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Le travail non rémunéré qu’ils fournissent est d’une valeur inestimable 
pour la société – Les proches qui s’occupent des paralysés médullaires à la maison. 
La Recherche suisse pour paraplégiques vient de présenter la plus vaste étude au 
monde portant sur la charge que cela constitue pour les proches et livre ainsi des 
données substantielles pour le processus d’élaboration des politiques.

Recherche
Les proches aidants, des héros sans lobby

Pour faire sa toilette le matin, Crista Weber* fait 
appel au service d’aide et de soins à domicile. Le 
midi, le soir et le week-end, c’est son mari Thomas, 
parfois sa mère ou sa sœur, qui l’aide. De même, 
ce sont elles qui se chargent de déposer leur fille 
et sœur tétraplégique à l’école où elle enseigne. 
« Je passe entre 20 et 24 heures par semaine à 
aider Crista », dit son conjoint. Gérant d’une entre-
prise comptant une vingtaine de collaborateurs, 
Thomas Weber travaille à plein temps. La charge 
supplémentaire qu’il a à cause de l’aide qu’il pro-
digue à sa femme ne lui pèse pas : « Nous nous 
complétons. Crista tient les comptes, les nôtres et 
ceux de mon entreprise, et règle tout ce qui est 
d’ordre administratif. Pour moi, c’est précieux. » 

Les familles réussissant aussi bien à pallier le 
handicap d’un des leurs sont plutôt l’exception 
que la règle. Le fardeau est lourd à porter pour 
les proches. Aux niveaux temps, émotionnel et 
pécuniaire, avec tous les retentissements que cela 
implique et qui sont tantôt physiques tantôt psy-
chiques. Apportant soins corporels et médicaux, 
ils accompagnent, aident à faire le ménage, à 
régler les questions administratives. 

Une bombe à retardement
Le travail fourni est énorme. En cas de maladies 
chroniques, les membres d’une même famille en 

Suisse consacrent en moyenne 60 heures par 
semaine à leurs proches porteurs d’un handicap 
sur une durée de six ans. Si l’on en croit les esti-
mations, le coût de ces soins « informels » serait de 
9,5 milliards de francs par an s’ils étaient fournis 
par un personnel qualifié.

Les besoins de soins informels augmentent 
considérablement car l’espérance de vie est tou-
jours plus longue et la pression des coûts dans 
le secteur public, incessante. Parallèlement, les 
structures familiales ne sont plus les mêmes. Les 
familles nombreuses cèdent le pas aux familles 
plus petites qui n’habitent plus au près, mais sont 
souvent recomposées car elles ont par exemple fait 
le choix d’aller vivre à l’autre bout de la planète. 
Ce changement de donne a pour conséquence 
qu’il est de plus en plus difficile de faire appel 
à l’aide des proches. Le fossé entre besoins et 
possibilités réelles se creuse. Alors à qui est-ce 
de prendre le relais si les proches sont au loin ? 
Et qui paie la facture ?

 « Si c’était à l’État de fournir ces prestations, 
on aurait un vrai problème. L’argent fait défaut 
pour les soins et par surcroît on manque cruelle-
ment de personnel qualifié », relève Mirjam Brach, 
gérante de la Recherche suisse pour paraplégiques 
(RSP). « Au lieu de s’atteler à cet énorme problème 
qui nous « pend au nez », les politiques le traitent 

comme un vilain petit canard. Cela s’explique aussi 
par le fait que nous ne disposons que de très peu 
de données sur la question de l’accompagnement 
par les proches », poursuit la chercheuse. On part 
en général du principe que les soins informels 
relèvent du bénévolat, que donc la société n’a 
pas à sentir concernée en premier lieu.

Pour Stefan Boes aussi, spécialiste des aspects 
économiques de la santé en poste à l’Université de 
Lucerne, des coûts extrêmement hauts menacent 
notre société : « Nous devrions plancher sur la 
question de savoir comment redresser la barre. 
Les inconnues dans ce secteur informel sont trop 
nombreuses. » Il faut chiffrer les prestations des 
proches et ce que cela représente pour eux en 
temps, en argent, pour leur psychisme, leur vie 
privée, sociale et professionnelle. « Les politiques 
savent qu’il faudrait vraiment agir, mais le pro-
blème est éludé », ajoute cet universitaire. Et il 
reste en souffrance.

Enfin des données statistiques 
représentatives 
Véritable première, une étude représentative  – 
subventionnée par le Fonds national suisse – por-
tant sur les soins informels prodigués aux blessés 
médullaires sur le territoire suisse a été menée 
par la RSP située à Nottwil afin de recueillir des 
chiffres fiables pour le processus d’élaboration 
des décisions politiques. Le modèle de base de 
cette étude nous livre un éclairage sur la situation 
des proches vue sous l’angle des soins – pris dans 
leur acception générale – qui sont prodigués aux 
personnes souffrant de maladies chroniques ou 
porteuses d’un handicap moteur.

Quelles sont leurs préoccupations ? Quels sont 
les domaines où la situation est critique ? Quand la 
note donnée aux soins est-elle bonne, quand ces 
derniers sont-ils contraignants ? Cette étude dont 
le point de départ est justement les contraintes 
quotidiennes montre clairement le bien-fondé de 
la thématique. Les soins informels sont pour le 
moins l’un des piliers de notre système de santé. 
« Le taux de participation a été colossal ; certaines 
personnes nous ont téléphoné pour nous dire, en 

20 pour-cent 
des gens de plus de 65 ans 
résidant dans leur logement 
sont tributaires de l‘aide de 
leurs proches.

larmes, ‹on nous demande enfin notre avis› et 
pour nous remercier », nous confie Mirjam Brach. 

Suite à cette étude quantitative, la RSP a initié 
un sondage qualitatif afin de formuler des mesures 
à partir des chiffres recueillis. « J’ai été frappée de 
voir ce que cela représente en termes de temps 
et de coûts », précise Mirjam Brach. Et d’ajouter : 
« Plus de la moitié des proches investit vingt heures 
voire plus par semaine pour les soins. Et un proche 
sur cinq débourse plus de mille francs par mois. » 
Pour la société, ce travail non rémunéré fourni 
par les proches est une charge en moins pour 
notre économie. Face à cela, les possibilités de 
décharger les proches font quant à elles défaut. 

Renforcer ce pilier
Dans le cas du gérant d’entreprise Thomas Weber, 
c’est un réseau stable, qui s’appuie sur deux fa-
milles voisines, qui apporte son soutien à Crista. 
« Une famille soudée, c’est la condition sine qua 
non sans laquelle une prise en charge intégrale 
serait carrément impossible. Chez nous, on est 
toujours prêts à aider. Pour ceux qui n’ont pas 
ça, il faut des programmes de soutien – les inves-
tissements en temps et en argent seraient  sinon 
impossibles à financer », explique-t-il. D’ici au 
surmenage, il n’y a qu’un pas. « Pendant ce temps, 
les milieux politiques n’ont pratiquement que la 
couverture des coûts à l’esprit », déplore l’éco-
nomiste en matière de santé, Stefan Boes. « Les 
uns plaident pour une nouvelle assurance sociale 
spécifique aux soins, les autres veulent faire pure-
ment et simplement fusionner le secteur formel 
et informel tandis que certains trouvent qu’on 
pourrait ne rien changer et continuer comme ça. » 
Pour l’heure, Stefan Boes ne voit pas encore de 
solution toute faite pour la Suisse. 

L’étude de la RSP fait la lumière sur ce point. 
Une chose est sûre : ce que fournissent les proches 
n’est pas assez rétribué par les pouvoirs publics. 
Or leur charge de travail et les contraintes auxquelles 
ils font face ne peuvent pas être occultées par 
notre système de santé. Au contraire. Notre société 
doit renforcer le pilier sur lequel elle s’appuie. 
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Semaines pour personnes 
tétraplégiques
L’Association suisse des para-
plégiques propose des 
voyages pour personnes tétraplé-
giques avec accompagnement 
complet pour  permettre à vos 
proches de déconnecter des 
soins quotidiens. 
 

work & care
Une initiative pour une meil-
leure conciliation entre 
vie professionnelle et soins 
 prodigués à un membre 
de sa famille, avec des infor-
mations pratiques.

Grand âge et famille
Conseils soins pour les 
proches de personnes âgées 
souffrant de maladies chro-
niques afin que ces dernières 
ne soient pas obligées de 
quitter leur domicile.

www.spv.ch

www.workandcare.ch

www.zhaw.ch

*Nom connu de la rédaction

Frais supplémentaires mensuels 
pour les proches aidants 
en CHF

Frais supplémentaires non récurrents 
pour les proches aidants 
en CHF

Temps investi par semaine 
par les proches aidants
en heures

12 Activité rémunérée (plein temps)

29 Activité rémunérée (temps partiel)

4 Travail dans l’entreprise familiale

10 Tâches domestiques enfant/ femme/homme

37 Retraité /e

3 Au chômage

5 Autres

Activité professionnelle des proches aidants 
en pour-cent


