et n'est liée a
aucune caractéristique ou capacité spécifique. Elle est
propre a chaque étre humain et s'applique de la méme
maniére a tous, indépendamment de facteurs empi-
riques (tels que la santé ou la maladie, la richesse ou la
pauvreté, les compétences, la qualité de vie, les circons-
tances extérieures ou les actes accomplis).

De cette dignité inaliénable de I'étre humain découle le
droit au respect et a la reconnaissance sociale. Une per-
sonne est respectée lorsqu’elle se sent traitée comme un
étre égal et qu’elle est reconnue en tant que membre de
méme valeur.

La dignité humaine comporte un droit quadruple:

* le droit a la protection de la vie et de I'intégrité phy-
sique ou a la protection de l'intégrité personnelle.

* le droit a 'autonomie et a I'autodétermination.

* le droit aux droits fondamentaux (notamment les
droits de 'homme)

* |le droit a un respect fondamental de sa personne:
protection contre I'humiliation

La notion de dignité humaine ne permet pas de déduire
d'instructions d'action directes. Toutefois, les quatre
droits peuvent étre utiles pour I'orientation pratique et
éthique de base de I'action sociale: elles constituent un
critére au regard duquel toute action morale et toute ar-
gumentation éthique doivent étre justifiées.

Deux conclusions importantes peuvent étre tirées pour
la prise en charge des personnes agées. Tout d'abord, la
dignité humaine est un principe de protection efficace et
le fondement d'une culture d’un traitement digne en
matiére de prise en charge. Deuxiemement, en raison du
respect de la dignité humaine, la prise en charge recon-
nait les droits de I'homme. Les droits de ’hnomme sont
particulierement importants lorsqu’il s'agit de personnes
agées affectées par la perte d'indépendance, de perfor-
mance et de santé physique et mentale: ils garantissent
la protection et la reconnaissance nécessaires (intégrité
personnelle).

Sources/ouvrages complémentaires
Ruegger, Heinz (2013): Wirde und Autonomie im Alter. Bern:
CURAVIVA Schweiz.

Pour que la prise en charge contribue a un vieillissement
digne, les droits de I'homme sont considérés comme une
exigence de base pour toute situation de prise en charge.
Les droits de I'homme s'appliquent a chaque personne,
quel que soit son age. Néanmoins, il existe des conven-
tions internationales qui considerent que certains
groupes de population ont un besoin particulier de pro-
tection en raison de leur age. Contrairement aux enfants
et aux adolescents, les personnes agées ne sont pas
considérées comme particulierement vulnérables, bien
que des efforts soient faits pour reconnaitre les droits
des personnes dgées au niveau régional (cf. la Conven-
tion de sauvegarde des droits de I'nomme et des libertés
fondamentales (CEDH), la Convention interaméricaine, la
Charte africaine).

Sur le plan national non plus, les personnes agées ne bé-
néficient en Suisse d’aucune protection particuliere. Le
gouvernement fédéral et les cantons sont tenus d'agir
uniquement en ce qui concerne la discrimination fondée
sur I'age et la protection des personnes contre les con-
séquences économiques. Néanmoins, du point de vue
des droits de I'homme, une situation de prise en charge
doit tenir compte les domaines suivants.

La dignité humaine est un bien universel

et inaliénable.

La dignité humaine est inconditionnelle et sous-tend I'ac-
tion morale, professionnelle, politique et juridique. En
d'autres termes: la dignité n'est pas liée a une tranche
d’'age spécifique.

Les personnes agées devraient avoir droit

a I'égalité de traitement.

La discrimination fondée sur I'age se manifeste dans di-
vers domaines: accés aux biens et aux services, au sou-
tien financier, au logement et aux soins de santé, mobi-
lité (acces au permis de conduire) ou encore participation
sociale (restriction des droits de vote et d’élection). Le
marché du travail et les possibilités de transport sont
également concernés. Cette inégalité de traitement est
contraire aux dispositions relatives aux droits fondamen-
taux et aux droits de 'homme.

En particulier dans le domaine du soutien aux personnes

N

agées - par exemple dans le domaine des soins palliatifs,
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des soins aux personnes agées et de 'interaction sociale
avec les personnes atteintes de démence - il est fait ré-
férence a I'égalité de traitement des personnes agées
ayant besoin de soutien. Elle doit également étre prise en
compte dans les situations de prise en charge.

Les personnes agées devraient avoir le droit a la
non-discrimination.

La discrimination va de pair avec la privation et est «in-
tersectionnelle». Cela signifie que la personne est discri-
minée sur la base de plusieurs caractéristiques, telles
que le sexe, l'origine ethnique, I'orientation sexuelle ou
I'dge. Les causes de discrimination peuvent étre systé-
miques (p. ex. par le biais de lois) ou culturelles (p. ex.
préjugés négatifs concernant les personnes agées).
Le traitement digne des personnes agées ne doit pas
avoir d'effets discriminatoires.

Les personnes agées devraient avoir le droit a
I'autodétermination.

'autodétermination en tant que droit fondamental et de
I'hnomme est inaliénable. Le traitement digne des per-
sonnes agées respecte et protege I'autonomie de la per-
sonne. Une personne agée doit également avoir la possi-
bilité de former et de développer sa propre identité
(développement personnel). En outre, elle doit étre ca-
pable d’organiser sa propre vie de maniére autonome et
selon sa propre conception et de nouer, d’entretenir et de
rompre des relations avec les autres. La réalisation de
I'autodétermination au troisieme age devient un défi
lorsque la personne adgée est dépendante d’un soutien en
raison de ses restrictions, de ses pertes et de ses dépen-
dances. Dans tous les cas: toute situation de prise en
charge doit impliquer les personnes concernées dans
le processus de décision.

Les personnes agées devraient avoir le droit a la
participation.

Outre le droit a I'autodétermination, la participation est
un pilier important du traitement digne des personnes
agées. La participation active et passive a la vie sociale,
politique, économique et culturelle doit étre garantie a
toutes les personnes agées, quelles que soient leur
condition et leur situation de vie. La prise en charge doit
tenir compte de la possibilité d'une participation active
ou passive.

Les personnes agées devraient avoir droit a la
formation (continue).

Le droit d’acces a I'éducation n'est pas lié a I'age. La for-
mation continue est importante pour la participation a la
vie sociale et le développement personnel. Cela s’ap-
plique également aux personnes agées ayant besoin de
soutien, qu’elles vivent a domicile ou en foyer.

Les personnes agées devraient avoir droit a la
sécurité.

Des conditions-cadres sociales garantissant la sécurité
sont indispensables pour que les personnes agées ayant
besoin de soutien puissent organiser leur propre vie.
D’une part, cela inclut la possibilité de développement
personnel et de participation. D'autre part, les risques de
vieillissement et de maladie doivent étre couverts par un
soutien financier et des structures de soins a I'échelle
nationale. Les conditions-cadres s'accompagnent d'une
attitude normative de la société dans ses rapports avec
les personnes agées.

Les personnes agées devraient avoir droit a la
vie privée et familiale.

Le droit a la vie privée et familiale doit également étre
respecté dans les situations de prise en charge. Qu'il
s’agisse d’appartements ou de chambres: ces espaces
font partie de I'intimité des personnes agées nécessi-
tant une prise en charge. Il convient de le respecter en
tant que personne responsable de la prise en charge.
Toute personne agée doit pouvoir nouer, entretenir,
maintenir ou rompre des liens familiaux. Une situation
de prise en charge doit inclure la possibilité d’'une vie
familiale.

Sources/ouvrages complémentaires

Egli, Sandra / Egbuna-Joss, Andrea / Ghielmini, Sabrina /
Belser, Eva Maria / Kaufmann, Christine (2019): Grundrechte im
Alter. Ein Handbuch. Luzern: interact.

Knopfel, Carlo / Pardini, Riccardo / Heinzmann, Claudia
(2020): Grundlagenpapier 2 «Wie muss Betreuung im Alter aus
ethischer und menschenrechtlicher Perspektive aussehen?»
(Ergebnisse der Inhaltsanalyse) Basel.

Schweizerisches Kompetenzzentrum fiir Menschenrechte
(SKMR) (2017): Menschenrechte im Alter - Ein Uberblick tiber die
menschenrechtliche Situation alterer Personen in der Schweiz.

Bern.
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Par principe, la prise en charge au troisieme age s'adresse
a toutes les personnes retraitées souffrant au quotidien
d’'un manque de soutien social, émotionnel et psychique.
Les causes de cette carence peuvent étre a la fois per-
sonnelles et structurelles.

Il est donc important pour la gérontologie sociale et le
travail avec les personnes dgées d’avoir un concept qui
va au-dela de la condition personnelle d’un individu. Le
concept de «vulnérabilité» ne prend pas seulement en
compte I'individu et ses compétences et déficits, il inclut
également I'environnement global avec ses offres, ses
ressources, ses contraintes et ses obstacles.

La vulnérabilité comprend quatre dimensions:

« |'état de santé (capital physique)

* les possibilités financiéres d’'une personne
(capital économique)

* |'éducation (capital culturel)

* les relations/intégration sociale (capital social)

Un autre concept permettant de décrire les causes d’un
besoin de soutien est la fragilité. Il existe différentes
approches pour décrire la fragilité au troisieme age. Dans
cet article, elle est comprise comme faisant partie de la
vulnérabilité.

Les quatre dimensions de la
vulnérabilité

Au cours des derniéres décennies, les conditions de vie
et le bien-étre des personnes dgées se sont améliorés.
En Suisse, I'espérance de vie ainsi que I'espérance de vie
sans incapacité ont augmenté. Le nombre d’années
passées en bonne santé de maniére autonome s'accroit
lui aussi. Cependant, les chances de vivre longtemps
et en bonne santé au troisieme age sont inégalement
réparties.

Les différences entre les sexes sont bien connues. Mais
des facteurs socioéconomiques jouent également un
réle important. 'état de santé des personnes agées dé-
pend ainsi, par exemple, du niveau d’éducation ainsi que
des revenus. Aujourd’hui encore, les personnes a hauts

revenus et a haut niveau d'éducation vivent plus long-
temps que les personnes peu qualifiées et a faibles reve-
nus. Dans le méme temps, les retraités a faibles revenus
sont, en moyenne, plus exposés a la maladie et a I'inva-
lidité que ceux ayant des revenus élevés. La répartition
inégale des conditions de vie dépend des différentes
ressources en termes de capital économique, culturel,
social et physique de la personne agée.

Au troisieme age, le capital économique se compose
essentiellement de la rente AVS, de la rente de la pré-
voyance professionnelle et des revenus du capital. Les
retraités de faible statut socioprofessionnel, a faible taux
d’occupation ou dont la biographie professionnelle est
interrompue sont fortement désavantagés en termes de
capital économique. La situation des femmes et des per-
sonnes issues de I'immigration est souvent moins bonne.

Le capital culturel inclut le niveau d'éducation (di-
plémes, certificats, etc.), les connaissances acquises, les
compétences culturelles (comme jouer d’un instrument)
et les biens culturels (comme les livres). Dans la phase
post-professionnelle de la vie, I'importance du capital
culturel augmente, car les connaissances en matiére de
santé et de comportements favorables a la santé de-
viennent plus centrales. Un capital culturel suffisant peut
ainsi contribuer a améliorer la santé a I’age de la retraite,
a mieux gérer les événements critiques de la vie (par
exemple le veuvage) et a mieux faire face aux nouvelles
évolutions sociales (utilisation de nouvelles formes de
communication, etc.).

Le capital social se reflete dans le réseau de relations
dont dispose un individu. En principe, le capital social des
personnes agées n'est pas différent de celui des généra-
tions plus jeunes. Cependant, le réseau de relations des
personnes agées change aprés le départ a la retraite.
Le retrait de la vie professionnelle s'accompagne d'une
fin brutale des relations sociales avec les collegues de
travail. En conséquence, les relations familiales et ex-
tra-familiales privées gagnent en importance et peuvent
idéalement compenser la perte de relations antérieures.
Participer a des activités de loisirs et s’engager dans le
bénévolat sont des possibilités de construire et d'entre-
tenir de nouvelles relations. Cependant, I'accés aux loi-
sirs et au travail bénévole dépend du capital dont une
personne dispose. La participation implique en effet un
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certain capital économique et culturel. Il faut disposer de
ressources financieres suffisantes et étre intéressé par
la participation a des événements, des formations et
d’autres activités. En outre, le bénévolat dépend égale-
ment du capital social de la personne. Les bénévoles en-
gagés sont généralement ancrés dans des réseaux so-
ciaux solides et apportent donc déja avec eux un haut
niveau de capital social. Avec I'age, le capital social dimi-
nue a double titre. D'une part, la perte d’'amis est plus
probable chez les personnes agées. D’autre part, avec la
fragilité croissante, I'entretien des contacts diminue.

Tandis que le capital social diminue, I'importance des
relations sociales dans la phase fragile de la vie aug-
mente. Les personnes fragiles souhaitant vivre chez elles
sont particulierement dépendantes du soutien issu de
I'environnement social.

Le capital corporel comprend les ressources physiques,
psychiques et cognitives d'une personne et détermine
sa position dans I'espace social. Le corps est un instru-
ment important pour entrer en contact avec son environ-
nement. Sans Iui, il n'est pas possible d'utiliser les autres
formes de capital. Avec l'apparition de la fragilité, le
corps a une influence déterminante sur la situation de
vie. Les restrictions liées a I'age ainsi que les maladies
chroniques somatiques et mentales limitent les capaci-
tés d’'une personne et, partant, son champ d’action auto-
nome. Par exemple, si des probléemes d’audition sur-
viennent, la participation a de grands groupes de
discussion peut devenir un défi. Lorsque la vue diminue
de maniere significative, il est préférable d'éviter de
conduire. Une dépression peut entrainer un repli social et
une diminution de I'exercice physique. De maniere gé-
nérale, il est toutefois possible de se constituer un cer-
tain capital corporel méme a un age avancé. Ainsi, un
mode de vie bénéfique pour la santé contribue a une
meilleure préservation du capital corporel. Cependant,
un capital économique, culturel et social est nécessaire
pour construire et maintenir le capital physique.

Comme mentionné ci-dessus, les personnes disposant
de bonnes ressources en capital ont une meilleure santé
et un risque moindre de maladie et de déces. Alinverse,
les personnes disposant de ressources en capital moins
importantes ont une espérance de vie plus faible. En ré-
sumé: sans la prise de soin de soi et le soutien de tiers,
la diminution du capital corporel peut avoir un impact

négatif sur la santé et I'espérance de vie et augmenter
aussi le risque d'exclusion sociale.

|l n'est pas possible de dire de maniere concluante quels
groupes de personnes agées sont particulierement vul-
nérables. Selon la constellation des ressources en capital
des personnes agées, les déficits peuvent étre compen-
sés par I'accumulation et la transformation des formes
de capital. Cependant, plus une personne a des lacunes
dans ses ressources en capital, plus ses possibilités de
réagir aux situations difficiles de la vie sont réduites. La
vulnérabilité au troisieme age exige enfin des besoins de
soutien différents. De ce point de vue, la prise en charge
met a disposition les différentes ressources en capital,
notamment de nature sociale et culturelle, pour compen-
ser les déficits spécifiques.

Sources/ouvrages complémentaires

Gasser, Nadia / Knopfel, Carlo / Seifert, Kurt (2015): Erst agil,
dann fragil. Ubergang vom «dritteny zum «viertens Lebensalter bei
vulnerablen Menschen. Zirich: Pro Senectute.

Schroeter, Klaus (2004): Figurative Felder. Ein gesellschafts-
theoretischer Entwurf zur Pflege im Alter. Wiesbaden: Deutscher
Universitatsverlag.

Hopflinger, Francois (2017a): Wandel des Alters - neues Alter
flr neue Generationen.

Hopflinger, Francois (2017b): Zur langfristigen Entwicklung
der Lebenserwartung in der Schweiz - Studientext und histo-
risches Datendossier zur Lebenserwartung in friiheren Jahrhun-
derten.

Hopflinger, Francois (2018): Demografische Alterung -
Trends und Perspektiven.

Seifert, Kurt (2018): Kumulation von Ungleichheit im Alter:
Verteilung materieller, kultureller, sozialer und korporaler Res-
sourcen. In: Gruny, Ruth / Ringger, Beat / Seifert, Kurt (Hrsg.):
Gutes Alter. Eine Gesellschaft des guten langen Lebens fir alle.
ZUrich: edition 8. S. 60-67.
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'age fragile (ou le 4¢ age) désigne une phase de la vie ou
les problémes de santé, les restrictions fonctionnelles et
les pertes sociales alterent I'autonomie. Un besoin accru
de soutien externe se manifeste en raison des restric-
tions du corps vieillissant: maladies, restrictions des or-
ganes sensoriels, de la musculature et des articulations.
La perte de proches et d'amis ou I'abandon de réles so-
ciaux (perte de reconnaissance) font également partie
de I'age fragile. Dans certaines circonstances, I'abandon
d'un réle socialement reconnu - travail bénévole ou
fonction politique - peut susciter un sentiment de fai-
blesse et d'incapacité. Cela a un effet négatif sur le
bien-étre psychique et augmente la vulnérabilité de la
personne.

La méme chose peut arriver lors du déces d'un étre cher.
En plus de la perte émotionnelle, les activités et les
taches qui étaient faites avec, pour ou par la personne
décédée disparaissent également. Cela peut entrainer
un sentiment d’'impuissance, la personne agée ayant
subitement besoin d’un certain soutien. En outre, un dé-
ces s'accompagne de la perte de certaines relations. Le
rétrécissement du réseau social signifie que la personne
agée fait moins d'activités et bouge moins, ce qui peut
entrainer une détérioration de sa condition physique.

Ce processus de fragilisation peut conduire a un état de
dépendance. Ce dernier se caractérise par un degré
élevé de besoin en matiere de soutien et de soins.
Le quotidien ne peut plus étre géré sans le soutien de
tiers. En raison de facteurs socioéconomiques et cultu-
rels, la phase de fragilisation au troisieme age ne peut
étre réduite a un age chronologique, mais la proportion
de personnes fragiles augmente significativement entre
80 et 85 ans.

Sources/ouvrages complémentaires

Lalive d’Epinay, Christian / Cavalli, Stefano (2013): Le qua-
trieme age, ou, La derniére étape de la vie. Lausanne: Presses
Polytechniques et Universitaires Romandes.

Lalive d’Epinay, Christian / Spini, Dario (2008): Les années
fragiles. La vie au-dela de quatre-vingt ans. Québec: Presse de

I'université Laval.

La compréhension de la prise en charge comme un ré-
seau de relations renvoie aux différents concepts de
«caring communitiesy. Ces derniers temps, le terme
apparait plus fréquemment dans les discussions poli-
tiques et de la société civile. Il se traduit par «congréga-
tion de bienveillancey, «kcommunauté de bienveillancey
ou «société de bienveillance» et contient fondamentale-
ment trois idées directrices:

1. Le travail et la capacité de soins d'une société de-
viennent une tache centrale au niveau local et social.

2. Il est essentiel que le travail de soins soit effectué sur
place - dans I'environnement de vie immédiat des
personnes.

3. Le travail de soins ne peut étre effectué par une seule
personne, un seul groupe ou une seule institution.
Il est préférable de regrouper les différentes taches
dans un véritable réseau de soutien.

Sources/ouvrages complémentaires

Hoberg, Rolf / Klie, Thomas / Ktinzel, Gerd (2013): Struktur-
reform. Pflege und Teilhabe.

Klie, Thomas (2013): Caring Community. Leitbild fur Kirch-
gemeinden in einer Gesellschaft des Langen Lebens? Kirche im
landlichen Raum, (3): 16-21.

Schlapbach, Martin / Ruflin, Regula (2017): Arbeitsdoku-
ment. Recherche zu niederschwelligen, selbstorganisierten Caring

Communities in der Schweiz. Bern: socialdesign.

'autonomie en tant gu’autodétermination n'est pas la
méme chose que l'indépendance. 'autonomie ne se dé-
veloppe que dans l'interaction des dépendances et indé-
pendances et doit étre ancrée dans une structure sociale:
I'autodétermination a lieu de maniere aussi bien active
que passive et consiste a la fois a organiser et a déléguer.

Cela a d’'une part pour conséquence que l'autonomie et
la dépendance ne sont pas antinomiques. D'autre part,
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cela signifie que les personnes dépendant du soutien de
tiers ont également droit a I'autodétermination et a la
libre expression de leur volonté. Les personnes agées
ayant besoin d’étre prises en charge ont également be-
soin d’étre percues dans toute leur particularité et de
mener une vie aussi ordinaire que possible selon leur
propre conception.

La question de la protection en tant qu'aspect de la rela-
tion de prise en charge est controversée, en particulier
les caractéristiques potentiellement paternalistes.

Le terme de prise en charge inclut 'idée d’une alliance
entre les personnes assurant la prise en charge et la
personne prise en charge et protégée. En ce sens, la re-
lation de bienveillance crée une relation de protection,
laquelle répartit asymétriquement les roles entre la per-
sonne qui dispense les soins et celle qui en bénéficie - le
danger de la condescendance ne peut étre exclu et la
prise en charge n'est pas toujours dispensée sur un pied
d’égalité.

La qualité de la relation de bienveillance réside dans la
prise de conscience de cet état de fait en tant qu'aidant.
La relation avec la personne aidée doit étre telle que
celle-ci ne se sente pas impuissante, inutile ou redevable.
Un travail relationnel interactif peut compenser partiel-
lement cette asymétrie.

Prendre ses propres responsabilités est une expression
de l'autonomie et renforce la confiance en soi. De cette
facon, une personne exprime qu’elle ne recoit pas seule-
ment un soutien, mais qu'elle est également capable de
s’occuper d'autres personnes.

La question de 'autodétermination est un théme récur-
rent, notamment dans le domaine de la prise en charge
et des soins des personnes atteintes de démence. A me-
sure que la maladie progresse, la capacité a prendre des
décisions et a accomplir des actions autodéterminées
diminue. Malgré tout: quel que soit le stade de la mala-
die, les patients atteints de démence sont eux aussi en

mesure de percevoir les situations quotidiennes de ma-
niere différenciée sur le plan émotionnel et d’exprimer
leur état émotionnel de maniére non verbale.

En ce qui concerne la dignité humaine et les droits de
I'homme, il est important de partir de possibilités gra-
duelles d'autodétermination. Selon le Conseil d’éthique
allemand, il existe différents degrés d'autodétermination
et de participation:

» autodétermination illimitée, avec une entiere capacité
de prise de décision et de consentement

» capacités d'autodétermination, de prise de décision et
de consentement limitées a certains domaines d’ac-
tion en lien direct avec I'expérience concrete; une cer-
taine possibilité de participation en dehors du champ
de I'expérience concrete

» possibilités limitées de participation au stade avancé
de la maladie en dehors du champ de I'expérience
concrete

Sources/ouvrages complémentaires

Baranzke, Heike (2015): Menschenwiirde, Autonomie, Selbst-
bestimmung und soziale Ehre. In: Brandenburg, Hermann /
Guther, Helen (Hg). Lehrbuch Gerontologische Pflege. Bern:
Hogrefe Verlag. S. 87-104

Deutscher Ethikrat (2012): Demenz und Selbstbestimmung.
Stellungnahme. Berlin.

Ryter, Elisabeth / Barben, Marie-Louise (2018): Selbstbe-
stimmung und Abhangigkeit. Erwartungen von Frauen an das

hohe Alter. Bern: GrossmUtterManifest.

Les situations de prise en charge devraient toujours se
baser sur le concept du soin de soi. «La prise de soin de
soi» est définie de différentes manieres. Dans le contexte
de la prise en charge au troisieme age, elle s’entend
comme la capacité d’'une personne agée a bien s’'occuper
d’elle-méme en lien et avec l'aide d’autrui. L'objectif est
de permettre a la personne dgée d’'organiser et de gérer
sa situation de vie et de mener une vie valant la peine
d’étre vécue de son point de vue.
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Source/ouvrages complémentaires

Jaquet, Christiane Eléonore (2017): Selbstsorge: Ausgangs-
punkt eines Konzepts leiborientierter Gesundheitsforderung fir
Erwachsene mit einer seelischen Erkrankung/Behinderung in
sozialpsychiatrischen Settings - eine explorative Untersuchung.

Dissertation. Université de Marbourg. Marbourg.

Une personne agée a besoin de diverses formes de sou-
tien. En outre, la prise en charge au troisieme age peut
étre fournie en tant que forme de soutien indépendante
ou bien en combinaison avec d’autres formes de sou-
tien, telles que les soins infirmiers ou agogiques. Cette
ambiguité est inhérente au concept de prise en charge et
ne peut étre disloquée.

La liste suivante d'autres formes de soutien, telles que
l'aide, I'accompagnement, les soins et l'activation/
I'agogie/la géragogie, montre ou le soutien différe des
autres formes et ou celles-ci se rejoignent.

Aide et prise en charge (au quotidien)

Les termes «aide» ou «aide/assistance au quotidieny
comportent quatre caractéristiques centrales présen-
tant un intérét par rapport au concept de prise en charge:

1. laide comme comportement humain universel:
tout comme la prise en charge, I'aide est également
comprise comme une composante humaine universelle
qui ne se limite pas a des destinataires spécifiques et
n'est pas seulement exercée par des acteurs profession-
nels. Dans leur vie quotidienne, les gens fournissent
régulierement une aide spontanée ou planifiée, soit pour
des raisons altruistes, soit parce qu'ils y sont [également
obligés, par exemple dans les situations d'urgence.

2. Aide sous forme de soutien ponctuel ou a long
terme: bien que les prestations d'aide puissent s’étendre
dans la durée, elles sont souvent fournies de maniere

ponctuelle, par exemple pour traverser la route ou mon-
ter dans un bus ou un tramway. Dans ces formes d'aide
spontanée, le niveau de relation et d’action mis en avant
revét une importance faible en comparaison avec le
concept de la prise en charge.

3. l'aide en tant que prestation sociale et de service:
bien plus que dans le cadre de la prise en charge, l'aide
est explicitement axée sur les activités. Le niveau des
relations et des émotions ainsi que l'attention portée ala
personne soutenue jouent certes un role dans les formes
d’aide a long terme. Mais le plus important est son ca-
ractére de prestation sociale et de service. En particulier
dans le cadre professionnel, 'aide s’entend comme une
série de services auxquels les personnes qui la re-
cherchent ont en partie légalement droit. Dans certaines
formes d'aide au quotidien, notamment techniques, la
relation personnelle disparait complétement.

4. Diversité des offres d’aide: la prise en charge est
essentiellement associée a des activités dans les
domaines du ménage, de 'hygiéne corporelle, de l'ali-
mentation, de I'organisation, de la structuration et de
I'accompagnement au quotidien, et parfois a des inter-
ventions médicales techniques. L'aide inclut ces offres,
mais peut aussi englober des prestations complémen-
taires. Par exemple, des services de conseil et d'informa-
tion ou des prestations en nature sous la forme d'une
aide au financement, de services de repas, d'aide pour
des logements adaptés aux personnes dgées ou d'instal-
lations techniques spécifiques pour soutenir les per-
sonnes agées.

5. Destinataires en tant que clients: comme pour la
notion de prise en charge, il existe un fossé d'activités
entre la personne qui fournit I'aide et celle qui en demande.
Au sens étymologique du terme «aidey, la personne im-
puissante est «sans défense, confuse, instabley, tandis
que la personne qui aide agit activement et apporte son
aide. Toutefois, si I'on souligne le caractere de presta-
tion de I'aide, laquelle est Iégalement ancrée dans cer-
taines conditions, cette compréhension des réles s'in-
verse: la personne qui a besoin de soutien a certes besoin
d'aide. Mais elle est davantage percue comme un client
que comme une personne indigente. En tant que tel, elle
choisit parmiun large éventail d’offres celle qui lui convient
le mieux ou elle recourt a un service d'aide et d'assistance
quotidienne éventuellement garanti par I'Etat.
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Accompagnement et prise en charge

Dans les documents étudiés concernant I'accompagne-
ment, deux caractéristiques essentielles pour la compré-
hension de la prise en charge se cristallisent:

1. Paccompagnement comme une relation sur un
pied d’égalité: comme dans la prise en charge, le terme
«accompagnement» se place au niveau relationnel.
Cependant, I'asymétrie des attributions de responsabi-
lité et de dépendance entre les acteurs semble moins
prononcée dans le cas de I'accompagnement que dans
celui de la prise en charge, surtout lorsque le sens éty-
mologique de 'accompagnement en tant que «marcher
ensemble» ou «cohésiony est au premier plan, ou de
«rapport de protection en cas de besoin» (Lexikon der
Sozialpolitik 2003).

2. l'accompagnement en tant que prestation spé-
cifique: tout comme la notion d’aide, la notion d’'accom-
pagnement met fortement I'accent sur le niveau d’acti-
vité par rapport au terme de la prise en charge. Dans une
mesure encore plus grande que dans le cas des offres
d'aide, les services d'accompagnement comprennent
des activités spécifiques liées a la marche, a I'exercice
physique et aux activités se déroulant en dehors du do-
micile, comme les courses, I'accompagnement chez le
médecin ou a un concert. En conséquence, le soutien
apporté dans le cadre de I'accompagnement peut étre
bref et occasionnel. Comme pour le terme d’aide, les per-
sonnes agées deviennent ici des clients, lesquels peuvent
choisir I'offre qui leur convient le mieux parmi diverses
options.

Comparaison entre soins et prise en
charge

Les soins et la prise en charge se recoupent en de nom-
breux points. lIs sont parfois pris pour des synonymes.

1. Les soins en tant que relation et action axée sur
I'individu: le niveau de relation et d’action est fonda-
mental pour les soins professionnels. La compassion,
I'empathie et I'attention bienveillante permettent d’en-
trer dans un processus de soins avec la personne ayant
besoin d'un soutien. Dans ce contexte, |la prise en charge
fait partie intégrante des soins dans la conception pro-

fessionnelle des soins. Ce faisant, la notion de prise en
charge comprend avant tout 'idée de «responsabilitéy,
de «prendre sous sa protection» et de «s'occuper de
quelqu’uny.

2. Des domaines d’activité similaires: une partie des
activités réalisées dans le cadre des soins le sont égale-
ment dans la prise en charge. Comme pour les domaines
de responsabilité de la prise en charge quiy sont élabo-
rés, les soins comprennent, entre autres, toutes les
formes de soins corporels, apportent un soutien pour
I'habillage et le déshabillage, I'alimentation, I'excrétion et
la mobilisation, et s'étendent a 'occupation, a la re-
cherche de sens et a I'accompagnement dans des phases
spécifiques de la vie, telles que la maladie et la mort.

Des différences se manifestent principalement dans les
trois aspects suivants:

1. Continuum de la santé et de la maladie comme
base des soins: contrairement a la prise en charge, les
soins oscillent entre les poles santé et maladie. Cela
comprend d'une part des taches relatives a la santé et a
la prévention. D'autre part, les soins incluent un soutien
complet aux personnes qui, en raison de problémes de
santé, ne sont plus en mesure d'effectuer les taches quo-
tidiennes, en partie vitales, ou n‘ont pas les connais-
sances nécessaires pour le faire.

2. Activités spécifiques aux soins: les soins se
concentrent sur les taches médicotechniques. La prise
en charge, en revanche, assume des taches de soutien
comme le ménage ou l'organisation, la structuration et
I'accompagnement au quotidien, en plus des soins cor-
porels, lesquels s'intégrent également dans le domaine
des soins. Ces activités de prise en charge - dont cer-
taines font partie des dénommeées activités instrumen-
tales de la vie quotidienne (AIVQ) - sont incluses dans
certains modeles de soins, mais ne sont pas réalisées par
les soignants eux-mémes. Elles font davantage partie
d’un outil d’évaluation que les professionnels de la santé
utilisent en vue d’évaluer I'indépendance de la personne
ayant besoin de soins dans ces domaines. La tache des
soins professionnels (spécialisés) est de conseiller les
personnes agées et leurs proches dans ces domaines et,
le cas échéant, d’organiser un soutien approprié de la
part de groupes professionnels compétents (par exemple
les aides a domicile, les travailleurs sociaux) ou de les
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orienter vers des offres adaptées. Le soutien en matiere
d’organisation, de structuration et d'accompagnement
au quotidien ne fait pas non plus partie des taches
concrétes des soins.

3. Les soins en tant que soins spécialisés, la prise
en charge en tant que travail amateur: contraire-
ment a la prise en charge, le terme de soins - générale-
ment de maniére implicite - désigne plutot des activités
exercées par des professionnels selon des critéres régle-
mentés. A cet égard, le concept de soins présente une
certaine similitude avec l'activation, méme si les soins,
contrairement a I'activation, sont également réalisés a
domicile chez les personnes agées ou les personnes
ayant besoin de soins. De son c6té, la prise en charge
revét parfois le caractére d'un travail pouvant également
étre réalisé par des amateurs. Cela est particulierement
vrai lorsque la prise en charge consiste, par exemple, en
de simples taches de soutien pour I'hygiene personnelle,
les tadches ménageéres ou I'accompagnement a des ren-
dez-vous ou pour faire les courses.

Activation/géragogie et prise en charge

Les analyses montrent que les termes «activationy» et
«agogie/géragogiey» sont étroitement liés, bien qu'impli-
citement la plupart du temps, a la prise en charge des
personnes agées. Trois aspects sont essentiels:

1. Grande importance des niveaux relationnel et
d’action: tout comme pour la prise en charge, les ni-
veaux relationnel et d'action sont d’une importance ca-
pitale, notamment pour I'agogie/géragogie, mais égale-
ment pour l'activation. Dans le processus d’activation, la
relation entre le client et le professionnel de soutien est
également explicitement désignée comme une relation
thérapeutique, sur la base de laquelle les ressources et
les besoins du client doivent étre déterminés avec des
moyens spécifiques. Cette importance fondamentale de
la relation est une raison pour laquelle I'activation est
comprise par certains professionnels comme synonyme
de prise en charge.

2. Une action professionnelle et non universelle:
contrairement a la prise en charge, l'activation et I'ago-
gie/géragogie sont décrites comme des activités profes-
sionnelles, tandis que la prise en charge constitue une

activité humaine universelle. Les roles entre les acteurs
sont également clairement répartis: tandis que chaque
personne est prise en charge ou a besoin d’étre prise en
charge dans certaines phases de sa vie, I'activation s’en-
tend avant tout comme un principe thérapeutique prati-
qué par des spécialistes professionnels de I'activation
dans le but de soutenir et d’organiser la vie quotidienne
d'une clientele spécifique. Conformément a ce statut pro-
fessionnel, I'activation et I'agogie/géragogie englobent
des actions largement planifiées, lesquelles sont réali-
sées et évaluées de maniere ciblée.

3. Domaine d’activité des établissements station-
naires-intermédiaires: contrairement a la prise en
charge, I'activation et la géragogie dépendent d’'une ins-
titution et se déroulent presque exclusivement dans des
établissements stationnaires et intermédiaires ou, dans
le cas de la géragogie, dans des centres de formation
externes et non a domicile.

Source/ouvrages complémentaires
Heinzmann, Claudia / Pardini, Riccardo / Knopfel, Carlo
(2020): Grundlagenpapier 1 «Was ist Betreuung im Alter?»

Basel.
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Approche méthodologique

Le guide se base sur diverses recherches sys-
tématiques menées dans les ouvrages et sur
Internet (Fink 2014). Dans le cadre d'une pre-
miére recherche (document fondamental 1),
les idées et les contenus ont été examinés
dans la Suisse d'aujourd’hui avec les mots
clés «prise en charge» ou «prise en charge au
troisieme agey. L'accent est mis sur des en-
trées lexicales, des articles dans des publica-
tions spécialisées, des rapports d'organes
spécialisés et des sites Internet des maisons
de retraite ainsi que de services d'aide et de
soins a domicile publics et privés. Dans un
premier temps, cela a servi a déduire les di-
mensions de contenu du terme, a savoir les
destinataires, les acteurs ainsi que les formes,
le lieu et les objectifs de la prise en charge.
Dans une seconde étape, le concept de prise
en charge a été examiné sous l'angle de sa
distinction par rapport aux autres concepts
dans le contexte du soutien. Les termes cen-
traux étaient «travail de soins et de bienveil-
lancey, «aide», kaccompagnementy, «soins»
et «activation et géragogiey, car ils sont liés
a la «prise en charge» des personnes agées.
Enfin, le terme «prise en charge» a été mis en
lumiere d’'un point de vue sociopolitique et
mis en rapport avec des conclusions des deux
étapes précédentes. Les principes directeurs
relatifs a I'dge et la |égislation fédérale et
cantonale ont été pris en considération.

Le theme de la «prise en charge au troisieme
agey étant fortement marqué par les discus-
sions sociales et professionnelles, les docu-
ments clés des domaines spécialisés et pra-
tiques respectifs ne peuvent étre trouvés
que de maniere rudimentaire dans les bases
de données scientifiques spécialisées. C'est
pourquoi, en plus des recherches dans les
catalogues des bibliothéques, des recherches
sur Internet ont été réalisées et le corpus
de données a été continuellement complété.
Le corpus de données comprend des entrées
lexicales, des rapports, des brochures, des

sites Internet, des documents de stratégie et
des déclarations d'organismes spécialisés
dans le domaine de la vieillesse, ainsi que des
sites Internet de prestataires de soins privés,
publics et a but non lucratif.

Le corpus littéraire a été examiné en termes
d’analyse de contenu (Schreier 2014; cf.
Bowen 2009 sur l'analyse de documents).
Le point de départ était une trame avec les
catégories principales suivantes:

1. définitions dénotatives de la «prise en
chargey ou de la «prise en charge au
troisieme agey

2. activités, taches et objectifs liés a la
prise en charge au troisieme age

3. destinataires et acteurs de la prise en
charge au troisieme age

4. durée et formes de la prise en charge
au troisieme age

5. lieux ou est dispensée la prise en charge
au troisieme age

Sur la base de cette trame, les contenus res-
pectifs de la «prise en charge» ont été élabo-
rés de maniere inductive.

Dans le cadre d’'une seconde recherche (docu-
ment fondamental 2), les conditions éthiques
formulées par les organisations, les institu-
tions, les associations et les initiatives privées
dans le domaine des soins aux personnes
agées ayant besoin d'un soutien ont été étu-
diées. Le concept de prise en charge étant ra-
rement défini de maniere explicite, I'analyse
se concentre sur le traitement général des
personnes ayant besoin de soutien. Le contenu
d'un total de 19 documents et de 2 archives en
ligne a été analysé. Il s'agit notamment de do-
cuments stratégiques, de modeles, d’articles,
de rapports et d'études d’acteurs. Acteurs: Fé-
dération suisse des Associations des retraités
et de l'entraide nationales, régionales et lo-
cales FARES; Conseil suisse des ainés CSA;
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Association des foyers et institutions Suisse
CURAVIVA: Association aide et soins a
domicile Suisse; GrossmitterRevolution;
Alzheimer Suisse; Network Case Manage-
ment; Pro Senectute Suisse; Croix-Rouge
suisse; Association suisse des infirmieres
et infirmiers ASI; Bureau indépendant de
réclamation pour les personnes agées UBA
Suisse; Association de branche nationale
des institutions pour personnes avec han-
dicap Suisse INSOS; Office fédéral de la
santé publique OFSP; Centre suisse de
compétence pour les droits humains CSDH;
Australian Human Rights Institute; Organi-
sation mondiale de la santé OMS.

'analyse des documents s’est inspirée du
modele de processus selon Mayring (2015).
La technique d’explication et de structura-
tion a été utilisée pour mettre en ceuvre le
modele de processus (voir Mayring 2016:
115). L'objectif de I'analyse est de filtrer les
aspects du traitement éthique des per-
sonnes agées a partir des documents étu-
diés. En cas d'informations confuses ou
trop générales, des supports de données
supplémentaires ont été utilisés (expli-
cation). Dans la mesure ou ['étude se
concentre sur le traitement éthique des
personnes agées ayant besoin de soutien,
le matériel empirique a été classé en trois
catégories principales («Vivre dignement
au troisieme agey, «Vivre dignement avec
un besoin de soutieny et «Vie saine au troi-
sieme age») et d’autres sous-catégories
(structuration).

Quatre réunions de dialogue ont égale-
ment été organisées entre mars et avril
2019. Les réunions de dialogue portaient
sur les résultats des travaux de recherche.
Des principes directeurs ont été formulés
sous forme de théses sur ce que I'on en-
tend par une bonne prise en charge au
troisieme age. Les theses ont été débat-
tues dans le cadre des réunions de dia-
logue. Cela a permis d’obtenir des clarifi-
cations et d’étendre les résultats. La
premiere réunion de dialogue a eu lieu

avec des personnes de la communauté
scientifique (12 participants). La seconde
a été réalisée avec des participants issus
de la pratique (15 participants). La troi-
siéme réunion de dialogue s'est tenue
avec des proches aidants (4 participants).
Des résidents d'une maison de retraite (6
participants) ont participé a la quatrieme
réunion de dialogue. Toutes les réunions
de dialogue ont été enregistrées et partiel-
lement retranscrites pour I'analyse.

En novembre et décembre 2019, une réu-
nion de benchlearning a été organisée avec
des organisations d'aide et de soins a domi-
cile et une autre avec des maisons de re-
traite. Cette réunion a eu pour objet
I'échange d'expertise sur les bonnes pra-
tiques de la prise en charge. Les partici-
pants ont présenté leurs entreprises a 'aide
d'une trame. Les questions portaient sur
I'insertion stratégique d'une bonne prise en
charge, les concepts opérationnels, les mé-
thodes utilisées, I'orientation en matiere de
personnel et I'assurance qualité.
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Coopération des fondations éditrices

Age —
Stiftung

En tant que fondation de financement
indépendante, nous soutenons des pro-
jets innovants dans le domaine «Se loger
et vieillir» et nous nous engageons pour
des solutions durables. Nous mettons les
expériences des projets de financement
a la disposition du public. En collabora-
tion avec nos partenaires financés, nous
souhaitons générer des connaissances
et apporter une contribution construc-
tive a une approche différenciée du vieil-
lissement de la société.

www.age-stiftung.ch

MIGROS

pour-cent culturel

Le Pour-cent culturel Migros est un en-
gagement volontaire de Migros ancré
dans les statuts, qui repose sur la res-
ponsabilité de I'entreprise envers la so-
ciété. Il s'engage a offrir a la population
un large acceés a la culture et a I'éduca-
tion, a lui permettre de s’engager dans la
société et a lui permettre de prendre
part aux changements sociaux, écono-
miques et culturels. Les piliers sont la
culture, la société, I'éducation, les loisirs
et I'économie.

www.pour-cent-culturel-migros.ch

o Beisheim Stiftung

La Fondation Beisheim encourage et
lance des projets qui permettent aux
jeunes et aux personnes agées de mener
une vie autodéterminée et de participer

a la société. Le travail de la fondation se

concentre sur I'éducation, la santé, la
culture et le sport.

www.beisheim-stiftung.com

-

Paul Schiller Stiftung

La Fondation Paul Schiller souhaite contri-
buer a la création, a la gestion ou a la
promotion d’ceuvres d'utilité publique en
tous genres. Elle s’engage entre autres
pour une prise en charge abordable et
de qualité pour les personnes agées en
Suisse.

www.paul-schiller-stiftung.ch

MBF

La Fondation MBF est une fondation de
financement indépendante. La stratégie
d'attribution est principalement axée sur
I'aide sociale et l'aide aux personnes
handicapées. Les autres domaines sont
la formation, I'’éducation, le sport et la
culture.

www.mbpi.li

WALDER
STIFTUNG

La Fondation Walder traite le théme
«Vivre et se loger au troisieme age» sous
toutes ses facettes. Par ses activités, elle
vise a atteindre une qualité de vie opti-
male pour toutes les personnes agées,
quels que soient leur situation de vie et
leur état de santé.

www.walder-stiftung.ch

Avec le soutien organisationnel de SwissFoundations
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