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« C'est difficile d'étre proche aidant, ce
serait vraiment bien que les pouvoirs
publics se penchent sur les
problemes que nous rencontrons. Il y
a 9 millions d'aidants en France

(source 2023)... »

Propos exprimé par lI'un-e des 1182 proches aidant-e-s
interrogé-e-s au printemps 2024 dans le cadre d'une
étude menée par la Direction des Solidarités de la
Ville de Paris.
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Introduction

Selon une étude de la Direction de la Recherche, des Etudes, de I’'Evaluation et des Statistiques
(DREES) publiée en février 2023 et réalisée en 2021, 9,3 millions de personnes en France « déclarent
apporter une aide réguliére a un proche en situation de handicap ou de perte d’autonomie en
2021 »." Instaurée depuis 2010, la Journée nationale des aidant-e-s témoigne quant a elle chague année, le
6 octobre, de la publicisation croissante de cette question sociétale. Celle-ci dépasse les frontieres
nationales et s'inscrit également dans le débat européen et mondial, comme lillustrent I'association
européenne Eurocarers, la Charte européenne de l'aidant familial (cf. chapitre 1 encadré n°4) et
I'’Association Internationale des Aidants (dont la représentation francaise est assurée par I'Association
Frangaise des Aidants?).

Si I'on s'appuie sur 'estimation de la DREES, prés de 15 % de la population frangaise agée de 15 ans ou
plus serait ainsi proche aidante aujourd’hui. En 2022, le baromeétre annuel des aidants réalisé par I'Institut
BVA pour la Fondation April®* montrait par ailleurs que 57 % des personnes non aidantes interrogées
pensent qu'elles seront en position d'aidant-e aupres de I'un de leurs proches dans le futur. Une réalité
potentiellement plus vaste si I'on inclut celles et ceux apportant une telle aide mais ne se considérant pas
pour autant comme proches aidant-e-s. Ces différents éléments montrent que le sujet fait aujourd’hui
consensus pour I'ensemble des acteurs et suscite une préoccupation croissante au sein de la population.

Qu'ils soient portés par le champ scientifique, institutionnel ou associatif, hombreux sont les
travaux qui donnent a voir aujourd’hui I'ampleur de I'engagement individuel de ces personnes
aupreés de leurs proches, en insistant également sur leur réle indispensable au fonctionnement de la
société et en alertant sur les risques auxquels ce réle les expose. lls montrent également que l'approche
guantitative agrege une hétérogénéité de situations, structurant cet axe de recherche comme une
véritable « galaxie de situations »*.

La mise a I'agenda politique du sujet apparait en revanche comme relativement récente par rapport
a 'ancienneté des évolutions socioéconomiques et démographiques qui ont accéléré I'ampleur du
phénomeéne. Cette question des proches aidant-e:s est en effet longtemps demeurée confinée a la
sphere domestique car alimentée par des représentations genrées sur la division du travail. Elle était
considérée comme relevant avant tout voire uniguement des solidarités familiales, comme l'illustrent les
notions « d'aidant naturel » ou « d’aidant familial », héritées du XIXeme siécle. En 2015, la loi Adaptation
de la Société au Vieillissement (ASV) renforce la « sortie de 'ombre »*> de ce sujet en définissant de fagon
explicite la condition de « proche aidant ». Une étape analysée comme essentielle en ce qu’elle constitue
une « entreprise de formalisation de I'enjeu ».°

L’action publique dédiée aux proches aidant-e-s se structure véritablement depuis les années 2000,
faisant émerger la figure de laidant-e «coproducteur de soins», puis «cobénéficiaire»” d'un
accompagnement dédié au travers d'un panel de dispositifs, services ou d'aides. Animée sur le plan
gouvernemental par une stratégie nationale interministérielle, cette intervention de la puissance
publique fait toutefois ressortir plusieurs ambivalences, montrant que le chemin de la visibilisation

'DREES, BLAVET Thomas, février 2023. 9,3 millions de personnes déclarent apporter une aide réguliere a un proche en situation de
handicap ou de perte d'autonomie en 2021. Etudes et Résultats, n°1255. ER1255EMB.pdf (solidarites-sante.gouv.fr)

2 Association Francaise des aidants. Les sites internet de I'ensemble des acteurs cités sont récapitulés dans la bibliographie.

> FONDATION APRIL, Septembre 2022. BVA. Barométre des aidants 2015-2022 : avancées et perspectives. Présentation PowerPoint (bva-
xsight.com

“UNAF, février 2024. Aidants : qui étes-vous ? Que faites-vous ? Etude thématiques, note de syntheése n°2. Aidants, qui étes-vous ? Que
faites-vous ? | Unaf

S TRABUT Loic. Aider un proche aujourd’hui: état des lieux et perspectives. Informations sociales, 2022/4 (n°208), p.14-23.
https://www.cairn.info/revue-informations-sociales-2022-4-page-14.htm

¢ CAMPEON A, LE BIHAN-YOUINOU B., MALLON I. et ROBINEAU-FAUCHON I. 2020. « Le moindre grain de sel, et c'est la pagaille » : retour
sur la condition des proches aidants. Gérontologie et société, vol. 42 / n°161(1), p.13-29. https://shs.cairn.info/revue-gerontologie-et-societe-
2020-1-page-13?lang=fr&ref=doi.

7 CHENEAU Anais. 2019. La politique d'aide aux aidants dans les soins de longue durée : enjeux qualitatifs et quantitatifs autour de l'aide
des proches. Economies et finances. Université Grenoble Alpes. (NNT : 2019CGREAEQQ3). (tel-03142963)
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a la reconnaissance du statut d’aidant demeure complexe. Face a ce contexte, continuer a développer
la connaissance des besoins des personnes concernées a I'échelle locale s'avéere déterminant en termes
de plaidoyer et d'adaptation de l'action publique.

A l'échelle parisienne, les tendances sociodémographiques actuelles, leurs évolutions et les scénarii
prospectifs font également ressortir I'enjeu d’'une meilleure connaissance des proches aidant-e-s. La Ville
de Paris méne par ailleurs depuis plusieurs années une action volontariste importante pour la
visibilisation et la reconnaissance de la contribution des proches aidant-e-s. Ce contexte a conduit les
Elues Véronique Levieux® et Lamia El Aaraje? en lien avec la sous-direction de I'autonomie de la
Direction des Solidarités (DSOL), a impulser fin 2023 le lancement d'une étude sur les proches
aidant-e:s accompagnant des personnes en perte d’autonomie du fait de I'age ou d'une situation de
handicap. Déployée tout au long de I'année 2024, la réalisation de cette étude a été confiée a
I’Observatoire social, service d’études de la DSOL.

Cette étude poursuit un double enjeu : d'une part, la reconnaissance du rdle joué par les proches
aidant-e:s, et d’autre part I'adaptation des politiques publiques. Elle s’est attachée a répondre aux
problématiques suivantes:

« quels sont les profils de ces proches aidant-e-s, et des personnes qu'ils accompagnent ?
+ comment se caractérise leur engagement ?
- quelles conséquences cet engagement a-t-il dans leur vie ? Quelle appréciation en ont-ils ?

« quel niveau de connaissance et de recours ont-ils vis-a-vis de l'offre d'accompagnement des
proches aidant-e-s du territoire parisien ?

« qguels besoins expriment-ils ?

Cette étude se centre principalement sur le recueil du vécu et de I'expérience directe des aidant-e-s
au travers d'un questionnaire déployé d’avril a fin juin 2024 en multicanal (en ligne et en version
papier) et largement relayé et mis a disposition dans plus de 500 établissements parisiens. Elle a été
menée en partenariat avec un réseau d’acteurs municipaux, institutionnels et associatifs, réunis
régulierement.”® Cette coopération a été particulierement fructueuse dans la co-construction des outils
et la réalisation d'entretiens exploratoires aupres de professionnel-le-s diversifié-e-s, en contact direct ou
indirect avec les proches aidant-e's, ainsi que des professionnel-le's en charge de l'ingénierie et de
I'animation des politiques publiques. Enfin, ces professionnel-le-s ont contribué a I'étude en réalisant une
analyse qualifiée de l'offre d'accompagnement des proches aidant-e-s existant actuellement dans le
territoire parisien (cf. chapitre 7).

La notion d'aidant-e retenue pour cette étude s'appuie sur lI'approche de la Maison des ainés et des
aidants Centre (M2A-DAC), établie dans le cadre du projet Centr'aider®" autour des notions de proximité
et de quotidienneté, définition reprise dans la plaquette Aidants de la Ville de Paris™?. Afin de prendre en
compte la diversité des situations et la question des mobilités, I'échelle parisienne de l'étude a été
envisagée a deux niveaux, en s'adressant a la fois :

» aux aidant-e-s résidant a Paris, quel que soit le lieu d’habitation de la personne aidée ;
» auxaidant-e's ne résidant pas a Paris mais dont la personne aidée réside a Paris.

& Adjointe a la Maire de Paris chargée des seniors et de la solidarité entre les générations.
° Adjointe a la Maire de Paris chargée de I'urbanisme, de I'architecture, du Grand Paris, de I'accessibilité universelle et des personnes en

situation de handicap.

° Services de la sous-direction de I’Autonomie et de la sous-direction des Territoires (EPS et conseilléres techniques handicap et seniors) ;
la Maison Départementale des Personnes Handicapées (MDPH) de Paris; autres directions de la Ville de Paris (Direction des Affaires
Scolaires - DASCO, Direction des Familles et de la Petite Enfance - DFPE); I'Agence Régionale de Santé (ARS) d'lle-de-France; la
Communauté 360 ; les Maisons des Ainés et des Aidants (M2A-DAC) ; les plateformes d’accompagnement et de répit et situées dans le

territoire parisien. Auxquels s'ajoutent plusieurs contacts avec les acteurs associatifs au fil des relais et des mises en lien.
" Centr'aider® - Le site ressources des aidants en lle-de-France pour faciliter votre quotidien (centraider.fr)

2 Cette définition est formalisée au travers d'un quizz destiné a faciliter le fait que les proches aidant-e's puissent se reconnaitre commme
tel-le's. Trois indicateurs sont abordés: le fait d'étre proche d'une personne agée ou en situation de handicap, le fait d'apporter a ce

proche une aide au moins une a deux fois par semaine, le fait que cette aide concerne les différents aspects de la vie quotidienne. Si la
personne répond oui aux trois questions de ce quizz, elle peut se considérer comme proche aidante. Cette définition est devenue une
référence pour I'ensemble des acteurs parisiens au travers de la plaquette Aidants publiée par la Ville. Cette plaguette est accessible sur

ce lien : etre-aide-en-tant-qu-aidant-dicom-sda-09-2023-web-gD6y.pdf
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Fort d'un échantillon de 1182 répondant-e-s, le questionnaire apporte un matériau étayé, tant sur un
plan quantitatif que qualitatif. Le présent rapport vise a mettre en exergue ses principaux
enseignements de fagon transversale. Il est complété par une synthése, (également jointe a ce rapport)
et une infographie de chiffres-clés. La publication de ces documents s'accompagnera de plusieurs
évenements de restitution durant le premier semestre 2025.

Fin 2025, deux cahiers thématiques fournissant des croisements approfondis selon la configuration
d’aide du proche aidant viendront compléter cette premiére vague de documents:
- un cahier dédié aux proches aidant-e-s accompagnant une personne en perte d'autonomie du fait
del'age;
- un cahier dédié aux proches aidant-e.s accompagnant une personne en perte d’autonomie en
raison d'un handicap.

Ce rapport est structuré en sept chapitres. Le chapitre 1 revient de fagon approfondie sur le contexte de
la question des proches aidant-e's, et présente de facon détaillée les objectifs et la méthodologie de
I'étude. Les chapitres 2 a 6 sont dédiés a la présentation des résultats de I'enquéte. Enfin, le chapitre 7
reprend l'analyse de l'offre parisienne d'accompagnement des proches aidant-e-s réalisée par les
professionnel-le:s. Pour avoir un apercu global des principaux enseignements de cette étude, ces
différents chapitres sont précédés d'un sommaire détaillé et d'une syntheése.



Contexte, objectifs et
méthodologie

1.1 Contexte

1.1.1 Un sujet sociétal majeur

Selon une étude de la Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des Statistiques (DREES)
publiée en février 2023, 9,3 millions de personnes en France « déclarent apporter une aide réguliere a un
proche en situation de handicap ou de perte d'autonomie en 2021 ».”® Plus précisément, ces résultats
montrent que ces 9,3 millions de personnes représentent 14,8 % de la population frangaise agée de 5 ans
et plus. On compte parmi eux 8,8 millions d'adultes et un demi-million de mineurs. Dans la tranche d'age
des personnes agées de 55 ans a 64 ans, preés d'une personne sur quatre se déclare « proche aidant-e ».

Abordant a la fois le type d'aide apportée de fagon large et le profil des aidant-e-s, cette étude constitue
une référence dans l'appréhension a la fois quantitative et qualitative du sujet au niveau national. Elle
s'inscrit également dans le prolongement d'une dynamique de visibilisation croissante de la réalité
démographique et sociologique de ce sujet, comme le souligne I'Union Nationale des Associations
Familiales (UNAF) :

« A partir des années 90, les sociologues, économistes ou démographes, contribuent & faire sortir de
'ombre les aidants familiaux et autres proches aidants, longtemps acteurs invisibles de
'accompagnement des personnes fragiles. (..) Surtout, les chercheurs ont gréce a ces données pris
conscience qu'ils exploraient une « galaxie » de situations {(...). »*

Cette publicisation croissante marque en effet une «sortie de l'ombre »™ d'un soutien longtemps
considéré comme « allant de soi »'6, sur fond de représentations genrées quant a la division et a la valeur
du travail entre taches productives et tdches domestiques, comme le montrent les premiéres apparitions
lexicales de la notion d'aidant au milieu du XIX®™e siécle, avec la notion d'« aidant familial ».”7 Cette « sortie
de I'ombre » est progressive et rythmée par les évolutions démographiques et sociétales depuis le milieu
du XIxeme siecle, qu'il s'agisse de I'entrée massive des femmes sur le marché du travail, du vieillissement
de la population (dont la génération des « baby-boomers »), ou des mutations inhérentes a la famille.

Cette visibilité s'étend également de fagon croissante aupres du grand public, la thématique des
aidant-e's faisant «son chemin au sein de la société frangaise », comme le démontre |'évolution des
résultats du barométre des aidants réalisé depuis une dizaine d'années par l'Institut BVA pour la
fondation April®®, auprés d'un échantillon composé a la fois de personnes non aidantes et aidantes.

S DREES, BLAVET Thomas, février 2023. 9,3 millions de personnes déclarent apporter une aide réguliére a un proche en situation de
handicap ou de perte d’'autonomie en 2021. Etudes et Résultats, n°1255. ER1255EMB.pdf (solidarites-sante.gouv.fr)

“ UNAF, février 2024. Aidants : qui étes-vous ? Que faites-vous ? Etude thématiques, note de synthése n°2. Aidants, qui étes-vous ? Que
faites-vous ? | Unaf

S TRABUT Loic. Aider un proche aujourd’hui: état des lieux et perspectives. Informations sociales, 2022/4 (n°208), p.14-23.
https://www.cairn.info/revue-informations-sociales-2022-4-page-14.htm

® ibidem

7 ibidem. Comme l'explique Loic Trabut, qui s'appuie lui-méme sur les travaux du politiste et sociologue Olivier Giraud, l'usage du terme
d'aidant familial s'inscrivait alors dans le recensement des formes d'emploi, afin d'isoler dans les unités productives les femmmes
«auxquelles incombaient les tdches domestiques mais aussi de gestion et de service dans l'entreprise. (..) Ces tdches étaient alors
considérées comme non productives car rattachées a la sphére domestique. ». GIRAUD Olivier. 2019. Making sense of women's labour in
the context of the French Family business. Fromm domestic labour to recognized word. In Berrebi-Hoffman I, Giraud, O., Renard L. et
Wobbe T. (dir.), Categories in context: Gender and works in France and in Germany, Berghahn Books.

® FONDATION APRIL, Septembre 2022. BVA. Baromeétre des aidants 2015-2022 : avancées et perspectives. Présentation PowerPoint (bva-
xsight.com)

-10-



Lors de I'enquéte menée en 2022 (cf. ci-dessous encadré n°1) :

» 47 % des personnes interrogées déclarent déja avoir entendu parler du théme des aidant-e's, une
proportion de 19 points supérieure a celle du baromeétre de 2015;

» parmi les personnes non aidantes interrogées, 57 % pensent qu’elles seront en position d'aidant-e
auprés de I'un de leurs proches dans le futur ;

» enfin, en ce qui concerne la proportion de la population aidante, les résultats montrent que la
perception de I'ensemble des interrogés, qui estiment en moyenne a 22 % la part d'aidant-e:s au
niveau national, est proche de la proportion réellement mesurée par le barometre (19 %).°

Cette prise de conscience dépasse aussi la seule objectivation de I'ampleur statistique et démographique
de cette réalité. Elle s'accompagne d'une sensibilisation quant a la contribution de ces aidant-es au
fonctionnement de la société, comme I'exprime I'Observatoire Régional de la Santé d'lle-de-France
(ORS):

« Au-dela du réle qu'ils jouent individuellement auprés de leur proche, ils assurent un réle collectif et
sont une ressource indispensable aux politiques publiques pour permettre le maintien a domicile des

personnes en perte d'autonomie fonctionnelle ou de handicap. »%°

Elle s'articule enfin avec une mise a I'agenda sur le plan politigue autour d'enjeux de reconnaissance et
d'accompagnement, sous la double impulsion du mouvement associatif et du champ scientifique:

« Depuis une dizaine d’‘années, le réle d’aidant a gagné en visibilité dans les sphéres scientifiques,
publiques et politiques. De plus en plus de recherches scientifiques alertent sur les risques de santé
physique et mentale auxquels sont exposés les aidants. Les associations et collectifs d’aidants se sont
multipliés ; plusieurs lois et mesures d’aides financieres, humaines et techniques ont été mises en place
pour soutenir voire alléger le quotidien des proches aidants. »?'

=1 [N M| L'estimation du nombre de proches aidant-e-s : outils et approches statistiques

Les toutes premiéres statistiques nationales abordant le sujet remontent a 1998, au travers de I'enquéte
Handicap-Incapacité-Dépendance (1998-2001), menée par I'INSEE et la DREES auprés d’enfants et d’adultes en
situation de handicap ou de dépendance du fait de I'dge, vivant en institution ou en logement ordinaire. La
thématique de I'aidance y était indirectement abordée au travers d’'une identification des différentes formes
d’aide humaine recues par les personnes interrogées.

Depuis 2008, la DREES et d’autres acteurs ont approfondi les enquétes relatives aux personnes apportant une
aide réguliere a un proche en situation de handicap et de perte d'autonomie, afin de mesurer la réalité
démographique du phénoméne et d’objectiver les profils des personnes concernées. Nous dressons ici un
résumé des principales approches, en insistant sur les spécificités méthodologiques et de définition.

Comme le soulighent en effet les auteur.e.s-mémes de ces travaux, et comme le mentionnent également
d’autres acteurs, ces études apportent des éclairages complémentaires, et une base de travail pour prolonger
les analyses par des approches plus qualitatives.

Les enquétes partenariales pilotées par la DREES

Une premiére génération d’études a tout d’abord été menée en 2008 et 2015 :

. L'enquéte Handicap-Santé-Ménages (HSM)? a été menée en 2008 par la DREES et I'INSEE, en collaboration
avec plusieurs instituts de recherche et |le soutien des acteurs institutionnels de la protection et de la sécurité
sociale (Cnsa, Cnav, Cnaf, Cnamts) et des acteurs associatifs du champ du handicap. Elle constitue un
ensemble d'enquétes nationales sur les conditions de vie générales des personnes agées de 5 ans ou plus,
vivant dans un logement ordinaire, sur I'ensemble du territoire frangais et en situation de dépendance du fait

¥ Dans le baromeétre des aidants BVA Je t'aide de 2024, 88 % des personnes interrogées déclarent avoir déja entendu parler du theme
des aidants (soit + 41 points par rapport a 2022) et 61 % pensent qu’elles seront en position d'aidant auprés de I'un de leurs proches dans
le futur (soit + 4 points par rapport a 2022). COLLECTIF JE T'AIDE BVA, septembre 2024. Baromeétre des aidants 2024. Barométre aidants

Collectif Je t'aide BVA

20 ORS Ile-de-France, LABORDE Caroline, BIGOSSI Fabiela, GREMY Isabelle, 2021. Proches aidants : qui sont-ils et que font-ils ? Actualité et
Dossier en Santé Publique (ASDP), 2021/4 (n°116). https://www.cairn.info/revue-actualite-et-dossier-en-sante-publique-2021-4-page-6.htm
2 ibidem

2| es enquétes Handicap-Santé | Direction de la recherche, des études, de ['évaluation et des statistiques
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d'une situation de handicap ou de I'dge. L'enquéte principale a été réalisée aupres de 39 065 personnes. Au
sein de cet échantillon, un filtrage des personnes interrogées rencontrant des difficultés a réaliser certains
actes de la vie quotidienne et déclarant la présence d'aidant-e:s non professionnel-le-s a permis de concevoir
un volet spécifique « Aidants informels », avec une enquéte complémentaire auprés de 5 000 aidant-e-s agé-e-s
de 16 ans ou plus, cohabitant ou non et désigné-e-s comme tel-le:s par les personnes aidées interrogées dans
I'enquéte principale.

e Conduite de mai a octobre 2015, 'enquéte Capacités, Aides et REssources (CARE)?® des seniors a, quant a elle,
été réalisée auprés de 6200 proches aidant-e:s de personnes agées de 60 ans ou plus vivant en France
meétropolitaine en ménage ordinaire.

Une deuxiéme génération d’études a ensuite été menée entre 2021 et 2025 :

Egalement réalisé par la DREES, le dispositif d'enquétes Autonomie, dont les différents volets s'étalent entre 2021 et
2025, a pour objectif premier de mesurer le nombre de personnes handicapées ou en perte d'autonomie selon
différentes définitions, de décrire leur état de santé et leurs conditions de vie et d'analyser les difficultés qu’elles
rencontrent dans la vie quotidienne et la participation a la vie sociale. Le premier volet, intitulé Vie quotidienne et
santé (VQS), a été réalisé en 2021 aupres 334 000 de personnes vivant en France en logement ordinaire. Les
réponses recueillies ont alors permis de constituer un volet d'enquéte spécifique « Aidants informels » permettant
de remplir le second objectif de I'enquéte Autonomie: connaitre plus précisément les caractéristiques des
aidant-e-s, I'aide qu'ils apportent et leur vécu. Toutefois, a la différence de I'enquéte Handicap-Santé, I'enquéte VQS
a intégré une nouvelle dimension au travers de la question suivante: « Apportez-vous une aide réguliere a un
proche en situation de handicap ou de perte d’autonomie vivant dans ce logement ou ailleurs ? ». La notion d’aide
a ainsi été élargie, en prenant a la fois en compte la vie quotidienne, le soutien moral et le soutien financier.

En ordre de grandeur, les résultats de I'enquéte VQS ont permis d’estimer pour 2021 a 8,3 millions le nombre
de personnes agées de 16 ans ou plus aidant « de fagcon réguliére, un ou plusieurs de leurs proches a leur
domicile, pour raison de santé ou de handicap », dans les actes « essentiels de la vie quotidienne {...), les
tdches quotidiennes (...) ou les soins »*4. Parmi eux, 4,3 millions apportent une aide a une personne agée de 60
ans ou plus. Interrogeant le profil de I'aidant-e, de I'aidé-e, le lien entre I'aidant-e et I'aidé-e, et la relation d’aide,
les enseignements de cette enquéte soulignent aussi I'hétérogénéité des situations rencontrées. Si ces
enquétes sont principalement ciblées sur les personnes aidées vivant en logement ordinaire, et leurs aidant-e-s, elles
integrent toutefois également un volet dédié aux personnes aidées vivant en institution.

Les estimations réalisées par des instituts de sondage

. Depuis 2015, I'Institut BVA réalise chaque année pour la fondation April un « Baromeétre des aidants », sous la
forme d'un sondage téléphonique, mené auprés d'en moyenne 2 000 personnes et composé a la fois de
personnes aidantes et non aidantes. Ce barométre a pour objectifs de « connaitre I'état de I'opinion francaise
sur le sujet des aidants et de confronter la perception des non aidants au vécu réel des aidants ». La 8m¢
vague d'enquéte menée du 16 au 23 juin 2022 a ainsi concerné 2 006 personnes agées de 15 ans ou plus, dont
1628 non aidant-e's et 378 aidant-e-s.

. En 2024, un nouveau Barometre des aidants a été réalisé par I'Institut BVA pour le Collectif Je t'Aide, sous la
forme d'une enquéte par internet menée du 11 au 18 juin 2024. Ce baromeétre a permis d'interroger un
échantillon de 1005 personnes agées de 15 ans et plus, représentatif de la population nationale, dont 461
aidants.

e On retiendra également les sondages menés par I'Institut Ipsos depuis 2010 dont 'Enquéte nationale aidants
menée pour la Macif en 20202° auprés de 2 306 aidant-e-s 4gés de 18 ans ou plus interrogés par internet selon la
méthode des quotas auprés d'un panel Ipsos et a partir des réseaux Macif, et complétée par un volet
spécifique dédié au vécu lors du premier confinement de la crise Covid.

A la différence des enquétes pilotées par la DREES, ces sondages concernent un champ plus large, en s'adressant
également a des proches aidant-e-s intervenant auprés de personnes rencontrant des difficultés a accomplir des
taches de la vie quotidienne en raison d'une maladie. Dans les critéres d'éligibilité, le sondage réalisé par lpsos pour
la Macif intégrait également des variables liées a la fréquence de l'aide (au moins deux fois par semaine). Selon ce
périmeétre, I'enquéte d’Ipsos pour la Macif estimait alors a 11 millions le nombre de personnes apportant une
aide a un proche en perte d’autonomie en raison d’'un handicap, de I’age, ou d’'une maladie.

%) es enquétes Capacités, Aides et REssources des seniors (CARE) | Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des
statistiques

2 DREES, BLAVET Thomas, CAENEN Yann, mai 2023. Les proches aidants: une population hétérogene. Les dossiers de la DREES, n°110.
Les proches aidants : une population hétérogéne (solidarites-sante.gouv.fr)

2 MACIF IPSOS, février 2020. Enquéte nationale aidants. La situation des aidants en 2020 : enguéte nationale lpsos-Macif | Ipsos
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1.1.2 Une prise en compte progressive dans le débat public

1.1.2.1 Un réle longtemps considéré comme « allant de soi »

Dans un article consacré a un état des lieux des politiques publiques destinées aux aidant-e-s, Loic
Trabut?® revient sur la progressive inscription du sujet dans lI'agenda politique, a partir des années 1970-
1980. Cette appréhension du sujet des aidant-e's sur le plan politique s'est ainsi articulée avec I'évolution
de la prise en charge des personnes dépendantes, avec une attention croissante portée au maintien a
domicile, et le début d'un infléchissement de la tendance a l'institutionnalisation.

Dans le champ du handicap, cet infléchissement se traduit notamment, et sous l'impulsion des
associations, par la mise en place de ['Allocation Adulte Handicapé (AAH) en 1971, et I'Allocation
Compensatrice pour Tierce Personne (ACTP) en 1975. En ce qui concerne la perte d'autonomie liée a
I'age, cette montée en puissance de la question domiciliaire se développe aussi sous I'effet des évolutions
sociétales et démographiques, avec la moindre prégnance des cohabitations intergénérationnelles
consécutive a la crise du logement a l'issue de la Seconde Guerre Mondiale, I'allongement de 'espérance
de vie en bonne santé, et I'amélioration des conditions de retraite (augmentation du Minimum Vieillesse
en 1971). Christophe Capuano décrit cette évolution en ces termes: « /'aide familiale s’inscrit dans de
nouveaux cadres relationnels, beaucoup moins visibles : I'habitat de proximité et des visites
regulieres ».?” Dans ce contexte, la figure de l'aidant professionnel émerge également durant cette
période avec le développement des services de maintien a domicile. Les conceptions de l'aide aupres
d'une personne dépendante héritées du XIXé™Me siécle autour des représentations genrées et de la sphére
domestique continuent toutefois de jouer un réle important dans I'émergence de ces premiers services,
comme le rappelle Loic Trabut?®: « A partir des années 70, le vieillissement de la population commencait
a étre considéré comme un probleme public, et les services d’'aides a domicile se sont développés, parce

qu'ils représentaient un gisement important d’emploi, principalement féminin et peu qualifié. »

En dépit des évolutions sociodémographiques, le poids de ces représentations se conjugue a une
posture de défiance de I'Etat francais vis-a-vis des aidants familiaux, craignant qu'une intervention
publique se traduise par un désengagement de leur part. Dans ce contexte, la prise en compte de ces
derniers par les pouvoirs publics demeure plus tardive que dans d'autres pays européens, a l'instar du
Royaume-Uni, ou une premiére association d'aidants est créée deés 1965%°. Comme le développe
Christophe Capuano, la situation britannique contraste ainsi avec la situation frangaise «ou on a
Iimpression que les femmes ont naturalisé leur réle d'aidante, le considéerent comme naturel, le
déclarent trées peu ou pas dans les enquétes, et ou il n'y a pas eu ce déclic, comme on le trouve dans le
cas britannique. »*°

26 Docteur en sociologie, et chercheur a I'INED. TRABUT Loic. Aider un proche aujourd’hui : état des lieux et perspectives. Informations
sociales, 2022/4 (n°208), p.14-23. https://www.cairn.info/revue-informations-sociales-2022-4-page-14.htm

27 Maitre de conférences en histoire contemporaine et auteur de plusieurs travaux sur I'aide familiale et I'histoire des politiques publiques
destinées aux personnes dépendantes. CAPUANO Christophe. De 'ombre a la lumiére : I'histoire de 'aide familiale des années 1950 a nos
jours. CNSA. 5 et 6 novembre 2014. Etre proche aidant aujourd’hui. 3°™ rencontres scientifiques de la CNSA pour 'autonomie. PUB-
dossier-participant-3eRRI-etre-proche-aidant.pdf

28 Cette remise en perspective s'appuie également sur I'analyse réalisée par le Centre Régional d'Etudes, d'Actions et d'Informations
(CREAI) Centre Val-de-Loire, dans une étude sur les aidants réalisée pour 'ARS Centre Val-de-Loire. CREAI Centre Val-de-Loire, ARS
Centre Val-de-Loire. 2019. Quand les aidants ont besoin d’aide. Etude sur les dispositifs d'aide aux aidants en région Centre Val de Loire.
Rapport de I'étude

2 Mary Webster, aidante familiale de 31 ans intervenant auprés de ses parents agés, qui en 1963, lance un appel dans le journal le Times
afin de mobiliser les familles se trouvant dans une situation similaire. Son appel recoit de multiples réponses et elle crée une premiere
association en 1965 (The National Council for the Single Woman and her Dependants). En 1981, Judith Olivier, une conjointe proche
aidante lance également un mouvement d'ampleur. En 1988 la fusion des deux associations donne naissance a une association nationale
(Carers national association). Source : https://www.carersuk.org

3° France Culture. La série documentaire (LSD). LE LOET Karine. GROSS Clémence. Octobre 2024. Statut d'aidant: le temps de la
reconnaissance. Aidants : la vie en suspens. Aidants : la vie en suspens : un podcast a écouter en ligne | France Culture
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1.1.2.2  Un agenda politique véritablement déployé a partir des années 2000

La mise a lI'agenda de la question des aidant-e-s non professionnel-le:s prend surtout son impulsion au
début des années 2000, sous I'égide de plusieurs associations de proches accompagnant des personnes
atteintes de pathologies cognitives ou neurologiques, qui alertent sur I'épuisement de ces proches
aidant-e-s. En 2003 est créée |'Association Francgaise des aidants de personnes malades, dépendantes ou
handicapées.® Cette derniére réunit un premier congrés sur les aidant-e.s en 2008 et les premiéres
Rencontres nationales du réseau des Cafés des aidants en 201332 En 2010, le Ministere des Affaires
Sociales et de la Santé, crée la journée nationale des aidant-es, a la demande des associations d'aidant-e-s
et de patients.

En paralléle, la prise en compte du virage domiciliaire par le |égislateur s'accroit avec la création de
I'Allocation Personnalisée d'Autonomie (APA) en 2002* et la loi de 2005 pour I'égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées.® Le maintien a domicile
augmentant davantage la charge de ces proches aidant-e-s*, ces évolutions Iégislatives contribuent a
renforcer leur visibilité dans lI'agenda politique, et créent un premier niveau d'intervention, avec la
possibilité de rétribuer l'aide d'un proche au titre de I'APA ou de la Prestation de Compensation du
Handicap (PCH).

Le secteur associatif se mobilise toutefois pour porter la globalité du sujet dans le débat public, au-dela
des logiques sectorielles. A cette date en effet, le sujet des aidant-e-s dans les textes officiels reste
circonscrit aux notions d'« aidant naturel », ou d'« aidant familial » A partir du milieu des années 2010, la
« formalisation de I'enjeu »%¢ s'approfondit avec la loi Adaptation de la Société au Vieillissement (ASV) de
2015, qui définit la notion de « proche aidant » au-dela du cercle familial et en qualifiant I'aide apportée.
La notion de proche aidant-e devient progressivement un terme de référence, contribuant a
décloisonner les champs des personnes en situation de handicap et des personnes agées vieillissantes
dans la perte d'autonomie (cf. encadré n°2).

En 2019, le principe d'une action publique destinée aux proches aidant-e:s s'ancre sur le plan |égislatif
avec la loi N°2019-485 du 22 mai 2019 visant a favoriser la reconnaissance des proches aidant-e-s. Cette loi
prévoit « des mesures collectives destinées a sécuriser les droits sociaux des aidants et favoriser le
recours au congé proche aidant pour faciliter la conciliation entre la vie professionnelle et personnelle
des proches aidants. Elle prévoit des moyens sur le répit, dont des expérimentations de Relayage »37 Cet
ancrage se poursuit avec la mise en place, en octobre de la méme année, de « Stratégie nationale de
mobilisation et de soutien en faveur des aidants : Agir pour les aidants ».

En aolt 2020, les besoins des personnes agées et des personnes en situation de handicap sont abordés
dans la loi n°2020-991 relative a la dette sociale et a l'autonomie qui crée la cinquieme branche
Autonomie de la Sécurité Sociale.®®

Anais Cheneau®*® revient sur la nouvelle impulsion survenue depuis les années 2000 en montrant qu’elle
contribue a faire émerger deux nouveaux profils d'aidant-e-s :

- «les aidants co-producteurs », qui vont « coproduire du soin aux cétés des professionnels »%°;

sl 'association change de nom en 2006 pour devenir I'Association Francgaise des Aidants familiaux, puis en 2009 pour devenir
I’Association Frangaise des Aidants. https://www.aidants.fr

2 jbidem

33 Loi n°2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant 'action sociale et médico-sociale

34 Loi n°2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées

% ibidem

% CAMPEON, A, LE BIHAN-YOUIIOU, B, MALLON, I. et ROBINEAU-FAUCHON, I. 2020. Le moindre grain de sel, et c'est la pagaille » : retour sur
la condition des proches aidants. Gérontologie et société, vol. 42 / n° 161(1), p.13-29. https://doi.org/10.3917/gs1.161.0013

*” International Alliance of Carers Organisation/Association Frangaise des aidants. Etude sur la situation des aidants en France et dans le
monde. 2021. IACO-GSoC-France_french_FINAL-nov16-1.pdf. IACO-Global-State-of-Caring-July-13-MONDE_compressed.pdf

8 ibidem

% Docteure en économie, autrice d'une thése et de plusieurs travaux sur les politiques d'aides aux aidants. CHENEAU Anais. 2019. La
politique d'aide aux aidants dans les soins de longue durée : enjeux qualitatifs et quantitatifs autour de l'aide des proches. Economies et
finances. Université Grenoble Alpes. (NNT : 2019GREAEOOQ3). (tel-03142963)

%0 Cf. note 30
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- «les aidants co-bénéficiaires», a partir de 2008, devenant «destinataires eux-mémes des

politiques puisqu’ils vont avoir des besoins spécifiques. »#!

Le terme aidant dans le débat public francais : une pluralité de définitions

L'« aidant naturel » dans le Code de la santé publique

Ce terme est inscrit dans I'article L. 1111-6-1 du Code de la santé publique. « Une personne durablement empéchée, du fait
de limitations fonctionnelles (..) d'accomplir elle-méme des gestes lies a des soins prescrits par un meédecin, peut
désigner, pour favoriser son autonomie, un aidant naturel ou de son choix pour les réaliser. La personne handicapée et
les personnes désignées recoivent préalablement, de la part d'un professionnel de santé, une éducation et un
apprentissage adaptes leur permettant d'acquérir les connaissances et la capacité nécessaires a la pratique de chacun
des gestes pour la personne handicapée concernée. Lorsqu'il s'agit de gestes liés a des soins infirmiers, cette éducation et
cet apprentissage sont dispensés par un médecin ou un infirmier ». Comme le soulignent les travaux menés dans le
cadre du projet Centr'aider®, cette définition renvoie aux premieres conceptions de la proche aidance héritées du
XIXeme siécle, lorsque cette fonction était considérée comme «allant de soi» autour d'une représentation
considérant les taches accomplies par les aidant-e's, essentiellement des aidantes, coomme « non productives car
rattachées & la sphére domestique. »%

La notion d'aidant familial contenue dans le Code de l'action sociale et des familles, et reprise dans la loi
n°2005-102 du 11 février 2005 pour «I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées »

L'article R. 245-7 du Code de l'action sociale et des familles définit la notion d'« aidant familial » de la fagon suivante:
« Est considéré comme un aidant familial, pour l'application de l'article L.245-12, le conjoint, le concubin, la
personne avec laquelle le bénéficiaire a conclu un pacte civil de solidarité, I'ascendant, le descendant ou le
collatéral jusqu'au quatrieme degré du bénéficiaire, ou l'ascendant, le descendant ou le collatéral jusqu'au
quatrieme degré de l'autre membre du couple qui apporte I'aide humaine définie en application des dispositions
de l'article L. 245-3 du présent code et qui n'est pas salarié pour cette aide ». La encore, I'usage de I'adjectif familial
s'inscrit ainsi dans la continuité des premiéres appellations dans les textes officiels, dans la deuxieme moitié du
XIXeme siecle.

La loi du 11 février 2005 pour « ['égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées » reprend la notion d'aidant familial. En lien avec le droit a la compensation qu’elle instaure pour les
personnes en situation de handicap, cette loi ouvre la possibilité de « dédommager » un « aidant familial », défini
comme une personne « qui n'a pas de lien de subordination avec la personne handicapée au sens du chapitre [¢
du titre Il du livre I°" du Code du travail ». La loi précise le périmétre de cet « aidant familial ». Il peut s'agir « d'un ou
plusieurs membres de sa famille, y compris son conjoint, son concubin, ou la personne avec qui elle a conclu un
pacte civil de solidarité dans des conditions fixées par décret ». Cette loi de 2005 instaure également pour les
aidants familiaux accompagnant une personne en situation de handicap le droit a 'aménagement du temps de
travail et le droit d’affiliation gratuite a I'Assurance vieillesse si I'aidant, sous condition de ressources inférieures a un
certain plafond, a cessé ou réduit son activité professionnelle.

La définition portée par les associations familiales

En lien avec son réle de lanceur d'alerte et sa mission de plaidoyer pour I'inscription du sujet dans le débat public, le
secteur associatif s'est aussi mobilisé dans la formalisation de définitions. Plusieurs associations familiales ont
notamment formalisé, au milieu des années 2000, une approche en ces termes:

« L'aidant est la personne non-professionnelle qui vient en aide a titre principal, pour partie ou totalement, a une
personne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide réguliere peut étre
prodiguée de facon permanente ou non et peut prendre plusieurs formes, notamment :@ nursing, soins,
accompagnement a [l'éducation et a la vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance
permanence, soutien psychologique, communication, activités domestiques, ... » (Définition de I'’APF, la Coface
handicap et le CIAAF et portée par 'UNAF lors de la Conférence de la Famille de 2006). Comme le soulignent les
travaux menés dans le cadre du projet Centr'aider®, cette définition s'étend au-dela du cercle familial, et introduit |la
notion d'« entourage ». Elle qualifie par ailleurs I'aide apportée au-dela des aspects techniques, en I'envisageant de
facon tres large.

“idem
“2 GIMBERT Virginie, GIRAUD Olivier. Introduction. Informations sociales, 2022/4 (n°208), p.4-11. https://www.cairn.info/revue-informations-
sociales-2022-4-page-4.htm
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Le « proche aidant » dans la loi n°2015-1776 du 28 décembre 2015 relative a I'adaptation de la société au
vieillissement (ASV)

Ce débat sur les définitions trouve des répercussions dans la loi n°2015-1776 du 28 décembre 2015 relative a
'adaptation de la société au vieillissement (ASV). Dans une dynamique similaire a la loi de 2005 relative aux
personnes en situation de handicap, la loi ASV reconnait I'action d'aidant-e-s non professionnel-le-s accompagnant
une personne agée en perte d'autonomie et leur confere des droits. L'aidant-e est toutefois désigné-e sous une
appellation différente de la loi de 2005, au travers de la notion de « proche aidant », qui dépasse la proximité
familiale et entreprend de qualifier I'aide apportée. La loi ASV définit en effet le « proche aidant » comme « une
personne qui vient en aide de maniére réguliére, a titre non professionnel, pour accomplir une partie ou la totalité
des actes de la vie quotidienne d'une personne dgée en perte d'autonomie ». Elle précise que peut étre ainsi
considéré commme proche aidant-e de la personne aidée: «son conjoint, le partenaire avec qui elle a conclu un
pacte civil de solidarité ou son concubin, un parent, un allié ou une personne résidant avec elle ou entretenant
avec elle des liens étroits et stables. »

Plusieurs chercheurs s'accordent a considérer que cette loi initie une dynamique de convergence dans les
politiques publiques destinée aux aidant-es:

e dans l'appréhension méme de la question, le terme « proche aidant » s'inscrivant depuis cette loi comme
une appellation de référence;

e dans la convergence de certains droits, avec I'instauration d'un congé unique de proche aidant-e, ouvert a la
fois aux aidant-e:s de personnes en situation de handicap et de personnes agées en perte d'autonomie.

Dans le contenu des droits, la loi ASV élargit la reconnaissance de I'engagement des aidant-e-s en inscrivant un droit
au répit.

Ces évolutions n'empéchent pas la persistance de droits différenciés pour d'autres dimensions, telle que par
exemple la rémunération de l'aidant-e. Pour les personnes agées en perte d'autonomie et éligibles a I'APA a
domicile, la possibilité de rémunérer un-e proche aidant-e exclut les aidants époux-se-s ou partenaires de PACS, au
titre de la solidarité entre les conjoints. Une restriction qui ne s'applique pas aux personnes en situation de handicap
bénéficiaires de la Prestation de compensation du handicap (PCH) et souhaitant rémunérer un aidant familial.
Malgré ces limites persistantes, cette dynamique de convergence ouverte par la loi de 2015 tend a s'inscrire dans la
durée comme le montre les évolutions précédemment citées.

Principales étapes de I'action publique a destination des proches aidant-e:s en France

e  2002:création de I'Allocation Personnalisée d’Autonomie a destination des personnes agées dépendantes
(APA), qui ouvre le droit a la rémunération d’'un-e proche aidant-e dans le cadre de 'APA a domicile.

e 2005: création de la Caisse Nationale de Solidarité et d’Autonomie (CNSA), organe financier et technique
qui intégre I'accompagnement des aidant-e-s dans sa feuille de route.

e 2005: loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées: elle introduit notamment la notion d'aidant-e auprés de personnes en situation de
handicap dans le Code de l'action sociale et des familles, avec des droits associés, dont le droit a rétribution
d'aidants professionnels ou d'aidants familiaux au titre de la Prestation de Compensation du Handicap (PCH).

e 2009: loi du 21 juillet 2009 Hopital, Patients, Santé, Territoires (HPST): elle donne le droit a la CNSA de
cofinancer des actions de formations consacrées aux aidants familiaux et d'affecter une partie de son budget
« Etudes et recherches » a la problématique des aidant-e-s.

e 2014: 'Agence Nationale de la qualité des Etablissements et Services sociaux et Médico-sociaux (ANESM)
publie une recommandation « a destination des professionnels du secteur social et médico-social pour
soutenir les aidants de personnes dgées, adultes handicapées ou souffrant de maladies chroniques vivant a
domicile ».

e 2014 :I'Association francaise des aidants signe un accord cadre avec la CNSA pour le déploiement
au niveau national d'un programme de formation a destination des aidants.

e 2015: la loi du 28 décembre 2015 relative a I'adaptation de la société au vieillissement (ASV) officialise la
notion de « proche aidant» a la fois aupres des personnes agées en perte d'autonomie et auprés des
personnes en situation de handicap. Elle instaure le droit au répit, par I'intermédiaire d’'une allocation
forfaitaire et modifie le Code du Travail en créant un congé de proche aidant.

e 2016: mise en place d’'une stratégie nationale « pour soutenir et accompagner les aidants de personnes en
situation de handicap », sous la forme d'une politique publique interministérielle.

-16-



A partir du milieu des années 2010 : sous la coordination des Agences Régionales de Santé (ARS) et des
Conseils Départementaux, le renforcement d'une offre d’accueil de proximité est unifiée pour répondre
aux besoins d'information et d'orientation des proches aidant-es, sous I'égide des Maisons des ainés et des
aidants, et avec depuis 2021, I'élargissement du champ de compétence des plateformes d'accompagnement
et de répit, initialement destinées aux proches aidant-e-s de personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer, a
I'ensemble des proches aidants de personnes agées (PA) et de personnes en situation de handicap (PH).

2019 : loi du 22 mai 2019 visant a favoriser la reconnaissance des proches aidant-e-s.

2019: Déploiement de la stratégie « Agir pour les aidants », destinée a mettre les aidant-e:'s «au coeur des
politiques publiques ». En octobre 2023, lancement de la deuxiéme stratégie, pour la période 2023-2027.4

2020 : loi du 7 aolt 2020 créant la 5eme branche de la Sécurité Sociale, relative a 'Autonomie.

2024 : recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS) sur le répit des aidants

1.1.3 De la médiatisation a la reconnaissance, un chemin complexe

Si les réformes |Iégislatives successives contribuent a légitimer le réle des aidant-e-s dans le débat public,

plusieurs chercheur-se-s soulignent les limites des approches existantes et mettent en exergue les

tensions entre cette institutionnalisation de leur réle et la complexité intrinséque de la relation d'aide.

1.1.3.1 Une reconnaissance juridique incompléte

La premiére tension concerne le statut juridique des aidant-e-s, que certains considérent comme

incomplet. Dans un article consacré au statut d'aidant-e en droit francgais et européen, Philippe Martin4

identifie les ressorts de cette absence de statut juridique. A I'échelle européenne, il montre ainsi le

contraste entre l'intervention de I'Union Européenne circonscrite a certaines compétences et reposant

sur une conception restrictive des aidant-e's et une avancée de la réflexion principalement facilitée par

des textes juridiqguement non contraignants (cf. encadré n°4).

Les aidant-e-s dans le droit de I'Union Européenne

Dans le droit de I'Union Européenne, le principal instrument juridique relatif aux aidant-e-s est celui de la
Directive 2019/1158 du Parlement européen et du Conseil de I'Union Européenne du 20 juin 2019 sur I'équilibre
entre la vie professionnelle et |la vie personnelle, pour les parents et les aidant-e-s. Elle se substitue a une directive de

2010 sur le congé parental et pose comme prescription minimale pour les états membres un droit au congé pour les

aidant-e:s a hauteur de 5 jours par an. Toutefois, Philippe Martin identifie deux limites a cette directive :

une conception restrictive de l'aidant-e éligible, avec un congé prescrit uniquement pour un-e aidant-e vivant
dans le méme ménage que la personne aidée ;

un octroi de congé soumis a un motif de restriction médicale grave, ouvrant potentiellement la possibilité pour
les législateurs nationaux de solliciter la fourniture de justificatifs tels qu'un certificat médical.

Son analyse montre que la réflexion sur le sujet des aidant-es sur le plan européen a, a l'inverse, principalement
avanceé sous l'effet d'outils et de textes juridiquement non contraignants, parmi lesquels :

La charte européenne d’aidant familial, adoptée par la Confédération des organisations familiales de
I'Union Européenne (Coface), adoptée en 20094, Cette charte énonce dans son article 6 la nécessité d'un
« statut officiel de I'aidant familial », et d'aborder a la fois les enjeux de I'emploi, de I'accessibilité universelle,
de la retraite et de la santé. Cette charte s'appuie elle-méme sur des dispositions de la Convention des
Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées et d'autres textes internationaux.

Le socle européen des droits sociaux, adopté en 2017 lors du sommet de Géteborg, qui a inspiré la
Directive 2019/1158 (cf. ci-dessus).

% Dossier de presse Stratégie des aidants 2023-2027 (handicap.gouv.fr)

“ Docteur et chercheur en droit public, MARTIN Philippe. Le statut juridique des aidantes et des aidants. La situation francaise au regard

du droit européen. Informations sociales, 2022/4 (n°208), p.62-69. https://www.cairn.info/revue-informations-sociales-2022-4-page-62.htm

“ DIRECTIVE (UE) 2019/ 1158 DU PARLEMENT EUROPEEN ET DU CONSEIL - du 20 juin 2019 - concernant I'équilibre entre vie

professionnelle et vie privée des parents et des aidants et abrogeant la directive 2010/18/ UE du Conseil

% Charte européenne des aidants familiaux | COFACE Families Europe (coface-eu.org)
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. Les travaux du Réseau européen des politiques sociales, créé en 2014, et poursuivant une mission
d'observation des politiques nationales. Ce réseau a conduit une étude sur les politiques de soins de longue
durée et le réle des aidants actifs*’, dans 35 pays. Les résultats montrent que plusieurs pays ont instauré un
congé d'aidant, mais que peu ont mis en place un statut incluant l'octroi de prestations en soutien a cette
activité. Ce réseau recommande de renforcer les mesures de soutien aux aidant-e-s sous des formes variées :
conseil, formations, répit, reconnaissance des droits au régime de protection sociale, droit au congé aidant.

A I'échelle nationale, Philippe Martin rappelle que la construction d'un statut des aidant-e-s se heurte a la
persistance d'une ambiguité autour du terme d'aidant-e. Cette ambiguité se traduit dans la coexistence
de pluralité de définitions (cf. encadré n°2), elle-méme sous-tendue par la prégnance de logiques
sectorielles dans la construction du droit de l'action médico-sociale, et de la prise en charge des
personnes en perte d'autonomie, ou les personnes en situation de handicap et les personnes agées
représentent deux catégories distinctes. Cette catégorisation explique selon lui la mise en place
progressive des politiques publiques destinées aux aidant-es, avec un régime juridique et des
dispositions spécifiques selon le champ de l'aidance (personnes aidées agées, en situation de handicap,
malades, etc.). Cette dynamique s'est ainsi traduite par la mise en ceuvre d'une « panoplie de droits », peu
lisibles du fait de leur cloisonnement. L'intervention de la puissance publigue demeure enfin encore
fortement influencée historiquement par les dimensions privées et familiales de I'engagement des
aidant-e's, avec une approche essentiellement corrective en matiere de conciliation avec la vie salariée,
de reconnaissance du travail de l'aidant-e non professionnel-le (rémunération, droits a la retraite,
prévention en matiere de santé). En dépit du décloisonnement impulsé par la loi ASV, ces limites
concourent a la difficulté de construire un statut juridique a part entiére des aidant-e-s, comme l'analyse
également Anaélle Cappellari, maitresse de conférences en droit privé“:

« On a I'impression que l'aidant, c’est I'article 51 de la loi ASV. (..) En fonction des textes, la définition de
I'aidant va varier, et le fait que cette définition varie finalement, ¢ca veut dire qu’'on n’'est pas aidant de
maniére générale en droit mais qu’'on est aidant au sens d’un texte déterminé »

Ces ambivalences relatives a la reconnaissance des proches aidant-e's peuvent de surcroit étre
appréhendées en mobilisant le principe de subsidiarité. Le sociologue Roméo Fontaine mobilise cette
notion pour porter un regard rétrospectif sur ces politiques publiques de « prise en charge de la perte
d’autonomie », congues comme un complément des solidarités familiales*? :

« Les politiques publiques de prise en charge de la perte d’autonomie se sont historiquement inscrites
en France dans le cadre de l'aide sociale, avec des prestations sociales non contributives, mais
attribuées sous condition de ressources et aprés mise en ceuvre du principe de subsidiarité. Ce dernier,
issu du Code de I'action sociale et des familles (CASF), définit une frontiére entre solidarités familiales et
solidarités publiques. Sauf disposition contraire, le principe de subsidiarité conditionne 'accés a l'aide
sociale et le montant de cette derniere, a la mise en ceuvre préalable de l'obligation alimentaire. Le
principe de subsidiarité revient donc a n’activer les solidarités publiques qu’aprés mobilisation des
solidarités familiales. »

Dans cette logique, l'action publique ne doit pas se substituer aux solidarités familiales ou en diminuer
I'intensité. Pour Roméo Fontaine, ce principe de subsidiarité s'est décliné par effet ricochet dans la
conception des politiques publiques a destination des proches aidant-es, avec une reconnaissance
congue davantage dans une logique de soutien et de compensation que de substitution :

« Les modalités de I'action publique actuelle vis-a-vis des proches aidants peuvent étre analysées au
regard du principe de subsidiarité. Les politiques sociales a destination des aidants se sont depuis un
peu moins de dix ans largement renforcées. Elles prennent la forme de congés, désormais indemnisés,
de prise en compte de l'aide dans le calcul des droits a la retraite, de création de lieux d’accueil et

“7 Qverview of measures related to work-life balance in the European Union (ETUI) | OSE

“® France Culture. La série documentaire (LSD). LE LOET Karine. GROSS Clémence. Octobre 2024. Statut d'aidant: le temps de la
reconnaissance. Aidants : la vie en suspens. Aidants : la vie en suspens : un podcast a écouter en ligne | France Culture

“ FONTAINE Roméo, JUIN Sandrine. 2020. L'implication des proches aidants dans le maintien de l'autonomie des personnes agées,
jusqu'ou ? Med Sci (Paris), Volume 36, numéro 12, décembre 2020. L'implication des proches aidants dans le maintien de 'autonomie des
personnes dgées - Jusqu'ou ? | médecine/sciences (medecinesciences.org)
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d’information spécifiques, de prise en compte du réle de proche aidant dans le dossier médical partagé
ou de services de répit, financés en partie dans le cadre de I'allocation personnalisée d’autonomie (APA).
Ces différents dispositifs s'inscrivent dans une politique générale dite « d’aide aux aidants ». Il importe
de souligner que leur objectif n'est pas de réduire I'implication des aidants. Au contraire, il s‘appuie a la
fois sur une volonté publique de valoriser leur contribution et de soutenir leur réle de « producteur » de
prise en charge, en essayant de réduire le codt de I'expression des solidarités de proximité, par exemple

sur la vie professionnelle, la santé ou le niveau de vie. »*°

Ces différentes problématiques sont également reprises dans la mobilisation des acteurs associatifs, qui
plaident pour une reconnaissance a part entiére des aidantes et des aidants, a la fois dans leur soutien a
la personne accompagnée et dans leur réle indispensable au fonctionnement de la société, au-dela de la
dimension privée. Cette mobilisation s'étend a [I'échelle internationale, comme le montrent les
enseignements de I'étude menée par I'Association internationale des aidants® (International Alliance of
Carers Organisation - IACO) sur un échantillon de 18 pays.

LIS Les aidant-es a I'échelle internationale. Enseignements de I'étude publiée par
I’Association internationale des aidants en 2021

Synthése des résultats sur les principaux termes employés :

. absence de terme spécifique : Danemark

. aidant (carer/caregiver) : Australie, Canada, Espagne, Hong-Kong, Nouvelle-Zélande, Suéde

e aidant informel/aidant non rémunéré (informel caregiver/unpaid carers) : Allemagne, Finlande, Royaume-
uni

. aidant familial (family carer) : Inde, Irlande, Israél, Italie, Japon, Taiwan, Etats-Unis

e proche aidant (close caregiver) : France

Pour les pays de I'Union Européenne étudiés, synthése des résultats sur la reconnaissance dans les textes officiels :

e absence de législation spécifique : Danemark, Finlande, Suede

e |égislation spécifique : Allemagne (depuis 1994), Espagne (depuis 2006), Italie (depuis 2020), Royaume-Uni
(depuis 2014), France (2005, 2015). En Irlande, il n'existe pas de reconnaissance dans la loi, mais une stratégie
nationale des aidants (2012) formalise toutefois une définition.

Les législations italienne et espagnole introduisent des notions de lien biologique, d'adoption, ou de parenté (3°me
degré en Espagne, 2°™¢ degré en lItalie) avec toutefois un infléchissement pour I'Espagne depuis 2015 autour d'une
notion de proche aidant. Dans les autres pays concernés par une législation dédiée, la notion de proximité
relationnelle entre l'aidant et I'aidé domine, gu'elle repose sur un lien de parenté ou non. Enfin, les jeunes aidants
disposent d’'une reconnaissance législative au Royaume-Uni et d'une définition dédiée dans la stratégie nationale
en Irlande.

1.1.3.2 « On ne s’occupe pas de quelqu’un qu’on ne connait pas »

Une deuxiéme tension tient a I'écart entre la nécessaire catégorisation apportée par
I'institutionnalisation de la question de la proche aidance, et la complexité d'un vécu ou le rdle, les
taches et le soutien effectif apporté par l'aidant.e a la personne aidée s’entrecroisent avec les
dimensions affectives et intimes de leur relation, comme le rappelle Charlotte Sauzéat,
coordonnatrice sociale a I'association Delta 7: « On ne s'occupe pas de quelqu'un gu’on ne connait

pas. On s'occupe d’'un proche, la plupart du temps qu’on aime. »*?

Or, comme évoqué précédemment, il existe une tension entre la reconnaissance sociétale croissante de
ce sujet et une action publique encore fortement empreinte des représentations historiques confinant le
sujet a la sphere domestique et privée. Par ailleurs, commme l'illustrent les développements précédents,

0 idem

S International Alliance of Carers Organisation (IACO). 2021/ GClobal State of Caring. IACO-Global-State-of-Caring-July-13-
MONDE_compressed.pdf

52 France Culture. La série documentaire (LSD). LE LOET Karine. GROSS Clémence. Octobre 2024. Statut d'aidant: le temps de la
reconnaissance. Aidants : la vie en suspens. Aidants : la vie en suspens : un podcast a écouter en ligne | France Culture
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une grande partie des droits et dispositifs ouverts aux aidant-e-s ont été congus sous le prisme de la
situation de la personne aidée. Abdelhadi Bellachhab, Nathalie Garric, Frédéric Pugniére-Saavedra et
Valérie Rochaix, chercheurs en sciences du langage, le commentent en ces termes : « Ce statut, qui ouvre
a un droit au répit et a différentes formes d'accompagnement, ne dépend pas des caractéristiques de
leur bénéficiaire mais de celles de la personne aidée ».53

Cette conception peut expliquer la difficulté de certain-e:s aidant-e-s a se reconnaitre comme tels et
par voie de fait avoir des conséquences sur leur rapport aux institutions, comme I'expliquent a
nouveau ces chercheurs :

« Or, le jeu d’'opposition entre le discours médiatique, relayant des préconstructions de I'aidance assez
figées, et la parole des aidants, qui circonscrit la réalité de I'aidance a la sphére du quotidien (surtout
pour les aidants individuels) et de la famille (surtout pour les aidants collectifs), laisse apparaitre (..) une
sorte de rejet dimplication, ou du moins une difficulté de se reconnaitre, dans le processus
« descendant » (politique, juridique, médiatique, etc.) d'institutionnalisation de I'aidance (...) »°%

Plus largement, la perception de cette catégorisation par les différents acteurs, et le croisement des
représentations sont susceptibles d’avoir une incidence directe sur I'expression, le repérage et
I'analyse des besoins. Héléna Revil, chercheuse en science politique, et Sébastien Gand, chercheur en
sciences de gestion, problématisent les enjeux de ces constructions et représentations dans une analyse
des besoins des aidant-e-s sous le prisme du non recours®:

« La possibilité de percevoir les besoins des proches aidants est trés dépendante de ce que ceux-ci
donnent a voir de leur situation personnelle.(..) La capacité de tenir compte de ces signaux au moment
ou ceux-ci se manifestent ne va pas de soi ; elle dépend du métier du professionnel, de sa formation, du
temps dont il dispose, de sa connaissance des offres @ mettre en vis-a-vis des signaux ainsi que de la
conception qu'il a de son réle en ce qui concerne la prise en compte des besoins des proches aidants. {...)
L'appréhension du proche aidant comme une personne ayant des besoins individuels et évolutifs
indépendamment de son réle aupres de la personne aidée est peu prise en compte dans l'évaluation
des besoins des personnes en situation de perte d'autonomie ».

Cette complexité souléve par ailleurs des enjeux dans l'amélioration et l'approfondissement des
connaissances, afin d'appréhender, d'une part, les situations d'invisibilité des aidant-e.s qui ne se
reconnaissent pas comme tels et d'analyser, d'autre part, les dimensions non quantifiables de leur
engagement. Pour les chercheurs Pierre Grelley et Jérbme Minonzio, cet engagement «necessite
souvent une implication totale dans la mesure ou elle exige de la part de ceux qui I'exercent une
multiplicité de compétences et de savoir-faire, de la disponibilité et un engagement émotionnel et en
temps, autant d’'éléments qui ne sont pas aisement quantifiables ».°°

53 BELLACHHAB Abdelhadi, GARRIC Nathalie, PUGNIERE-SAAVEDRA Frédéric, ROCHAIX Valérie. 2023. Contribution des discours de
familles d'aidants a la prise en charge institutionnelle de l'aidant. Langages 2023/3 (n°231), p.61-78. Armand Colin. Contribution des
discours de familles d’aidants a la prise en charge institutionnelle de I'aidant | Cairn.info

En s'appuyant sur une démarche méthodologique en sciences du langage, cet article analyse la parole de proches aidants aupres de
personnes atteintes de la Maladie d'Alzheimer, recueillie lors d’entretiens, et la met en perspective avec une analyse du vocabulaire inscrit
dans le discours médiatique et les textes Iégislatifs et juridiques. Bien que circonscrit a une catégorie de proches aidants, les principales
conclusions de ce travail apportent un éclairage intéressant pour I'ensemble du sujet.

S jidem

55 REVIL Héléna, GAND Sébastien, 2022. Comprendre les besoins des proches aidants pour mieux agir: une problématisation au prisme
du non-recours. Informations sociales, 2022/4 (n°208), p.120-127. https://www.cairn.info/revue-informations-sociales-2022-4-page-120.htm
% GRELLEY Pierre, MINONZIO Jéréme. Les dispositifs d'aides aux aidantes et aux aidants. Informations sociales, 2022/4 (n°208), p.93-98.
https://shs.cairn.info/revue-informations-sociales-2022-4-page-93?lang=fr.
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1.1.3.3  « Le mille-feuille des acteurs »

Un autre niveau concerne la diversité des acteurs intervenant dans la mise en ceuvre de I'action
publique, a la fois au niveau central et dans les territoires :

«Le besoin de faire coopérer sur un méme territoire des acteurs se connaissant parfois peu, aux
identités professionnelles affirmées et jouissant pour quelques-uns d’une certaine autonomie, conduit a

des situations d'organisation complexes, au sens premier du terme ».>’

Evoquant le « mille-feuille des acteurs », Anaélle Cappellari recense ainsi, a I'échelle nationale, « plus de

270 acteurs qui peuvent présenter un intérét pour l'aidant. »*¢

Le schéma ci-dessous®, réalisé par la CNSA en 2017 et reproduit dans une étude de I'’Agence Régionale
de Santé (ARS) Bretagne, rend compte de fagcon générique de la typologie des principaux acteurs et de
leur niveau d'intervention dans la fabrique des politiques publiques de soutien et d'accompagnement
aux aidant-e-s.

Note: A Paris, les centres locaux
dinformation et de coordination
gérontologique (CLIC), les réseaux de
santé et les MAIA sont désormais
regroupés pour former les Maisons des
ainés et des aidants-Dispositif d'appui
a la coordination (M2A-DAC). Ce
chapitre introductif ayant pour objectif
de donner a voir les grands enjeux, les
acteurs parisiens chargés de
I'accompagnement des proches
aidant-e's seront présentés dans la
partie suivante (cf. encadré n°6). Afin
d'étre capitalisés en articulation avec
les résultats de I'enquéte, les aides et
dispositifs seront quant a eux détaillés
dans le chapitre 5 relatif a la
connaissance et au recours a l'offre.

57 ibidem

%8 op. cit

%9 Schéma réalisé par la CNSA et reproduit dans une étude menée par I'ARS Bretagne. ARS Bretagne. 2021. Des pistes pour améliorer
'accompaghement des proches aidants en Bretagne. Les études de I’ARS Bretagne, N°22/04. Des pistes pour améliorer
'accompagnement des proches aidants en Bretagne | Agence régionale de santé Bretagne (sante.fr)
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1.1.3.4 La question du choix

Les travaux de recherche sur l'action publigue destinée aux proches aidant-e-s font enfin ressortir la
question du choix laissé a ces derniers dans la définition et la mise en ceuvre de leur engagement.
L'épisode consacré au statut d'aidant-e dans la série documentaire consacrée aux aidants diffusée par
France Culture en octobre 2024 apporte ainsi, au travers d'une mise en dialogue de plusieurs
chercheur-se's des enseignements trés éclairants®. Leurs interventions s'accordent tout d'abord a
réaffirmer qu'en France comme ailleurs, la plupart des travaux de recherche mettent en avant
important niveau d'’engagement et de solidarité des proches aidant-e-s. Docteure en science politique
et enseignante-chercheuse a I'Ecole des Hautes Etudes en Santé publique, Blanche Le Bihan, revient
ainsi en ces termes sur ses travaux: « Toutes les enquétes qualitatives (aidants PA et PH®) ont montre
que les familles veulent étre présentes. »

Toutefois, les représentations sous-jacentes a leur accompagnement positionnent ces derniers dans des
configurations différentes d'un pays a l'autre. Les politiques publiques francaises destinées aux proches
aidant-e-s se singularisent ainsi en ce qu’elles proposent un soutien sans questionner la possibilité pour le
proche aidant de renoncer a ce réle. Roméo Fontaine qualifie en ces termes la « stratégie du décideur
public » :

« C'est de prendre soin de ces aidants, de les soutenir dans cette activité d’'aidance, plus que de les
décharger d’'une part de leur aide (..) on a plutdét une stratégie qui vise a positionner les politiques
publiques en amont des solidarités familiales qu’en alternative a ces solidarités familiales. »%?

Christophe Capuano décrit quant a lui la conception du législateur francais comme «un role
accompagné par les pouvoirs publics », auquel les familles « ne peuvent pas renoncer» Cette
représentation differe de celle des pays d'Europe du Nord, dans lesquels 'aide a un proche ne constitue
pas une obligation |égale et ou la logique a consisté a « permettre aux familles de choisir si elles
voulaient aider ou ne pas aider officiellement », sans toutefois que cela ait eu une incidence sur
'engagement de ces dernieres (les familles ont continué a s'occuper de leur proche, « ca n‘a pas rompu
les liens affectifs, ca n'a pas rompu les solidarités familiales »). Cette logique s'est traduite par un
« Investissement massif des services a domicile et un recrutement des aides a domicile plus formées,
plus qualifiées, mieux rémunérées qu'en France. »%

Ce débat pose alors la question des moyens alloués a la prise en charge des personnes en perte
d'autonomie, d'un point de vue quantitatif et qualitatif, comme le développe Blanche Le Bihan:

« On a une intervention publique ciblée sur les aidants, ce qui est quand méme un investissement, mais
qui sera toujours moindre que si on développe des professionnels. Il ne suffit pas aussi de dire on va
laisser le choix aux familles, il faut aussi que ce choix s‘accompagne de la création de dispositifs. (...) Il
faut que les centres d'accueil de jour (CAJ) et les hébergements temporaires se multiplient pour que les

familles puissent choisir, et qu’elles puissent choisir Ia ou elles veulent intervenir directement. »%*

Ces différents enjeux et tensions qui abondent le débat public sur la proche aidance traversent
également les politiques publiques territoriales. A I'échelle parisienne, les tendances
sociodémographiques actuelles et leurs évolutions font également ressortir I’enjeu d’'une meilleure
connaissance des proches aidant-e-s. Conjugué a I'engagement important porté depuis plusieurs
années par la Ville de Paris, ce contexte a amené les Elues a impulser une étude sur les proches
aidant.e:s parisien-ne-s, mise en ceuvre par la Direction des Solidarités (DSOL).

% France Culture. La série documentaire (LSD). LE LOET Karine. GROSS Clémence. Octobre 2024. Statut d'aidant: le temps de la
reconnaissance. Aidants : la vie en suspens. Aidants : la vie en suspens : un podcast a écouter en ligne | France Culture

¢ PA : personnes agées, PH : personnes en situation de handicap

% jdem

& idem

& jdem
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1.2 L'étude de la Ville de Paris sur les proches aidant-e-s

Cet

1.2.1 Un engagement important de la Ville de Paris pour adapter les
politiques publiques et reconnaitre la contribution des aidant-e:s

engagement s'incarne, d'une part, dans une action volontariste pour la visibilisation et la

reconnaissance de la contribution des aidant-e's, au travers d'une campagne de communication

matérialisée par la plaguette « aidant-e's », destinée a la fois a sensibiliser le grand public et I'ensemble

des acteurs et a favoriser I'auto-reconnaissance par les aidant-e-s eux-mémes®>,

Il s'affirme, d'autre part, dans l'animation des acteurs en charge de la coordination de [loffre

d'accompagnement aux aidant-e-s sur le territoire parisien, par l'intermédiaire notamment d'un comité

de p

ilotage et de soutien aux aidant-e:s et de la programmation d'événements mis en oceuvre chaque

année lors de la journée nationale des aidant-e's. La Ville de Paris et ses partenaires institutionnels

soutiennent et financent également plusieurs plateformes d'accompagnement et de répit, les maisons

des ainés et des aidants —dispositifs d'appui a la coordination (M2A DAC) et des acteurs associatifs.

AT I YN Les acteurs de I'accompagnement des proches aidant-e-s a Paris

L'accompagnement des proches aidant-e-s a Paris se structure autour de quatre principaux types d’acteurs®® :

6 Maisons des ainés et des aidants - dispositifs d'appui a la coordination (M2A-DAC), bénéficiant d'un co-
financement de la Ville de Paris, qui s'adressent a I'ensemble des proches aidant-e's, quelle que soit la
situation de la personne aidée (agée ou en situation de handicap) ;

5 Plateformes d'accompagnement et de répit (PFR) pour les aidant-e:s de proches atteints de maladie
neuro-évolutive ou en perte d'autonomie, qui bénéficient d'un co-financement de la Ville de Paris;

3 Plateformes d'accompagnement et de répit (PFR) dédiées aux aidant-e.s de proches en situation de
handicap, qui bénéficient d'un co-financement de I'’Agence Régionale de Santé d'lle-de-France (ARS) ou de
la Ville de Paris ;

un secteur associatif diversifié, composé a la fois d'associations strictement parisiennes, ou d'associations
d'envergure nationale et régionale disposant d'antennes parisiennes. Ces associations poursuivent des
missions exclusivement dédiées a 'accompagnement des aidant-e-s ou mettent en ceuvre des dispositifs et
actions d'accompagnement aux proches aidant-e-s dans le cadre d'un champ d'intervention plus large a
destination des personnes en situation de handicap ou des personnes agées en perte d'autonomie.

Cet accompagnement est complété par lintervention des acteurs institutionnels pour faciliter I'acces a

I'info
L]

rmation, le repérage et I'orientation des proches aidant-es, parmi lesquels :

les acteurs institutionnels de la santé (ARS) et de la protection sociale (CAF, CNAV) ;

la Maison Départementale des Personnes Handicapées (MDPH) de Paris;

au sein de la DSOL, 'ensemble des services de la sous-direction de I'autonomie (SDA) et les Espaces Parisiens
des Solidarités (EPS) de la sous-direction des territoires (SDT) ;

d'autres directions de la Ville de Paris, tout particulierement la Direction des Affaires Scolaires (DASCO), la
Direction des Familles et de la Petite Enfance (DFPE) et la Direction de la Santé Publique (DSP) ;

les professionnels médicaux et services sociaux des établissements de |'Assistance Publique-Hopitaux de
Paris (AP-HP), ainsi que les professionnels et établissements de santé privés;

les professionnels des services d'aide et d'accompagnement a domicile ;

les services d'accompagnement social des employeurs, publics et privés.

Afin de renforcer cet acces a l'information et a l'identification de l'offre, et dans la continuité du dispositif « Ma

boussole aidants » lancé a I'échelle nationale, un dispositif dédié a également été déployé a I'échelle de l'lle-de-

% Cette
de Paris
% idem

plaguette et la cartographie des acteurs sont accessibles sur ce lien : Une personne sur sept est aidante sans le savoir, et - Ville
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France, au travers du projet Centr'aider®®’, porté par la M2A-DAC Centre qui centralise I'ensemble des ressources
destinées aux aidant-e-s en lle-de-France.

Enfin, dans le champ du handicap, et en déclinaison d'un dispositif national, la Communauté 360 de Paris informe,
oriente et accompagne, au travers d'une plateforme téléphonique départementale®®, les personnes en situation de
handicap et leurs proches aidants dans la recherche de solutions, quelle que soit la problématique. Cette mission
s'accompagne de la coordination et de I'animation du réseau des acteurs, pour renforcer leur interconnaissance et
les coopérations.

L'engagement de la Ville sur le sujet se traduit enfin dans le Schéma Seniors a Paris® et la Stratégie
Handicap et Accessibilité Universelle 2022-20267°, autour de trois objectifs :

e la «reconnaissance et I'accompagnement des aidants » (fiche-action n°12 du Schéma Seniors a
Paris) ;

e un « meilleur appui aux proches aidants dans I'accompagnement des personnes en situation de
handicap » (fiche-action n°5 de la Stratégie Handicap et Accessibilité Universelle) ;

e |a « promotion d’'un savoir expérientiel par le développement de la pair-aidance » (fiche-action
Nn°6 de la Stratégie Handicap et Accessibilité Universelle).

1.2.2 Un contexte sociodémographique qui confirme I'enjeu d'une
meilleure connaissance

Dans la continuité des tendances nationales a I'ceuvre depuis plusieurs années, le contexte
sociodémographique parisien et son évolution confirment I'enjeu d'une meilleure connaissance de la
réalité parisienne relative aux aidant-e-s accompagnant des personnes en situation de handicap ou des
personnes agées en perte d'autonomie :

- 480 781 Parisiennes et Parisiens sont agé-e-s de 60 ans et plus dont 174 665 personnes agées de 75
ans et plus”

- Une hausse de +2,8 % en 6 ans pour les 75 ans et plus™

- 48 % de la population parisienne agée de 75 ans et plus vit seule (lle-de-France 40 %, France
métropolitaine 38 %) 7°

- 27730 Parisiens de 60 ans et plus percoivent I'Aspa en 2023 (+19 % en 3 ans)”?

- 190 423 Parisiens ont au moins un droit ouvert aupres de la MDPH en 20237

- 33222 adultes bénéficiaires de I'Allocation adultes handicapés (AAH) en 2023 (+ 6 % en 3 ans)’*

- 10 517 enfants bénéficiaires de I'Allocation d'éducation de I'enfant handicapé (AEEH) en 2023 (+ 11%
en3ans)”

Ces tendances sociodémographiques renforcent d’autant plus I'enjeu d'une meilleure connaissance des
aidant-e's parisien-ne-s qu’elles s'inscrivent dans un contexte spécifique marqué par le virage domiciliaire,
induit par le vieillissement de la population, et des fortes tensions qui traversent le secteur médico-social
en matiere de pénurie de personnel. Des tensions qui ont une incidence directe dans l'offre de services
d'accompagnement a domicile et d'accueil, tant pour les personnes agées en perte d'autonomie que
pour les personnes en situation de handicap.

87 Centr'aider® - Le site ressources des aidants en lle-de-France pour faciliter votre quotidien

%8 |nitiées lors de la crise sanitaire Covid de 2020, les Communautés 360 ont été pérennisées. L'accueil téléphonique est accessible via le
numéro vert 0 800 360 360. A Paris, I'ARS lle-de-France, la Ville de Paris et la MDPH de Paris ont confié a l'association de I'Euvre de
Secours aux Enfants (OSE) la gestion de la Communauté 360, qui s'appuie sur la plateforme d'accompagnement et de répit Phare,
également portée par I'association.

% Ville de Paris. Schéma seniors a Paris 2022-2026. Comment améliorer la qualité de vie des seniors a Paris - Ville de Paris

7 Ville de Paris. Stratégie handicap et accessibilité universelle 2022-2026. Stratégie parisienne handicap & accessibilité - Ville de Paris

7' Insee, Recensement 2021 (le recensement 2021 prend en compte les tendances de la période 2019 a 2023).

72 Source : CNAV

73 Source : CNSA, MDPH

74 Source : CAF
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Un enjeu de connaissance accéléré par les tendances prospectives

La poursuite et l'accélération du vieillissement de la population constituent un élément de contexte structurant
dans la montée en charge du sujet de la proche aidance dans le débat public. A I'échelle nationale, les projections
démographiques réalisées par I'INSEE en 2010, avec pour horizon 2040, montrent que le nombre de personnes
agées de 60 ans et plus atteindrait 22,6 millions de personnes, avec une progression de 67 % par rapport a 2007.
Selon le scénario, le nombre de personnes agées de 80 ans et plus progresserait de 3 a 7 millions. Cette classe
d'age représenterait alors 10 % de la population totale”. Le vieillissement concernerait toutes les régions francgaises.

A I'échelle parisienne, une note de I'INSEE publiée en 20237° sur les projections démographigues a horizon 2040
fait ressortir deux principales tendances prospectives en matiere de vieillissement :

> une progression de 17 a 22 % de la proportion de la population parisienne agée de 65 ans et plus entre
2019 et 2040 ;

> une progression de 46 % du nombre de Parisiennes et Parisiens agés de 75 ans et plus, qui atteindrait
253 000 personnes en 2040, faisant de Paris et apres les Yvelines, le département « oU les personnes de
75 ans ou plus seraient proportionnellement les plus nombreuses ».””

1.2.3 Une étude portée par la Direction des Solidarités, autour d’'un double
enjeu d’adaptation des politiques publiques et de reconnaissance

1.2.3.1 Objectifs de I'étude

Dans la continuité de cet engagement, Véronique Levieux, adjointe a la Maire de Paris chargée des
seniors et de la solidarité entre les générations, et Lamia El Aaraje, adjointe a la Maire de Paris chargée de
'urbanisme, de l'architecture, du Grand Paris, de I'accessibilité universelle et des personnes en situation
de handicap ont impulsé le lancement, fin 2023, d'une étude sur les proches aidant-e-s parisien-ne-s.
Cette étude est pilotée par la Direction des Solidarités, au travers de la sous-direction de lI'autonomie, et
confiée a I'Observatoire social, service d'études de la DSOL.

Sous son volet stratégique, cette étude a été congue autour de quatre objectifs:

* aider alareconnaissance des aidant-e's;
+ adapter les politiques publiques;

« clarifier les ressources existantes ;

e apporter des réponses innovantes.

Dans sa déclinaison opérationnelle, et dans un contexte d'absence de données globales sur les proches
aidant-e-s a I'échelle parisienne, cette étude s'est construite dans une logique exploratoire ayant pour
objectif de dresser un premier portrait des proches aidant-e-s parisien-ne-s, autour des questions
suivantes:

* quels sont les profils de ces proches aidant-e-s ? et des personnes qu'ils accompagnent ?
« comment se caractérise leur engagement ?
+ quelles sont les conséquences de leur engagement et quelle appréciation subjective en ont-ils ?

* qguel niveau de connaissance et de recours ont-ils vis-a-vis de l'offre d'accompagnement des
proches aidant-e-s du territoire parisien ?

* quels sont leurs besoins ?

Priorisant I'identification et la qualification des problématiques les plus saillantes vécues par les proches
aidant-e's, cette étude écarte donc l'enjeu statistique d'estimer le nombre de proches aidant-es a
'échelle parisienne. Une telle estimation nécessite en effet un travail mobilisant des méthodologies

75 INSEE, 2010. La population des régions en 2040. Insee Premiére n°1326, 7 décembre 2010. https//www.insee fr/fr/statistiques/1I280900
76 INSEE, 2023. Projections démographiques pour Paris a horizon 2040. Insee Flash lle-de-France n°81, 4 juillet 2023. Projections
démographiques pour Paris a I'horizon 2040 - Insee Flash lle-de-France - 81
7 ibidem
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spécifiques. Pour disposer toutefois d'une échelle de réflexion, une transposition a I'échelle parisienne
des résultats de I'étude Vie Quotidienne et Santé de la DREES sur la proportion nationale d'aidant-e-s se
reconnaissant comme tel-le-s au sein de la population agée de 5 ans et plus (14,8 % de la population agée
de 5 ans ou plus en 2021 - cf. page 9) porterait I'effectif a plus de 300 000 personnes concernées pour
Paris.

Enfin, en lien avec le périmeétre d'intervention de la Direction des Solidarités, cette étude a concerné les
proches aidant-e.s accompagnant des personnes en perte d'autonomie en raison de l'dage ou d'un
handicap. Les proches devenant aidants de personnes en situation de dépendance ou de fin de vie en
raison d'une maladie ne font donc pas partie du champ de I'étude. En dehors de la question des
périmetres d'intervention, ce choix a également été motivé, en s'appuyant sur la revue de littérature, par
la trés grande spécificité de la proche aidance liée a la maladie. S'agissant des proches aidant-e-s auprés
de personnes en situation de handicap, le débat a été ouvert sur la prise en compte de la proche aidance
aupreés d'enfants en situation de handicap, la Direction des Solidarités intervenant uniquement dans
'accompagnement des adultes en situation de handicap. Or, cette étude étant dédiée aux proches
aidant-es, il a été décidé de les prendre en compte dans leur globalité, que la personne aidée soit un
enfant ou un adulte. Ce choix a également été motivé par plusieurs points d'attention évoqués lors des
entretiens exploratoires avec les professionnels :

e lacontinuité du réle de proche aidant-e lorsque I'enfant en situation de handicap devient adulte ;

e auregard des conséquences de ce rbéle dans la vie du proche aidant (vie familiale, professionnelle,
répercussions financiéres), la potentialité que certains besoins exprimés par les proches aidants
appellent des réflexions sur les autres volets des politiques de solidarité mises en ceuvre au niveau
de la DSOL (aides aux familles, aides exceptionnelles, insertion sociale et professionnelle).

1.2.3.2 Méthodologie

Pour atteindre ces différents objectifs, cette étude s'appuie, d'une part, sur les connaissances produites
dans les champs scientifiques et institutionnels, et d'autre part, sur la pratique des professionnel-le-s
chargé-e-s de lI'accompagnement des proches aidant-e-s et I'expérience directe des aidant-e-s. Elle se
traduit d'autre part par une coopération étroite avec les différents acteurs en charge de
I'accompagnement des aidant-e-s, au travers de la gouvernance suivante :

e un comité de pilotage semestriel, interne a la DSOL, associant les services seniors et handicap de la
sous-direction de I'autonomie et I'Observatoire social ;

e un comité technique trimestriel, élargi aux autres services de la sous-direction de I'autonomie, a la
sous-direction des territoires (conseilleres techniques seniors et handicap) et associant d'autres
directions de la Ville de Paris (DASCO, DFPE), 'Agence Régionale de Santé (ARS) d’'lle-de-France, la
Maison Départementale des Personnes Handicapées (MDPH) de Paris, la Communauté 360, les
Maisons des ainés et des aidants - dispositifs d'appui a la coordination (M2A-DAC) et les
plateformes d'accompagnement et de répit (PFR) situées dans le territoire parisien ;

e a partir de ce comité technique, un groupe de travail dédié a la co-construction du questionnaire,
sous un format participatif, mobilisant notamment les professionnels en contact direct avec les
proches aidants au sein de ces institutions et organisations.

L'étude s'est déployée pendant une année, de janvier a décembre 2024, en plusieurs étapes :

1. une phase préparatoire réalisée de décembre 2023 a mars 2024, associant une revue de
littérature scientifique et institutionnelle, des entretiens exploratoires aupres d'une quinzaine
d'acteurs (services de la Direction des Solidarités, autres directions de la Ville de Paris, partenaires
institutionnels et associatifs), et la co-construction du questionnaire.

2. une phase d'enquéte, d’avril a juillet 2024, au travers d'un guestionnaire a destination des
proches aidant-e's. Afin de prendre en compte la diversité de ces derniers, ce questionnaire a été
déployé en version papier dans plus de 500 établissements, relayé sous format numeérique (lien
internet, flyer avec QR code) par plus d'une centaine d'acteurs municipaux, institutionnels et

associatifs, et enfin déployé directement sur le terrain par I'Observatoire social a la rencontre des
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aidantes et des aidants dans une dizaine de sites et lors de plusieurs évenements. Cette phase a
abouti au recueil de 1182 réponses fin juin 2024, pour un traitement des données de juillet a
novembre (cf. encadré n°8).

3. une phase d'exploitation et d’analyse des résultats, d’aoit a décembre 2024.

Une phase qualitative avait initialement été envisagée en novembre et décembre 2024, afin d'illustrer de
facon plus précise les problématiques les plus saillantes ressortant des résultats du questionnaire, par
l'intermédiaire d'entretiens semi-directifs et de focus groupes. Toutefois, le volume de répondant-e's au
questionnaire, la qualité des éléments recueillis, les taux de réponses obtenus a la fois dans les questions
fermées et ouvertes, et la richesse des verbatim exprimés dans les commentaires libres permettent de
disposer d'un matériau robuste pour mener des analyses a la fois quantitatives et qualitatives.

1.2.3.3 Ressources bibliographiques

A l'aune des indicateurs produits par les travaux statistiques de plus en plus régulierement actualisés, la
guestion des aidant-e-s s'est enfin approfondie dans la recherche scientifigue et universitaire. La
bibliographie fournie a la fin du rapport récapitule les principaux travaux capitalisés pour I'étude. Cette
revue de littérature fait ressortir le caractére pluridisciplinaire et plurithématique des recherches déja
menées et en cours, a des échelles nationales et internationales. En plus de la contextualisation du sujet,
elle s'est avérée particulierement éclairante pour fournir un cadre théorique et des ressources pour
appréhender:

e lesressorts et les limites des différentes définitions employées ;

e la diversité des profils des aidantes et des aidants, de leurs environnements et les incidences de
cette diversité dans le vécu et le ressenti vis-a-vis de cet engagement ;

e ladiversité des dimensions du réle d'aidant-e, a la fois objectives et subjectives;

e les représentations des différents acteurs, personnes aidées, aidant-e's, professionnel-les,
institutions et leurs conséquences dans la formulation, le repérage et la réponse aux besoins ;

e lesressorts du recours ou non recours aux services et dispositifs d'accompagnement ;

e l|esrelations entre les acteurs en charge de 'accompagnement des aidant-es.

Des entretiens exploratoires sont venus compléter cette revue de littérature en étayant ces thématiques
par des retours d'expérience concrets. lls ont été réalisés auprés d'un panel de professionnelle-s
diversifié-es (travailleurs sociaux, psychologues, encadrants) en contact direct ou indirect avec les
proches aidant-e-s, ainsi que des professionnel-le's en charge de l'ingénierie et de l'animation des
politiques publiques, au sein de la Ville et des partenaires. Lors de ces entretiens, les professionnel-le-s
rencontré-e-s ont entre autres mis l'accent sur :

e |es proches aidant-e's peu visibles, éloignés des institutions ou ne se reconnaissant pas comme
tels;
e |es difficultés d'accés a l'information sur l'offre d'accompagnement, ses enjeux de lisibilité et
d'interconnaissance entre les acteurs;
e les incidences des représentations des différents acteurs dans la facilitation ou la complexification
du parcours de proches aidant-e's;
e lesleviers et freins de mobilisation des aides financiéres et des dispositifs de soutien ;
e la typologie des situations de vulnérabilité les plus fréquemment rencontrées chez les proches
aidant-e-s.
Cette revue a enfin capitalisé les résultats de plusieurs études spécialisées menées a I'échelle parisienne,
tout particulierement :

e les travaux de recherche conduits dans le cadre du projet Centraider®, sur les leviers et les freins
de recours a I'offre de services, et sur le vécu des proches aidant-e-s durant la crise sanitaire Covid.”®

78 CENTR'AIDER® M2A-DAC Paris Centre. Aolt 2019. Les freins et les leviers chez les aidants a recourir a I'offre de services (janvier 2018 -
juin 2019). Recherche Centr'aider®
CENTR'AIDER® M2A-DAC Paris Centre. 2020. Bilan post confinement Covid 19.
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e les travaux de recherche menés sur les jeunes aidant-e:s dans le cadre du partenariat entre
I'association Jeunes Aidants Ensemble (JADE), le laboratoire de psychopathologie et processus de
santé et le programme de recherche Jaid de I'Université Paris Cité.

1.2.3.4 Définitions et périmétre de I'étude

En réponse aux objectifs de I'étude et en Extrait du questionnaire de I'’étude sur les proches
consolidation des enseignements issus de aidant-e-s parisien-ne-s :
la phase préparatoire, la notion d'aidant-e

retenue s'appuie sur l'approche de la M2A-

DAC Centre établie dans le cadre du projet

Centr'aider® 7 autour des notions de

proximité et de quotidienneté, définition

reprise dans la plaquette Aidants de la Ville

de Paris. Cette définition est présentée des

le préambule du questionnaire, qui

comporte également en cadrage une

question sur le profil de la personne aidée

du point de vue de la perte d’autonomie et

une question permettant de mentionner

'éventualité d'un réle de proche aidant-e

aupres de plusieurs personnes.

Afin de prendre en compte la diversité des situations et la question des mobilités, I'échelle parisienne de
I'étude a été envisagée a deux niveaux, en s'adressant a la fois :

» auxaidant-e-s résidant a Paris, quel que soit le lieu d’habitation de la personne aidée;
» aux aidant-e-s ne résidant pas a Paris mais dont la personne aidée réside a Paris.

Le questionnaire a destination des proches aidant-e-s

Le questionnaire de cette étude a permis d'aborder plusieurs sujets relatifs aux proches aidant-e-s: leur situation
vis-a-vis du réle d'aidant-e, le profil de la personne aidée, le profil de l'aidant-e, les conséquences sur tous les
domaines de la vie de l'aidant-e, I'acces et le recours aux aides et services a destination des aidant-e:s et enfin, les
besoins de 'aidant-e. L'ensemble des questions posées est disponible a la fin de ce rapport, a I'annexe n°2.

Ce questionnaire a été diffusé en ligne du 8 avril au 10 juillet 2024. Une version papier était également disponible
pour les personnes plus éloignées du numérique. Il était accompagné de supports de communication, permettant
la diffusion de I'enquéte : un flyer et une affiche A3, avec un QR code pour accéder directement a I'enquéte en ligne
(cf. annexe n°1).

Grace aux différents partenaires de I'étude, une large diffusion du questionnaire en ligne a pu étre réalisée,
notamment dans les réseaux professionnels (commmunication interne DSOL et Ville de Paris, newsletters des EPS,
communication sur les sites internet des partenaires, posts DSOL et partenaires sur Linked In et autres réseaux
sociaux) mais aussi directement aupres des aidant-e's ou leurs aidé-e-s, via les mailings et newsletters destinés aux
adhérent-e-s/bénéficiaires des partenaires. Cette diffusion a été complétée par des présentations dédiées de I'étude
a la demande ou sur proposition des services de la Ville et des partenaires (webinaires pour les équipes des EPS,
comité des usager-e-s et CDAPH de la MDPH, coordination seniors, forums des EPS, etc.).

Une diffusion des supports de communication (formats papier et numérique) a également été réalisée aupres de
plus de 500 sites parisiens, permettant un large relais de I'enquéte. L'Observatoire social a également participé a
des actions d'aller-vers, des forums et des réunions organisés par la Ville de Paris, ce qui a également permis de
recueillir des réponses supplémentaires et a participé a la diffusion de I'enquéte.

7 Une définition devenue référence pour I'ensemble des acteurs parisiens au travers de la plaguette Aidants publiée par la Ville.
Centr'aider® - Le site ressources des aidants en lle-de-France pour faciliter votre quotidien (centraider.fr)
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Voici en synthése la cartographie des acteurs mobilisés dans la diffusion du questionnaire :

1.2.3.5 Contenu du rapport et diffusion des résultats

A mi-parcours, des points d'étape pour donner a voir les premiéres tendances du questionnaire ont
été réalisés durant plusieurs rencontres de la Direction des Solidarités, associant proches aidant-e:s
et professionnel:-le-s:

e le 31 mai 2024, lors du comité de pilotage annuel de soutien aux aidant-e's, organisé par la sous-
direction de I'autonomie ;

e le 5 septembre 2024, lors d'une journée d'échanges et de rencontres a destination des aidant-e's
accompagnant des personnes en situation de handicap, organisée par la sous-direction de
I'autonomie et la Fabrique de la Solidarité dans le cadre des jeux paralympiques de Paris 2024 ;

e |le 7 octobre 2024, lors d'un temps de rencontre et d'ateliers a destination des aidant-e-s aupres de
personnes agées en situation de perte d'autonomie, organisé par la sous-direction de I'autonomie
et Centr'aider®, dans le cadre de la journée nationale des aidant-es.

Destiné a présenter les enseignements généraux de I'étude, le présent rapport s’'intégre dans un
ensemble de livrables constitués par:

e unesynthese;
e uneinfographie avec les chiffres-clés;
e des cahiers thématiques (parution prévue fin 2025).

La diffusion des résultats se déploiera au cours de I'année 2025 au travers:

e de larestitution aux instances de pilotage et dans les réseaux professionnels et partenariaux ;

e dun évenement a destination des proches aidant-es, dont celles et ceux ayant participé
directement a I'étude ;

e de la diffusion des différents livrables aux proches aidant-e-s, aux professionnel-le-s, et au grand
public.

Le présent rapport vise a mettre en exergue les principaux enseignements du questionnaire, de facon
transversale et a destination d'un public large : les proches aidant-e:s, a commencer par les participant-e:s
a l'enquéte, et les acteurs institutionnels, associatifs, et scientifiques. Lorsqu’elle est effectuée, la
présentation des résultats croisés selon les profils des proches aidant-e-s, de leur environnement, ou des
personnes aidées demeure limitée et motivée par les problématiques qu’elle vient abonder. Les
croisements approfondis sont réalisés dans les cahiers thématiques. Dans ce contexte, ce rapport
propose une structure a deux niveaux :

e uUn premier niveau par chapitres reprenant les points d’entrée du questionnaire ;
e alintérieur des chapitres, une problématisation des résultats et des enseignements.
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L'enquéte menée au printemps 2024 a permis de collecter les réponses de 1182 aidant-e's
parisien-ne:s ou résidant en dehors de Paris et venant en aide a un-e proche parisien-ne. Ce chapitre
décrit les caractéristiques des proches aidant-e-s ayant répondu et de leurs aidé-e-s afin de mieux
connaitre I'’échantillon de I'’enquéte.

Parmi ces 1182 répondant-e's, prés de la moitié sont aidant-e-s d'un adulte 4gé de 60 ans et plus en perte
d'autonomie (46 %). Les autres aidant-e-s apportent une aide a une personne en situation de handicap:
28 % a un adulte agé de 20-59 ans, 8 % a un adulte agé de 60 ans et plus et 18 % a un enfant de moins de
20 ans.

Graphique n°1: Profil des personnes aidées par les répondant-e-s
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Nombre de répondant-e-s:1182
Lecture : 46 % des personnes aidées par les répondant-e-s sont des adultes 4gés de 60 ans et plus en perte d'autonomie.

Les résultats de 'enquéte présentés dans les parties qui suivent ne sont pas représentatifs de la situation
de I'ensemble des proches aidant-e's parisien-nes et ne portent que sur une partie d'entre eux, les
répondant-e:s a notre enquéte (cf. chapitre 1). lls permettent néanmoins d'avoir une idée générale du
profil des aidant-e-s parisien ne-s.

A titre de comparaison, selon I'enquéte Handicap-Santé Aidants informels de 2008, parmi les personnes
apportant une aide a la vie quotidienne a un proche (hors soutien moral ou aide financiere uniguement),
51 % sont aidant-e-s d'une personne agée de 60 ans ou plus, 42 % sont aidant-e-s d'un adulte de 20-59 ans
et 7% d'un enfant de moins de 20 ans. Les aidant-e:s d’enfants de moins de 20 ans en situation de
handicap sont donc probablement surreprésenté-e-s dans notre échantillon.®°

Dans la mesure du possible, une comparaison sera effectuée avec les résultats des enquétes et
baromeétres nationaux sur les proches aidant-e.s publiés en 2020, 2022 et 2024 mais ces
comparaisons sont a prendre avec précaution car ces sondages incluent les proches aidant-e-s de
personnes malades, contrairement a notre étude (cf. chapitre 1).8!

89 UNAF, février 2024. Aidants: qui étes-vous ? Que faites-vous ? Etude thématiques, note de synthése n°2. Aidants, qui étes-vous ? Que
faites-vous ? | Unaf, p.3

& FONDATION APRIL, Septembre 2022. BVA. Baromeétre des aidants 2015-2022 : avancées et perspectives. Présentation PowerPoint (bva-
xsight.com

MACIF IPSOS, février 2020. Enquéte nationale aidants. La situation des aidants en 2020 : enquéte nationale Ipsos-Macif | Ipsos
COLLECTIF JE TAIDE BVA, septembre 2024. Barometre des aidants 2024. Baromeétre aidants Collectif Je t'aide BVA
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A 1T I Y "] Modes de connaissance de I'’enquéte par les répondant-e:s

Prés de 6 répondants sur 10 ont indiqué avoir été informés de cette enquéte via une structure ou une
association (58 %), 14 % d’entre eux grace au bouche-a-oreille ou un affichage et 28 % d’entre eux via un autre
moyen.

Parmi les structures et associations ou les autres moyens de connaissance cités, 35 % des répondants indiquent
avoir été informés de I'enquéte par un établissement ou service pour personnes agées ou personnes en
situation de handicap (établissement d’hébergement, accueil de jour, service a domicile), 16 % par une
association spécialisée dans le champ du handicap, 16 % par une Maison des ainés et des aidants-Dispositif
d’appui a la coordination (M2A-DAC), une Plateforme d’accompagnement et de répit (PFR), le site Centr’aider
ou un centre de ressources et 9 % par un service de la Ville de Paris (Maison départementale des personnes
handicapées - MDPH, Espace parisien des solidarités - EPS, évaluation médico-sociale Allocation personnalisée
d'autonomie - APA, centre de loisirs a parité, creche). Le reste des répondants (24 %) indique avoir été informé par
mail, sur un réseau social, par une newsletter, leur employeur, lors d'un forum, d'une instance de coordination ou
de démocratie citoyenne ou encore grace a la commmunication interne ou externe de la Ville de Paris.

Note : Le taux de réponse aux différentes questions de I'enquéte est globalement bon voire tres bon. Cependant, pour
certaines questions, le nombre de répondant-e-s n'est pas exhaustif. Pour chaque graphique, le nombre de
répondant-e-s concerné-e-s est precise.

2.1.1 Un profil intergénérationnel et une forte proportion d’aidantes

L'dge médian des aidant-e-s enquété-e-s atteint 58 ans. Dans sa globalité, la répartition par age laisse
apparaitre un profil intergénérationnel. Tous genres confondus, plus de trois aidant-e-s enquété-e-s sur
quatre sont agé-e's de 45 ans ou plus. Par tranche d'age décennale, on constate que 54 % des aidant-e-s
ont entre 45 et 64 ans, dans des proportions quasi-identiques entre les 45-54 ans et les 55-64 ans (27 %
chacun).

Graphique n°2: Pyramide des ages

. . . des proches aidant-e's
Tableau n°1: Répartition des proches aidant-e's P

selon la tranche d'age 85-89ans
80-84 ans
75-79 ans
70-74 ans
65-69
15-24 ans 12 1% ans
60-64 ans
25-34 ans 61 5% 55-59 ans
35-44 ans 211 18 % 20-4ans
45-49 ans
45-54 ans 320 27 % 40-44 ans
55-64 ans 317 27 % 35-39ans
30-34 ans
65-74 ans 179 15 % 25-29 ans
[ITHommes
75 ans ou plus 74 6% 210521;’::2 B Fetnmes
Total 1174 100 %

10% 8% 6% 4% 2% 0% 2% 4% 6% 8% 10% 12% 14%

Nombre de répondant-e-s:1182

Lecture: 27 % des proches aidant-e:s sont agé-e-s de 45 a 54 ans Nombre de répondant-e-s: 1182. Lecture: 3% des proches aidant-e-s sont des
hommes agés de 55 a 59 ans et 12% des femmes agées de 55 a 59 ans. La
proportion des proches aidant-e-s agé-e-s de 55 a 59 ans est donc de 15 %.

La proportion des aidant-e:s agé-e's de 65 ans ou plus atteint 21 %, dont 6 % d'aidant-e-s agé-e's de 75 ans
et plus. Une proportion non négligeable pour cette tranche d'age, pour laquelle les enjeux en matiére de
santé et de prévention prennent de fait une acuité particuliéere en raison de leur vieillissement (cf.
chapitre 4). Enfin, 1% des aidant-e:s sont agé-e-s de 15 a 24 ans. Cette trés faible présence des jeunes
aidant-e's, adolescent-es et jeunes adultes, constitue une limite de I'échantillon et vient confirmer
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intérét de travaux complémentaires sur cette catégorie d'aidant-es spécifique. Les situations et
parcours des 12 aidant-e-s de I'échantillon dgés de 15 a 24 ans, en grande majorité fratrie ou enfant d'un
adulte en situation de handicap, apportent toutefois déja des premiers enseignements éclairants.

La forte proportion de femmes est quant a elle de 79 % pour I'ensemble de I'échantillon. Il s'agit d'une
tendance structurante. Cette grande majorité de femmes s'observe en effet quelle que soit la situation
de la personne aidée, avec 76 % de femmmes aidantes lorsque la personne aidée est agée en perte
d'autonomie et 81 % de femmes aidantes lorsque la personne aidée est en situation de handicap®.

Graphique n°3: Genre des Graphique n°4 : Genre des proches aidant-e-s selon la situation
proches aidant-e-s de la personne aidée
0,2% 0,2% 0,2%

100%

21%
80%

60%

40% 79%

20%

Nombre de répondant-e-s:1182
Lecture: 79 % des aidant-e's sont des femmes. 0%

aidé PA aidé PH tous profils d'aidés

B Femme ® Homme Autre

Nombre de répondant-e-s:1182

Lecture : Parmi les aidant-e:s accompagnant des personnes dgées en perte d'autonomie, 76 %
sont des femmes. Parmi les aidant-e-s accompagnant des personnes en situation de handicap,
81 % sont des femmes.

Pour mise en perspective, a I'échelle nationale, le baromeétre des aidants 2022 réalisé par I'Institut BVA
pour la fondation April mesure a 60 % la part des femmes dans la population aidante. La proportion de
femmes parmi les aidant-e's atteint, quant a elle, 52 % dans lI'enquéte Vie quotidienne et santé de la
DREES. En raison des différences dans les méthodologies d’enquéte et d'exploitation, il n'est pas
pertinent d'interpréter ce résultat de 79 % de femmes dans la population aidante de I'enquéte parisienne
comme une tendance d'une féminisation de la proche aidance nettement plus forte a Paris. On peut
toutefois capitaliser le fait que ce résultat s'inscrit dans la continuité des différents indicateurs
statistiqgues publiés a I'échelle nationale et qu'il appelle, pour la suite de l'analyse, une vigilance
particuliére sur le vécu de ces femmes aidantes. Différentes études menées sur ce profil spécifique ont
notamment mis en avant la question de la charge et des conséquences de |'aidance majorées pour les
femmes®, en lien avec la prégnance des stéréotypes de genre, qui s'ajoute a la problématique de
l'invisibilisation de la proche aidance.

2.1.2 Une forte prégnance des liens parents-enfants, et une situation
de « génération-sandwich » pour prés d’'un quart de I’échantillon

Les résultats quant au lien entre l'aidant-e et son aidé-e font ressortir une tres forte présence des liens
parent-enfant. Sur I'ensemble de I'échantillon, prés de 3 aidant-e-s sur 4 (73 %) sont, en effet, soit parent
(39 %), soit enfant (34 %) de la personne aidée. Lorsque la personne aidée est en situation de handicap, les
proches aidant-e.s ayant répondu sont en quasi-totalité les parents. Si cette tendance peut
principalement s'expliquer par la responsabilité parentale, elle peut aussi se lire comme un indicateur de

82| orsque la personne aidée est en situation de handicap, I'analyse plus fine montre que cette grande majorité de femmes aidantes se
maintient, que la personne aidée soit un enfant (87 % de femnmes aidantes) ou un adulte (77 % de femmmes aidantes).

8 | a question du genre compte parmi les variables de profil les plus analysées dans les études relatives aux proches aidants, qu'il s'agisse
de son incidence sur les formes et le contenu du soutien apporté, les conséquences de I'engagement, les représentations quant a cet
engagement et la charge ressentie ou les besoins. Cette publicisation du sujet de la place des femmes dans l'aidance est également
fortement portée dans le champ associatif. On pourra notamment citer une étude publiée en juin 2024 par I'Observatoire de
'émancipation économique des femmmes de la Fondation des femnmes sur le « codt d'étre aidante ». Observatoire de I'émancipation
économique des femmes. Fondation des femmes. Juin 2024. Le colt d'étre aidante: peut-on aider sans compter? Note#5.
https://fondationdesfemmes.org/actualites/le-cout-de-laidance-peut-on-aider-sans-compter/
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la prégnance et la pluralité des problématiques et besoins de prise en charge de I'enfant en situation de
handicap (cf. partie suivante page 38 et suivantes), qui entrainent de fait un réle important du ou des
parents en tant que proche aidant-e.

Lorsque la personne en situation de handicap est un adulte, le lien parent-enfant demeure tres présent
puisque 60 % des proches aidant-e-s sont un parent de I'adulte aidé. Cette forte proportion confirme que
le role de proche aidant-e assuré par le ou les parents se poursuit lorsque I'enfant devient adulte. Elle est
toutefois moins élevée que lorsque la personne aidée est un enfant. Cette différence peut s'expliquer de
plusieurs fagons. Elle peut, d'une part, refléter les effets du vieillissement des parents, qui peut entrainer
des reconfigurations dans la proche aidance, avec un relais assuré par d'autres proches, dont les fratries
lorsqu’elles existent. Elle peut, d'autre part, illustrer les situations de proche aidance assurées par les
parents vis-a-vis d'une situation de handicap survenant ou diagnostiquée lorsque I'aidé-e est adulte, pour
lesquelles I'aide par un proche est susceptible de se poser de facon plus ouverte que lorsque la situation
du handicap survient ou est diagnostiquée durant I'enfance ou la petite enfance.

Lorsque la personne aidée est une personne agée, 66 % des répondants sont enfant de la personne
aidée. La encore, cette tendance montre que le lien parent enfant est majoritaire, sans étre pour autant
exclusif. Cette tendance peut directement étre reliée aux tendances démographiques et sociétales. Les
roles de proche aidant-e's sont en effet susceptibles d'étre davantage assurés par une pluralité de
personnes, en lien entre autres avec l'allongement de I'espérance de vie, le virage domiciliaire (proches
aidant-e:s conjoint-e-s, ou issus du cercle de voisinage ou amical). On peut aussi faire le lien avec les
mobilités géographiques lorsque le proche aidant ne réside pas dans la méme commune que la
personne aidée, susceptibles d'entrainer davantage de situations de proche aidance partagée, entre
membres d'une fratrie notamment.

Ainsi, bien que moins présents statistiquement, les autres liens sont toutefois représentés, avec, pour
I'ensemble de I'échantillon, 14 % d'aidant-e-s conjoint-e's et 6 % d'aidant-e-s fréres ou sceurs. En agrégeant
ces différents items, cela porte a 93 % la proportion des aidant-e-s appartenant au cercle familial proche.
Une proportion légérement supérieure a I'édition 2022 du baromeétre des aidants réalisé par BVA pour la
fondation April (86 %) et trés proche du barometre 2024 (90 %).

Graphique n°5: Lien entre le proche aidant et la personne aidée
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Nombre de répondant-e-s:1182
Lecture : pour I'ensemble de I'échantillon, tous profils de personnes aidées confondues, 39 % des aidant-e-s sont un parent de la personne aidée, 13 %

sont un-e conjoint-e. Lorsque la personne aidée est un adulte 4gé en perte d'autonomie 66 % des aidant-e-s sont des enfants et 20 % un-e conjoint-e.
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Cette diversité de liens pourra étre particulierement intéressante a mobiliser comme grille de lecture
dans la suite de I'analyse. Plusieurs travaux scientifiques abordent en effet les incidences de la nature de
la relation préexistante a la relation d'aide sur le niveau d'implication et la perception des proches aidants
vis-a-vis de leur réle d'aidant-e. Cette mise en perspective est a prendre en compte dans une dimension
prospective, avec plusieurs enjeux, notamment :

- en ce qui concerne les personnes aidées agées en perte d'autonomie®, des aidant-e-s de plus en
plus nombreux avec la poursuite du vieillissement et la hausse de 'espérance de vie. Pour ce qui
est du profil, des tendances prospectives allant dans le sens d'une hausse des conjoint-e:s et d'une
baisse des descendants directs, en lien avec les évolutions structurelles des compositions
familiales (moins d'enfants par famille) et un rééquilibrage des écarts d'espérance de vie entre
hommes et femmes.

- en ce qui concerne les personnes aidées en situation de handicap, I'évolution quant a leur
accompagnement et prise en charge au fur et a mesure de I'avancée en age du parent aidant.

- toutes situations confondues, la question de I'incidence de la fonction d'aidant-e sur la relation
préexistante et intime avec la personne aidée.

Graphique n°6 : Situation familiale®® De facon générale, on observe un rapport de
des proches aidant-e's guasiment « 50-50 » entre les aidant-e-s avec ou
sans enfant-s a charge.
Total
aidant-e-s 8% Parmi ceux ayant des enfants a charge, les
avec enfant:s: . N
46 % familles d'un ou deux enfants a charge sont

18% guasiment en proportion équivalente (20 % et
54% 18 %). Les familles « nombreuses » de 3 enfants
et plus concernent 8% de |'échantillon. En
reliant ces résultats aux profils selon I'age du

proche aidant, sa situation familiale et au lien

avec la personne aidée, on constate que ces
aucun enfant a charge  m1 enfant a charge tendances objectivent déja la problématique
2 enfants a charge 3 enfants ou plus de la charge multidimensionnelle des

aidant-e-s dans l'articulation de leurs différents

Nombre de répondant-e-s:1178 A . ~ .
Lecture: 54 % des aidant-es n'ont pas d’enfant a charge et 20 % ont un enfant a réles familiaux et de leurs réles sociaux.

charge.

Cette situation est de plus en plus qualifiée dans les médias et dans la recherche sous les termes de
« génération-pivot »%® ou « génération-sandwich »® (parents d'un ou plusieurs enfants a charge et enfants
aidants de personnes agées en perte d'autonomie). Dans cette étude, cette situation concerne pres d'un
quart du panel, dans des proportions proches qu'il s'agisse d'aidant-e:s aupres de personnes agées en
perte d'autonomie (27 %) ou d'aidant-e-s aupres de personnes en situation de handicap (22 %).

& Nous nous appuyons notamment sur |'état des lieux réalisé par Loic Trabut pour la revue Informations sociales. TRABUT Loic. Aider un
proche aujourd’hui: état des lieux et perspectives. Informations sociales, 2022/4 (n°208), p.14-23. https://www.cairn.info/revue-
informations-sociales-2022-4-page-14.htm

8 | ors de la co-construction du questionnaire avec les partenaires, s'est posée la question d'interroger la situation conjugale du proche
aidant. En raison de la densité du questionnaire et au regard des besoins de connaissance priorisés avec les partenaires, il a été décidé de
ne pas inclure cette question. S'agissant du profil familial, les questions retenues ont été celles de la présence, et le cas échéant, du
nombre d'enfant's a charge des proches aidant-e-s. Ces indicateurs ont été estimés comme particulierement utiles pour mieux
appréhender les conséquences de cet engagement dans la vie du proche aidant (cf. chapitre 4).

8 Un terme utilisé notamment par Arnaud Trenta, sociologue, dans un article consacré a la conciliation entre la vie professionnelle et
I'aide a un proche agé dépendant. TRENTA Arnaud. Concilier vie professionnelle et aide a un proche dépendant : les dispositifs publics et
conventionnels de soutien aux aidants en emploi. Informations sociales, 2022/4 (n°208), p.70-78. https://www.cairn.info/revue-
informations-sociales-2022-4-page-70.htm

8 Une expression reprise régulierement dans la presse. On citera notamment un article de Célia Laborie paru dans le Monde le 8 mai
2023. LABORIE Célia. L'épuisement de la « génération sandwich », ces Frangais pris entre leurs parents vieillissants et leurs jeunes
enfants. Le Monde, 8 mai 2023.
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2.1.3 79 % des proches aidant-e:s résident a Paris

79 % des proches aidant-e:s résident a Paris. Lorsqu'’ils ne résident pas a Paris®, la trés grande majorité
réside dans un autre département francilien.

Tableau n°2: lieu de résidence des proches aidant-e-s

3 % dans une autre
région de France

métropolitaine ) Moinsde1 % a
Moins de 1 % dans I'étranger
79 % de proches 17 % dans un autre un département 9
aidantesrésidenta  département d'lle- francais d'outre -
Paris de-France mer

Nombre de répondant-e-s: 1182

Pour les aidant-e-s résidant a Paris, la répartition des aidant-e's enquété-e-s selon leur arrondissement de
résidence laisse apparaitre un rayonnement du questionnaire dans I'ensemble du territoire parisien.
Cette tendance traduit les effets de la diffusion multicanal (papier, numérique, passation sur site) et de la
mobilisation des différents partenaires et acteurs. Méme si la comparaison ne peut étre qu'indicative en
raison de la disparité entre les ordres de grandeur, on constate que la répartition des aidant-e-s
enguété-e-s selon leur arrondissement de résidence reste structurellement trés proche de celle de la
population parisienne agée de 18 ans et plus. Sans en conclure a une représentativité de I'échantillon, on
peut toutefois dire que cette mise en perspective vient renforcer la robustesse de ce dernier.

Graphique n°7 : Proches aidant-e's parisien-ne-s selon leur arrondissement de résidence

16% 15%.

14%

12%

10%

8%

6%

4%

2%

0%

Centre 5éme 6éme 7éme 8éme 9éme 10éme 1lléeme 12éme 13éme 14éme 15éme 16éme 17éme 18&éme 19éme 20éme

M aidant-es interrogé-e-s i toute la population agée de 18 ans ou plus

Nombre de répondant-e-s résidant a Paris : 940

Lecture: 7% des proches aidant-e:s parisien-ne-s habitent le 18*™ arrondissement. Si I'on s'intéresse a la répartition de I'ensemble de la
population parisienne agée de 18 ans et plus, qui réside a hauteur de 9 % dans le 18®™¢ arrondissement, on constate que la proportion dans
I'échantillon des proches aidant-e-s est structurellement proche. (INSEE, Recensement 2021, tendances 2019-2023).

88 Pour rappel (cf. chapitre 1), le questionnaire a recueilli a la fois les trajectoires d'aidant-e-s résidant a Paris et d'aidant-e's ne résidant pas
a Paris mais dont la personne aidée est parisienne.
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2.1.4 43 % des proches aidant-e-s cohabitent avec la personne aidée

L'enquéte a aussi abordé la question des proches aidant-e-s habitant dans le méme logement que la
personne aidée. Les résultats sur les proches aidant-e-s aupres d'enfants en situation de handicap sont a
considérer de fagon distincte: en lien en effet avec la présence quasi exclusive de proches aidant-e-s
parents, la proportion de proches aidant-e-s cohabitant-e-s représentent 97 %.

En ce qui concerne les proches aidant-e-s accompagnant des adultes, la proportion des cohabitants avec
la personne aidée atteint 43 % de facon globale. Selon Ia situation de la personne aidée, cette réalité
concerne un-e aidant-e sur trois pour les personnes agées en perte d'autonomie du fait de I'age et un peu
plus d'un-e aidant-e sur deux (57 %) pour les adultes en perte d'autonomie en raison d'une situation de
handicap.

Cette tendance constitue la encore un point d’attention non négligeable dans I'appréhension du vécu et
des besoins des proches aidant-e's, en raison de l'importante porosité des roles et des temps sociaux
induits par cette situation de cohabitation. Sur I'ensemble de I'échantillon, 31 % des proches aidant-e-s
déclarent en effet que le logement dans lequel réside la personne aidée n'est pas adapté a la situation de
cette derniére. Cette proportion représente 33 % chez les proches aidant-e-s cohabitant avec la personne
aidée et 28 % chez les proches aidant-e-s non cohabitant.

2.1.5 Un échantillon polarisé autour des actifs en emploi ou des
retraités

En ce qui concerne la situation principale d'activité, le panel laisse voir une diversité de situations a
I'image du profil pluri-générationnel de I'échantillon. Le panel demeure toutefois plus polarisé que pour
d’'autres variables avec des répondant-e-s trés majoritairement actifs en emploi ou retraités puisque, tous
aidant-e-s confondu-e-s, ces deux catégories totalisent 80 % de I'effectif (49 % d'actifs en emploi et 31 % de
retraités). La faible présence des jeunes aidant-e's, éléeves ou étudiant-e's, ainsi que des personnes au
foyer, constitue donc une limite de I'échantillon enquété et pourra, dans |'éventualité de travaux
complémentaires, faire partie des profils a prioriser.

La question de la situation principale d'activité, dont la liste des modalités s'appuie sur le référentiel
utilisé dans la statistique publique, a toutefois été posée afin d'apporter des éléments de repére. Elle ne
saurait étre suffisante pour analyser dans toutes ses nuances la situation des proches aidant-e-s du point
de vue de l'activité et de I'emploi et sera complété par I'analyse des réponses relatives aux conséquences
du réle d'aidant-e sur la vie professionnelle. Comme développé ultérieurement (cf. chapitre 4), cette
thématique dévoile les contraintes qui s'imposent aux proches aidant-e-s dans la possibilité et la capacité
de concilier leur vie professionnelle avec leur engagement, avec des trajectoires marquées par une forte
adaptation, rendant trés perméables les frontiéres entre les catégories administratives. Par cohérence
avec cet angle d'analyse, la catégorie « autre situation » n'est pas recodée dans les résultats présentés lors
de ce paragraphe. Les situations gu'elle regroupe seront capitalisées dans le chapitre relatif aux
conséguences.

A ce stade, on retiendra donc que le panel est trés majoritairement structuré par des situations d’emploi
ou de retraite. Quelle que soit la situation de la personne aidée, le proche aidant est actif avec emploi,
dans au moins un cas sur deux. En lien avec la situation démographique de la personne aidée, cette
proportion est maximale pour les proches aidant-e.s accompagnant des enfants en situation de
handicap, avec prés de deux sur trois d'entre eux actifs en emploi. Chez ces proches aidant-es, la
proportion de personnes au foyer atteint son maximum, avec prés d'une personne sur cing. La situation
au foyer est alors la plus récurrente aprés la situation d'emploi, et de dix points supérieure a celle des
personnes actives au chdmage. Une tendance qui visibilise a nouveau la plus forte proportion de femmes
aidantes et la plus forte charge qui s'exerce a la fois selon le genre et aussi en raison de l'acuité des
difficultés qui s'exercent lorsque la personne accompagnée est un enfant en situation de handicap.
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Graphique n°8 : Situation d'activité principale des proches aidant-e-s
selon la situation de la personne aidée du point de vue de la perte d’autonomie

100%

9% 9% 6% 8%
90% - 1%
80% - 17%
36% 31%
70% - 7% 41%

60%
50%
40%
30%
20%

10%

0%

aidant auprés d' enfant PH aidant auprés d' adulte PH aidant auprés d'adulte PA ensemble

H éléve ou étudiant B en emploi au chémage au foyer retraité autre situation

Nombre de répondant-e-s:1182
Lecture: dans I'ensemble du panel, 49 % des proches aidant-e-s sont actifs avec emploi et 31 % retraités. Si 'on observe uniquement les

proches aidant-e-s accompagnant un enfant en situation de handicap, ils sont 64 % a étre actifs en emploi et 17 % sont au foyer.

2.1.6 Une pluralité de profils du point de vue socioéconomique

Enfin, le questionnaire a inclus, avec une mention présentée comme trés facultative, une question sur le
montant des ressources mensuelles de l'aidant-e, en réponse a la demande de plusieurs partenaires
d'appréhender plus finement I'nypothése des freins financiers au recours aux aides et au service
d'accompagnement. La question interrogeait les ressources mensuelles, hors prestations sociales, du
proche aidant uniguement. L'objectif était de pouvoir apprécier la situation financiére « a la source », en
dehors des effets redistributifs apportés par les éventuelles aides financiéres et les effets de solidarité et
d'économie d'échelle liés a la mutualisation des ressources pour les personnes vivant en couple. Le
matériau recueilli demeure indicatif car un peu moins de 60 % des enquété-e-s ont répondu a cette
guestion. Il est également important de prendre en compte la marge d'erreur liée a son caractere
déclaratif. Un traitement de plus grande ampleur serait enfin nécessaire pour capitaliser I'ensemble des
enseignements ou réflexions apportées par ces réponses. Toutefois, pour ce rapport général et dans ce
chapitre dédié au profil, une premiére mise en perspective de la distribution des ressources, tous
répondant-e-s confondus fait ressortir trois tendances :

e une pluralité de niveaux de ressources ;

e une proportion non négligeable de proches aidant-e's (46 %) avec un niveau de ressource
« moyen », d'un montant compris entre un et deux SMIC mensuels a temps plein;

e en agrégeant les différentes catégories, une proportion trés importante (91%) de proches
aidant-e-s déclarant des ressources inférieures au montant du salaire moyen net mensuel des
Parisien-nes.

Ces premieres observations suscitent plusieurs grilles de lecture. D'une part, elles illustrent le fait de
société que représente aujourd’hui la question des proches aidant-e-s. D'autre part, elles peuvent étre
reliées a la question des conséquences de la relation d'aide dans la vie du proche aidant (cf. chapitre 4).
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Tableau n°3 : Montant des ressources mensuelles déclarées par les proches aidant-e's

< montant RSA pour une personne seule en
2024 (635,7€)

> RSA personne seule 2024 et <montant ASPA
taux plein pour une personne seule en 2024
(1012,02€)

>ASPA taux plein personne seule en 2024 et
<SMIC mensuel net temps plein 35h en juillet
2024 (1398,69€)

entre 1 et 2 SMIC mensuel net temps plein 35h
(1398,69€ a 2797,38€)

>2 SMIC mensuels et <salaire moyen net
mensuel des Parisien-ne-s en 2022 (4231,60€)

>salaire moyen net mensuel des Parisien-ne-s
en 2022 (4231,60€)

Total répondant-e-s a la question sur les
ressources

Nombre de répondant-e-s: 670

37

43

58

309

162

61

670

6 %

6 %

9%

46 %

24 %

9%

100 %

Montant de ressources mensuelles déclarées par les proches aidant-e-s, hors prestations sociales, et pour le seul proche aidant.
Sources : CAF (RSA) et INSEE (SMIC et salaire net mensuel moyen des salariés résidant a Paris). En ce qui concerne le salaire net mensuel
moyen, 2022 est la derniere année de référence disponible au moment de la réalisation de ce rapport.
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2.2.1 Plus d’hommes en situation de handicap et plus de femmes agées
en perte d’autonomie

Plus de la moitié des personnes aidées sont des Graphique n°9 : Genre des personnes
femmes (53 %), une part inférieure a celle observée dans aidées

'enquéte nationale sur les aidants de 2020 (66 %, soit -13

points).8?

Cette répartition par genre differe selon le profil de la

personne aidée: les femmes représentent seulement

29 % des enfants en situation de handicap aidés et 44 %

des adultes en situation de handicap alors gu’elles
Nombre de répondant-e-s:1182

. o A <
representent 70 % des adultes aidés ages de 60 ans et Lecture : 46 % des personnes aidées par les répondant-e:s sont des

plus en perte d'autonomie.®® hommes.
En comparaison, les femmes représentent 45 % des bénéficiaires de I'AAH a Paris en juillet 2024 et 72 %
des bénéficiaires de 'APA a domicile au 31 décembre 2023 Les proportions de notre échantillon sont

donc trés similaires a celles observées pour ces deux allocations.

Graphique n°10 : 4ge des personnes aidées
100 ans et plus L'age des personnes aidées de I'échantillon varie

entre 2 ans et 103 ans. L'age médian est de 67 ans

90-94 ans

80-84 ans et I'dge moyen, quant a lui, est de 57 ans. En
7074 ans comparaison, dans l'enquéte nationale sur les
60-64 ans aidants de 2020, I'age moyen était de 72 ans.*?
50-54 ans Cet age moyen differe selon le genre : il est de 67
40-44 ans ans pour les femmes et 46 ans pour les hommes.
30-34 ans De plus, il differe également selon la situation : il
20-24 ans est de 85 ans pour les personnes agées en perte
10-14 ans @ Hommes d'autonomie et de 33 ans pour les personnes en

o-4ans | WiFemmes situation de handicap.

10% 8% 6% 4% 2% 0% 2% 4% 6% 8% 10%
Nombre de répondant-e-s:1182

Lecture: 8,6 % des personnes aidées par les répondant-e-s sont des femmmes
agées de 90 a 94 ans.

Les enfants de moins de 10 ans représentent 7 % des personnes aidées. Les personnes dgées de 90
ans et plus représentent, quant a elles, 16 % de I'ensemble des personnes aidées, une part un peu plus
élevée que celle observée lors de I'enquéte nationale sur les aidants de 2020 (12 %).%3

Un tiers des personnes aidées vivent seules (34 %) et 19 % d'entre elles vivent en couple. Par ailleurs,
prés de 29 % vivent avec leur-s parent-s et 5% avec leur-s enfant-s. Au total, ce sont donc 87 % des
personnes aidées qui vivent a leur domicile, une part similaire a celle observée dans les enquétes et
baromeétres nationaux (entre 86 % et 90 %).%*

8 MACIF IPSOS, février 2020. Enquéte nationale aidants. La situation des aidants en 2020 : enquéte nationale Ipsos-Macif | Ipsos, p.11

% Atitre de comparaison, les femnmes représentent 58 % de la population parisienne agée de 60 ans et plus (Source : INSEE, Recensement
de la population 2021)

91 Source : CAF et SDA, Direction des Solidarités, Ville de Paris

%2 MACIF IPSOS, février 2020. Enquéte nationale aidants. La situation des aidants en 2020 : enquéte nationale Ipsos-Macif | Ipsos, p.11

% jbidem

% FONDATION APRIL, Septembre 2022. BVA. Baromeétre des aidants 2015-2022 : avancées et perspectives. Présentation PowerPoint (bva-
xsight.com), p.27

MACIF IPSOS, février 2020. Enquéte nationale aidants. La situation des aidants en 2020 : enquéte nationale |psos-Macif | Ipsos, p.10
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Graphique n°11: Situation familiale des personnes aidées

Seule

Avec son (ses) parent(s)
En couple

En établissement

Avec son (ses) enfant(s)

Autre

Avec un autre membre de la famille 0,9%

Sans domicile 0,1%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Nombre de répondant-e-s:1182

Lecture : 29 % des personnes aidées par les répondant-e-s vivent avec leurs parents.
Parmi les personnes aidées, 10 % vivent en établissement (pour personnes dgées ou personnes en
situation de handicap), une part similaire a celles observées dans les enquétes et baromeétres nationaux
entre 2020 et 2024.%°

2.2.2 83 % de personnes aidées résidant a Paris

Plus de 8 personnes aidées sur 10 résident a Paris et 17 % résident hors Paris. Quatre arrondissements
concentrent prés de la moitié des personnes aidées résidant a Paris (48 %), les 138me, 15eme, J9éme gt D(eme
arrondissements, alors que ces arrondissements ne représentent que 36 % de la population parisienne?.
Ces 4 arrondissements sont également ceux ou les bénéficiaires de I'APA a domicile, de I'AAH, de 'AEEH
ou de la PCH sont les plus nombreux (entre 44 et 45 % du total des bénéficiaires parisiens pour toutes ces
allocations).®” Par ailleurs, la répartition géographique des personnes aidées par les répondant-ess a
'enquéte peut étre en lien avec une plus forte mobilisation des acteurs ou des aidant-e-s répondant-e-s
résidant dans ces arrondissements.

Par ailleurs, un peu plus de 30 % des personnes aidées déclarent avoir un logement et/ou un
immeuble qui n’est pas adapté a leur situation.

Carte n°l: Personnes aidées résidant a Paris par arrondissement

986 personnes
aidées résidant a
Paris

+

196 personnes
aidées résidant
hors Paris

Nombre de répondants: 984. Lecture : 10 % des personnes aidées résidant a Paris vivent dans le 20° arrondissement.

COLLECTIF JE TAIDE BVA, septembre 2024. Barometre des aidants 2024. Baromeétre aidants Collectif Je t'aide BVA, p.23

SFONDATION APRIL, Septembre 2022. BVA. Baromeétre des aidants 2015-2022 : avancées et perspectives. Présentation PowerPoint (bva-
xsight.com), p.27

MACIF IPSOS, février 2020. Enquéte nationale aidants. La situation des aidants en 2020 : enguéte nationale |psos-Macif | Ipsos, p.10
COLLECTIF JE TAIDE BVA, septembre 2024. Barometre des aidants 2024. Baromeétre aidants Collectif Je t'aide BVA, p.23

% Source : INSEE, Recensement de la population 2021

97 Source : SDA, Direction des solidarités, Ville de Paris et CAF
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2.2.3 Une pluralité de situations de perte d’autonomie et de handicap

2.2.3.1 Les personnes aidées dgées en perte d’autonomie

Prés de 9 personnes agées aidées sur 10 ont des problémes dans la gestion administrative (paiement
des factures, déclaration d'impéts, etc.) et/ou des problémes de la vie domestique (courses, ménage,
préparation des repas, gestion du linge, des médicaments, etc.).

Environ 7 personnes agées aidées sur 10 ont des troubles cognitifs avec ou sans diagnostic (perte de
mémoire, d'orientation dans le temps et/ou l'espace, etc) et/fou une baisse de la mobilité (perte
d'équilibre, chutes, etc) et/fou des problémes dans les activités quotidiennes (baisse ou arrét des
activités personnelles, de loisirs, etc.).

Enfin, prés de 6 personnes sur 10 ont des problémes dans les actes essentiels de la vie (se nourrir, se
Vétir, se laver, se déplacer, aller aux toilettes, etc.) et la moitié des personnes agées aidées ont des
troubles psychiques avec ou sans diagnostic (anxiété, tristesse, troubles de I'humeur, troubles du
sommeil, etc.) et/ou des troubles sensoriels (baisse de la vue, de I'ouie, du goUt, de I'odorat, etc.).

Graphique n°12: Personnes dgées aidées selon la situation de perte d'autonomie

Nombre de répondant-e-s: 545 - Question a choix multiple
Lecture : 89 % des personnes agées en perte d’autonomie aidées par les répondant-e-s ont des problémes dans la gestion administrative.

L'aidant-e déclare que la personne aidée n'a Graphique n°13: Personnes dgées aidées évaluées
pas fait I'objet d’une évaluation au titre de la vis-a-vis de la perte d'autonomie par GIR

. < 60%
perte d’autonomie (GIR)®® pour prés de 20 % 52%
des personnes agées aidées. Pour prés de 0%
30 % d'entre elles, l'aidant-e ne sait pas si la 40% 3%

L i . 29%
personne a été évaluée ou non. 30% 2% 25%22%
Parmi les personnes &agées aidées pour 20% -~
lesquelles la perte d’autonomie a été évaluée 10% +— 7o
et est connue par l'aidant-e (297 personnes), 0% . : :
GIR1 GIR 2 GIR3 GIR 4

12 % sont en GIR 1 (contre 4 % des bénéficiaires

' > T~ = o)
de I'APA a domicile par|S|ens), 33% en GIR 2 Nombre de répondant-e-s: 297. Lecture : 12 % des personnes dgées aidées ayant
(contre 22 %) 25% en GIR 3 (contre 22 %) ot étéévaluées vis-a-vis de la perte d'autonomie sont en GIR 1 contre 4 %
1

des bénéficiaires de 'APA a domicile parisiens.
29 % en GIR 4 (contre 52 %).*°

Personnes dgées aidées M Bénéficiaires APA a domicile

% | 'évaluation de la perte d'autonomie, qui permet d'établir le groupe iso-ressources (GIR) d'une personne agée de 60 et plus, est réalisée
par les évaluateurs médico-sociaux de la Direction des solidarités dans le cadre de I'instruction de I'Allocation personnalisée d'autonomie
a domicile. C'est pourquoi nous comparons dans cette partie le GIR des personnes aidées par les répondant-e-s a notre enquéte et le GIR
des bénéficiaires de I'APA a domicile parisiens au 31 décembre 2023.

2 Source : Bénéficiaires de I'APA a domicile au 31 décembre 2023 — SDA, Direction des Solidarités, Ville de Paris
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2.2.3.2 Les personnes aidées en situation de handicap

Les types de handicap les plus représentés parmi les personnes aidées en situation de handicap
sont le handicap mental/les déficiences intellectuelles (40 % des personnes aidées en situation de
handicap) et les troubles du développement (TSA, TDAH, troubles DYS'%° - 31 %). Viennent ensuite le
handicap moteur et le handicap psychique (22 % chacun). Les maladies invalidantes, le polyhandicap et
le handicap sensoriel concernent un peu plus d'une personne aidée en situation de handicap sur 10.

Des différences sont observées entre les enfants et les adultes en situation de handicap : la part d’enfants
avec trouble du développement est nettement supérieure a celle des adultes (61 % des enfants aidés
contre 15 % des adultes aidés). A l'inverse, le handicap psychique, le handicap mental et déficiences
intellectuelles ou les maladies invalidantes sont plus fréquents pour les adultes aidés que pour les
enfants (respectivement 29 % contre 7 %, 43 % contre 32 % et 19 % contre 5 %).

Ces différences observées dans les types de handicap entre les adultes et les enfants sont certainement
liées a la prise en charge et au diagnostic des troubles du développement qui s'est renforcé sur les
derniéres décennies.

Graphique n°14 : Personnes aidées selon le type de handicap

Nombre de répondant-e-s: 637 - Question a choix multiple

Lecture : 22 % des personnes en situation de handicap aidées par les répondant-e-s ont un handicap moteur.
Les aidant-es répondant au questionnaire pouvaient, s'ils le souhaitaient, ajouter un complément
d'information sur le handicap de la personne aidée. Prés de 40 % des aidant-e-s de personnes en situation
de handicap ont détaillé |a situation :

- Certain-e-s des aidant-e-s ont apporté une précision sur le nom de la maladie, du syndrome ou
du handicap dont souffre la personne aidée ou sur le taux d'invalidité et la reconnaissance du
handicap par la MDPH : maladie d'Alzheimer ou apparentée, maladie de Parkinson, Trisomie 21,
myopathie, maladie de Charcot, épilepsie, |ésions cérébrales, traumatisme cranien, schizophrénie,
troubles bipolaires, addictions, autres troubles psychiatriques, sclérose en plagques, maladie
neurodégénérative, maladie génétique, polyarthrite rhrumatoide invalidante, trouble du spectre de
I'autisme, trouble du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité, dysprasie, dyslexie, dysgraphie,
paralysie (hémiplégie, paraplégie, tétraplégie, etc.), malvoyance, surdité, broncho-pneumopathie
obstructive, aphasie, taux d'invalidité a 80%, etc.

- D'autres répondant-e-s ont indiqué les types de taches que les personnes aidées ne peuvent

réaliser seules et/ou ont détaillé les pathologies des personnes aidées ou encore les actes pour
lesquels ils aident la personne aidée.

190 TSA : troubles du spectre autistique —- TDAH : trouble de I'attention avec ou sans hyperactivité - La terminologie « troubles dys » désigne
des troubles spécifiques du langage et des apprentissages. Ces troubles « sont caractérisés par des dysfonctionnements dans le
développement d‘une ou plusieurs de ces fonctions : le langage, la coordination motrice, I'attention, la perception, la mémoire, les
fonctions visuo-spatiales, les fonctions spécifiques. Ces troubles sont dits « spécifiques » dans le sens ou ils affectent une ou plusieurs des
fonctions cognitives susmentionnées, mais pas l'ensemble du fonctionnement cognitif. lls se distinguent ainsi de la déficience
intellectuelle globale ou de I'autisme. Par ailleurs ils ne sont pas entierement explicables par une déficience sensorielle ou neurologique
ou encore un trouble psychiatrique. » (Source : Fédération Francaise des Dys. https://www.ffdys.com)
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« Mon enfant a du mal dans les déplacements, beaucoup de rééducation, rdv psychologue, rdv
hépitaux. »
Femme de 37 ans, mere d'une fille de 16 ans en situation de handicap.

« Malvoyance (cataracte congénitale) migraineuse (migraines ophtalmique avec auras),
photosensibilité, sensibilité aux bruits, acouphénes. »
Femme de 26 ans, conjointe d'une femme de 26 ans en situation de handicap.

« Nous aidons notre fils pour les repas, le ménage de son appartement mais malgré son lourd
traitement qu'il prend tous les jours, il vit la moitié de la semaine chez lui pour ne pas perdre
I'autonomie qu'il avait acquise avant la maladie. »

Femme de 67 ans, mére d'un homme de 34 ans en situation de handicap.

« A la déficience intellectuelle s’ajoute le vieillissement accéléré. »
Femme de 82 ans, sceur d'un homme de 78 ans en situation de handicap.

« Mon conjoint est atteint de la maladie de Parkinson depuis 2018, année du diagnostic. Il souffre d'un
manque d'équilibre, de difficultés a se déplacer et, plus recemment, de troubles cognitifs (mémoire

immédiate, perte d'attention et de concentration, difficultés d'élocution, hallucinations,...). »
Femme de 71 ans, conjointe d'un homme de 77 ans en situation de handicap.

- Un peu plus d'une trentaine d’aidant.e:s ont indiqué que la personne aidée est trés ou
complétement dépendante et n’a donc que trés peu voire aucune autonomie, ce qui impacte
fortement leur réle d'aidant-e.

« Il n'a aucune autonomie dans la vie quotidienne. Vraiment aucune, on doit rester a cété de lui pour

tous les actes du quotidien et lui donner des consignes orales. »
Femme de 65 ans, mére d'un homme de 26 ans en situation de handicap.

« Ma sceur n'est pas autonome du tout, il faut tout faire pour elle. Donner & manger, changer ses

couches, la doucher, la coiffer, lui administrer ses médicaments. »
Femme de 49 ans, sceur d'une femmme de 61 ans en situation de handicap.

« Completement dépendant, comme un nouveau-né. »
Homme de 65 ans, pére d'un homme de 22 ans en situation de handicap.

« Mon fils est atteint d'une maladie rare. Situation de polyhandicap, ne parle pas, nourri par
gastrostomie. Dépendant a 100%. »
Homme de 39 ans, pére d'un gargon de 6 ans en situation de handicap.

« Assisté pour tous les actes de la vie courante, ne marche pas ni ne parle. »
Femme de 45 ans, mére d'un gargon de 17 ans en situation de handicap.

- Quelques aidant-e's ont fait part du sentiment d'isolement, du manque de lien social des
personnes aidées et/ou de personnes avec qui partager les loisirs ou de la volonté d'intégrer la
vie professionnelle qui existe pour les personnes aidées.

- Enfin, des problémes d'errance médicale, de scolarisation, de logements non adaptés, le
manque de place en structure d’accueil de jour ou d’hébergement ainsi que le manque de
professionnel-le-s intervenant a domicile formé-e-s sont cités par les aidant-e-s. Ces problémes ou
mangues de places ajoutent des difficultés supplémentaires pour les personnes aidées et leurs
aidant-es.

« 2 ans pour obtenir les résultats d'une prise de sang en génétique et un rendez-vous en consultation
hospitaliere en neurologie. On peut faire mieux a Paris, non ? »
Femme de 50 ans, mére d'un gargon de 17 ans en situation de handicap.

« Une seule association dans I'arrondissement pour les aides, auxiliaires de vie et aides-soignantes (pour

PCH). Personnel pas du tout formé pour les besoins et 'accompagnement d'un handicapé.... »
Femme de 78 ans, meére d'un homme de 48 ans en situation de handicap.

« Malgré le diagnostic posé a 22 ans, I'absence de soins pendant 5 ans a favorisé la cristallisation de
fonctionnements psychiques délétéres ; le milieu scolaire puis universitaire ou les troubles se sont

développés a bas bruit des la pré-adolescence ne sont pas préparés non plus a la prévention. »
Femme de 68 ans, mere d'un homme de 30 ans en situation de handicap.
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« Notre fils est polyhandicapé et nous résidons dans un appartement au 12¢m étage avec des
ascenseurs qui tombent en panne régulierement et cette situation le pénalise énormément car il ne
peut ni descendre ni monter. Nous avons fait une demande de changement de logement a la Ville de
Paris et toujours aucune proposition. Nous habitons déja un HLM et nous demandons un appartement
dans les bas étages avec une piece en plus pour le cas ot on aurait besoin d'une aide a domicile pour

lui. »
Femme de 59 ans, mére d'un homme de 36 ans en situation de handicap.

« Il est encore en IME & presque 25 ans, 24 ans et demi, nous ne trouvons aucune solution. »
Femme de 64 ans, mere d'un homme de 24 ans en situation de handicap.

Les adultes en situation de handicap :

Un peu plus des trois quarts des adultes aidés en situation de handicap agés de 20 a 64 ans ne
travaillent pas (77 %)'°. Parmi les 23 % restant, 11 % travaillent en milieu protégé (ESAT), 7 % en milieu
ordinaire sans accompagnement au maintien a lI'emploi et 5% en milieu ordinaire avec
accompagnement au maintien a I'emploi. Les adultes en situation de handicap qui travaillent en
milieu protégé (ESAT) représentent prés de la moitié des adultes en situation de handicap qui
travaillent dans notre échantillon (48 %).

Parmi les adultes aidés en situation de handicap agés de 20 a 64 ans qui travaillent, 70 % travaillent a
temps plein et 30 % a temps partiel.

Graphique n°15 : Adultes aidés en situation de handicap dgés de 20-64 ans
et situation vis-a-vis du travail
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Nombre de répondant-e-s: 407
Lecture : 11 % des adultes de 20-64 ans en situation de handicap aidés par les répondant-e-s travaillent en milieu protégé (ESAT). Parmi les adultes de 20-
64 ans en situation de handicap qui travaillent, 48 % travaillent en milieu protégé (ESAT).

Les enfants en situation de handicap :

Graphique n°16 : Scolarisation des enfants Prés de 80 % des enfants de moins de 20 ans en
en situation de handicap situation de handicap aidés sont scolarisés ou
t‘:rf;ss accueillis dans une structure petite enfance (EAJE):
p;zt;ue' 55 % sont scolarisés/accueillis en EAJE a temps plein et
24 % le sont a temps partiel.
Les enfants agés de 6 a 17 ans sont plus souvent
oui, a non scolarisés a temps plein que les moins de 6 ans ou les
t;:i:s 2% 18-19 ans (62 % des 6-17 ans contre 30 % des moins de

>5% 6 ans et 41 % des 18-19 ans).

Nombre de répondant-e-s: 202
Lecture : 55 % des enfants en situation de handicap aidés par les
répondant-e-s sont scolarisés a temps plein.

©En France, en 2023, 45 % des personnes agées de 15 a 64 ans et disposant d'une reconnaissance administrative de leur handicap (y
compris incapacité permanente ou invalidité) sont en activité (contre 74 % de la population totale) et 39 % occupent un emploi (contre
68 % de la population totale). D'apres I'enquéte emploi de 2023 : INSEE, DARES, aoUt 2024. Emploi, chdmage, revenus du travail, Edition
2024. INSEE Références. https://www.insee fr/fr/statistiques/7767424
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21 % des enfants ne sont ni scolarisés ni accueillis en EAJE (par choix des parents, parce qu'ils sont en
attente d'une place, etc.). La proportion d'enfants non scolarisés augmente avec l'age: elle est de 15 %
pour les moins de 6 ans contre 20 % pour les 15-17 ans et 53 % pour les 18-19 ans.

L'échantillon de cette enquéte ne prend sans doute pas en compte la diversité des situations des enfants
en situation de handicap parisiens, notamment tous les enfants non scolarisés ou scolarisés a temps
partiel ou peu inclus. Ces données sont donc a utiliser avec précaution.

Parmi les enfants scolarisés, plus de la moitié sont scolarisés dans un établissement scolaire
ordinaire, en classe ordinaire : 46 % avec un accompagnant d’éléve en situation de handicap (AESH)
et 7 % sans AESH™2 De plus, 3 % des enfants sont en attente d'un AESH (droit déja accordé). Prés de 2
enfants sur 10 sont scolarisés dans un établissement scolaire ordinaire, dans une unité spécialisée (17 %)
et 2 enfants sur 10 sont scolarisés dans un établissement spécialisé (unité d'enseignement). Enfin, 6 % des
enfants sont accueillis dans une structure petite enfance, qu'elle soit gérée par la Ville de Paris,
associative ou privée.

Graphique n°17 : Type d'établissement des enfants en Graphique n°18 : Activités périscolaires des enfants en
situation de handicap scolarisés ou accueillis en EAJE situation de handicap scolarisés ou accueillis en EAJE
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Nombre de répondant-e-s: 157 Nombre de répondant-e-s: 196 - Question a choix multiple
Lecture : 20 % des enfants en situation de handicap aidés par les répondant-e-s Lecture : 48 % des enfants en situation de handicap aidés par les répondant-e-s
sont scolarisés dans un établissement spécialisé (UE). fréquentent la restauration scolaire.

Prés de la moitié des enfants scolarisés ou accueillis en structure petite enfance fréquentent la
restauration collective, 15 % les temps d’activité périscolaire et 9 % I'’étude ou le godter. Deux enfants
sur 10 fréquentent un centre de loisirs, qu'il soit municipal, ordinaire (9 %) ou a parité (6 %), ou associatif
(5%). Plus de 2 enfants sur 10 participent a d’autres activités, en milieu ordinaire (11 %) ou en milieu
adapté (13 %) et 5 % des enfants profitent de séjours de vacances.

Cependant, prés de 4 enfants en situation de handicap sur 10 ne fréquentent aucune de ces
activités.

Méme si la majorité des aidant-e:s d’enfants en situation de handicap travaillent et qu'une proportion
non négligeable d’'enfants en situation de handicap sont inclus lors des temps scolaires et périscolaires,
leur situation ne doit pas étre considérée comme forcément plus favorable. Ces éléments seront
notamment abordés dans le chapitre dédié aux conséquences du réle d'aidant-e (cf. chapitre 4).

©2 En France, au cours de I'année scolaire 2023-2024, 85,5 % des enfants en situation de handicap scolarisés sont scolarisés exclusivement
en milieu ordinaire, 12,5 % exclusivement en établissement hospitalier ou médico-social, et 2,1 % en scolarité partagée. Ministére de
I'éducation nationale et de la jeunesse, DEPP, ao(t 2024 Repéres et références statistiques, Edition 2024.
https://www.education.gouv.fr/reperes-et-references-statistiqgues-2024-414953
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T Y M Quelques données sur la scolarisation et le handicap a Paris

Au 31 décembre 2023, plus de 3100 enfants de moins de 20 ans avaient un droit ouvert a la MDPH de Paris pour
une aide humaine a la scolarisation individuelle et pres de 3 500 avaient un droit ouvert pour une aide humaine a
la scolarisation mutualisée'®®. Par ailleurs, prés de 3 000 enfants de moins de 20 ans avaient un droit ouvert pour
une orientation en ULIS ou SEGPA et un peu plus de 900 enfants une orientation en unité d’enseignement.'*4

La Direction des affaires scolaires de la Ville de Paris recense les enfants avec des besoins particuliers qui
fréquentent les activités péri et extrascolaires. Pour I'année scolaire 2023-2024, le nombre d'enfants avec des
besoins particuliers accueillis est en augmentation par rapport a I'année scolaire 2022-2023, et ce, pour tous les
accueils péri et extrascolaires. Entre septembre 2023 et juin 2024, pres de 6 200 éleves avec besoins particuliers ont
été accueillis sur au moins un service, dont 3728 éléves en situation de handicap reconnu ou en cours de
reconnaissance. Ces éléves représentent prés de 6 % de I'ensemble des éléves du premier degré des écoles
publigues parisiennes.

Prés de 5500 enfants avec des besoins particuliers étaient accueillis sur la pause méridienne ou aux temps
d'activité périscolaire (TAP) du mardi et du vendredi sur I'ensemble des écoles publiques parisiennes du ler degré.
Le mercredi aprés-midi et le soir aprés I'école, ce sont respectivement 3 600 et 4 000 enfants qui ont participé aux
activités. Enfin, pendant les vacances scolaires, entre 985 et 1390 enfants ont fréquenté un centre de loisirs
municipal.

Prés de 80 % de ces enfants sont scolarisés en classe ordinaire et 11 % d'entre eux sont accueillis en ULIS sur le
temps scolaire. Par ailleurs, 73 % d'entre eux sont des garcons et 27 % des filles'®®. Cette proportion est semblable a

celle observée en France: 29 % des enfants en situation de handicap scolarisés dans le premier degré sont des

filles.'%®

2.2.4 Une majorité de personnes aidées vivant a domicile et dont une
partie est en attente d'une ouverture de droits ou d’une prise en
charge

Le questionnaire s'est intéressé au positionnement de la personne aidée vis-a-vis de sa prise en charge.
Les partenaires ont mis en avant limportance de ce questionnement, qui peut notamment avoir un
impact sur le réle de I'aidant-e et la fagcon dont il va mettre en place l'aide.

D’aprés leur-s aidant.e-s, les personnes aidées sont prés de la moitié a accepter toute aide ou prise
en charge liée a leur handicap ou leur perte d’autonomie du fait de leur age (45 %). Elles sont un peu
plus d'un tiers a accepter partiellement une aide ou prise en charge (36 %) et 15% a demander encore
plus d’aide ou de prise en charge. Enfin, elles sont 4 % a refuser toute aide ou prise en charge et 25% a
étre en situation de déni ou a ne pas avoir conscience de leur situation.

Ces proportions différent selon que la personne aidée est dgée en perte d’autonomie ou en situation
de handicap. En effet, alors que 52 % des personnes aidées en situation de handicap acceptent toute
aide ou prise en charge, les personnes aidées agées ne sont que 39 % dans cette situation. A l'inverse,
30 % des personnes agées aidées sont en situation de déni ou n'ont pas conscience de leur situation
contre 19 % seulement des personnes aidé-e-s en situation de handicap.

% | 'aide humaine apportée par I'AESH peut étre mutualisée ou individuelle: 'AESH mutualisée accompagne plusieurs éleves
(simultanément ou successivement) qui ne nécessitent pas une attention soutenue et continue. L'AESH individualisée accompagne un
seul éléve, car il requiert une attention soutenue et continue.

%4 Source : MDPH de Paris

195 Source : Tableau de bord Inclusion 2023-2024 — Mission éducation inclusive, DASCO, Ville de Paris

% Source : Ministere de I'’éducation nationale et de la jeunesse, DEPP, ao(t 2024. Repéres et références statistiques, Edition 2024.
https://www.education.gouv.fr/reperes-et-references-statistiqgues-2024-414953
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Graphique n°19 : Vécu de la situation de perte d'autonomie ou de handicap
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Nombre de répondant-e-s: 924 - Question a choix multiple
Lecture : 45 % des personnes aidées par les répondant-e-s acceptent toute l'aide ou la prise en charge liée a leur handicap ou leur perte d’autonomie.

Un peu plus de 7 personnes aidées sur 10 ne sont pas accueillies en établissement social ou médico-
social (ESMS - 72 %)'7. Parmi les 28 % de personnes aidées accuecillies en ESMS, un peu plus de la
moitié sont accueillies en accueil de jour (52%), 44 % sont accueillies en accueil permanent (internat,
EHPAD, foyer, etc.) et 7 % en accueil temporaire (répit, week-end, vacances).

Ces parts different entre les personnes dgées et les personnes en situation de handicap'®: parmi celles
accueillies en ESMS, 55% des personnes agées en perte d'autonomie sont accueillies en accueil
permanent contre 37 % des personnes en situation de handicap. A l'inverse, 56 % des personnes en
situation de handicap sont en accueil de jour contre 43 % des personnes agées. Par ailleurs, 9 % des
aidant-e-s de personnes en situation de handicap ont répondu « autre » a cette question, en précisant en
commentaire des services a domicile ou des lieux de rendez-vous spécialisés (ex: centre médico-
psychologique - CMP) ce qui laisse supposer une ambiguité dans la catégorisation des établissements et
services médico-sociaux pour personnes en situation de handicap.

Graphique n°20 : Accueil en établissement social ou médico-social
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Nombre de répondant-e-s: 291 - Question a choix multiple
Lecture : 52 % des personnes aidées par les répondant-e-s, et accueillies en établissement social ou médico-social, sont accueillies en
accueil de jour.

Un peu plus de 4 personnes aidées sur 10 bénéficient de I'aide d’un service a domicile pour I'aide a
domicile, les soins ou I'éducation (44 %). Cette part atteint 62 % pour les personnes dgées en perte
d'autonomie. En revanche, elle n'est que de 30 % pour les personnes en situation de handicap.

Prés de 7 personnes aidées sur 10 percoivent des allocations ou prestations financiéres en raison de
leur perte d’autonomie ou de leur handicap (69 %). Cette part atteint 82 % pour les personnes en
situation de handicap. En revanche, elle n'est que de 52% pour les personnes agées en perte
d'autonomie.

En comparaison, dans I'enquéte nationale sur les aidants de 2020, 50 % des personnes aidées percoivent
une aide financiére : 43 % une aide publique (nationale, municipale ou de I'’Assurance maladie) et/ou 11 %

7 Le questionnaire ne permet pas de connaitre la part de ces personnes qui ont une orientation en ESMS mais qui ne serait pas
effective et seraient donc en attente de place en établissement.

8 Cet écart entre les personnes agées en perte d'autonomie et les personnes en situation de handicap peut en partie s'expliquer par
I'offre actuelle de places en établissements pour personnes agées et personnes en situation de handicap : I'offre d’'accueil permanent
est plus importante pour les personnes agées que pour les personnes en situation de handicap.

-47-



une aide privée (assurance ou mutuelle), avec une part qui atteint 58 % pour les personnes aidées en
situation de handicap'®.

Parmi les personnes agées aidées percevant des allocations ou prestations financieres, 93 % sont
bénéficiaires de I'Allocation personnalisée d'autonomie (APA), 5% d'une aide versée par leur caisse de
retraite, 4 % de I'Allocation adultes handicapés (AAH) et 3% d'une aide facultative de la Ville de Paris
(notamment la téléalarme et les restaurants Emeraude).

Graphique n°21: Part de personnes dgées en perte d'autonomie aidées percevant
des allocations et prestations financiéres

Nombre de répondant-es: 263 - Question a choix multiple
Lecture : 5% des personnes agées en perte d'autonomie aidées par les répondant-e-s, pergoivent une ou plusieurs aides de leur caisse
de retraite.

Parmi les personnes adultes en situation de handicap aidées percevant des allocations ou prestations
financiéres, 80 % sont bénéficiaires de I'AAH, 39 % de la Prestation de compensation du handicap (PCH),
N % de I'APA et 5% d'une aide facultative de la Ville de Paris (notamment le Pass Paris Access’, Paris
Solidarité, Paris Logement et le portage de repas).

Graphique n°22: Part d'adultes en situation de handicap aidés percevant
des allocations et prestations financiéres

Nombre de répondant-e-s : 313 - Question a choix multiple

Lecture : 39 % des adultes en situation de handicap aidés par les répondant-e-s, pergoivent la Prestation de compensation du

handicap (PCH).
Parmi les enfants en situation de handicap aidées percevant des allocations ou prestations financieres,
92 % sont bénéficiaires de 'Allocation d'éducation de I'enfant handicapé (AEEH), 21 % de la Prestation de
compensation du handicap (PCH), 7% d'une aide facultative de la Ville de Paris (notamment Paris
Logement, les aides en direction des familles et I'Allocation de soutien aux parents d'enfants en situation
de handicap-ASPEH,).

199 MACIF IPSOS, février 2020. Enquéte nationale aidants. La situation des aidants en 2020 : enquéte nationale Ipsos-Macif | Ipsos, p.37
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Graphique n°23: Part d'enfants en situation de handicap aidés percevant
des allocations et prestations financiéres

Nombre de répondant-e-s: 178 - Question a choix multiple
Lecture : 92 % des enfants en situation de handicap aidés par les répondant-e-s, percoivent I'Allocation d'éducation de I'enfant
handicapé (AEEH).
Parmi les autres aides ou prestations citées par I'ensemble des aidant-e's, I'Allocation journaliere de
présence parentale (AJPP), la Pension d'invalidité (avec ou sans majoration pour tierce personne), une

aide de I'employeur ou encore d'une assurance privée sont évoquées a plusieurs reprises.

Un peu plus d'une personne aidée sur 10 est dans I'attente d’ouverture de droits (13 % - soit 145
personnes aidées). Cette part est Iégerement plus élevée pour les personnes en situation de handicap
(15 %) que pour les personnes agées (11 %).

Parmi elles, 64 % sont en attente de l'instruction de leur dossier, 27 % sont en attente d'évaluation de leur
perte d'autonomie (APA, caisse de retraite) et 20 % en attente de reconnaissance de leur handicap par la
MDPH. Les autres situations évoquées par les aidant-e-s concernent notamment l'attente d'une place en
établissement social ou médico-social ou la prise en charge de séances de soins paramédicaux.

Un peu plus de 15 % des personnes aidées sont dans l'attente d'une prise en charge (soit 166
personnes aidées), avec une part presque deux fois plus élevée pour les personnes en situation de
handicap (20 %) que pour les personnes agées (11 %).

Parmi elles, 53 % sont sur liste d'attente pour une place en établissement ou service (61 % des personnes
en situation de handicap contre 33 % des personnes agées), 24 % sont en attente de prise en charge
médicale ou paramédicale, 14 % sont en attente de diagnostic (27 % des personnes agées contre 9 % des
personnes en situation de handicap) et 9 % sont en attente d'un accompagnement (social, juridique) ou
de la mise en place d'une aide ou d'une orientation.

Parmi les autres situations signalées, I'attente de l'instruction d'un dossier administratif (reconnaissance
du handicap, renouvellement, évolution de la pathologie, mesure de protection, etc.) ou la difficulté a
remplir les dossiers de demandes sont citées par les aidant-e-s.

Graphique n°24 : Personnes aidées en attente de prise en charge
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Nombre de répondant-e-s: 161 - Question a choix multiple
Lecture : 24 % des personnes aidées par les répondant-e's, et en attente d'une prise en charge, sont en attente d'une prise en charge médicale ou
paramédicale.

Prés de 3 personnes aidées sur 10 sont sous mesure de protection (sauvegarde de justice, curatelle,
tutelle ou habilitation familiale) ou d'accompagnement (mesure d'accompagnement judiciaire - MAJ ou
mesure d'accompagnement social personnalisé — MASP) (29 %). Les personnes aidées en situation de
handicap sont plus fréquemment sous mesure de protection que les personnes agées en perte
d'autonomie (36 % contre 21 %).
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L'engagement des proches aidant-ess:
contenu, environnement, difficultés et
spécificités

L'engagement des aidant-e:s envers leur proche est difficile a caractériser tant les situations existantes
sont diverses et dépendent d'une multitude de facteurs. Le Centre Régional d'Etudes, d'Actions et
d'Informations (CREAI) Centre Val de Loire soulignait, dans une étude menée en 2019 pour I'ARS Centre
Val de Loire, qu'« au-dela [des] études statistiques, il est particulierement difficile de caractériser le vécu
des proches aidants, du fait de la diversité des situations, mais aussi du rapport a l'aide, qui peut étre
différent d’'une personne a l'autre. »™°

Un des objectifs de cette enquéte était de caractériser I'aide apportée par les proches aidant-e-s aux
personnes aidées, sa fréquence, son intensité et son évolution dans le temps afin de mieux cerner la
diversité des situations et des formes d'aides existantes. En effet, dans son analyse des formes d'aides
apportées par les aidant-e:s, Anais Cheneau mettait en avant trois critéres ayant un impact sur
'accompagnement apporté par les aidant-es: l'intensité d'aide (nombre d’heures), la diversité de l'aide
(nombre de types d'aide) et le réseau d'aide (nombre d'aidant-e-s)™.

3.1 Aider plusieurs proches : une réalité pour plus de 2
aidant-e-s sur 10

Les aidant-e-s ayant répondu a I'enquéte apportent dans leur quasi-totalité une aide pour le
quotidien de la personne aidée (courses, soins, hygiéne, repas, ménage, démarches administratives,
soutien moral, soutien financier, etc. - 96 %).

Parmi eux, 78 % aident une seule personne, celle pour laquelle ils ont rempli le questionnaire, et
22 % aident plusieurs personnes. Dans ce dernier cas, il leur était proposé de remplir le questionnaire
pour chague personne aidée, ou pour la personne gu'ils aident le plus.

Graphique n°25 : Situation vis-a-vis de la multi-aidance

Nombre de répondant-e-s: 1165
Lecture : 78% des aidant-e-s ayant répondu a I'enquéte viennent en aide a un seul proche.

L'étude réalisée par le CREAI Centre Val de Loire rappelle que « les situations de multi-aidance ne sont
pas tres développées dans la littérature. (...) Devoir aider régulierement plusieurs de ses proches semble
entrainer une priorisation dans I'aide, avec un aidé principal qui recoit I'essentiel de I'aide, en volume
horaire et en attention, et un aidé secondaire, qui recoit I'aide le reste du temps ».'?

o CREAI Centre Val de Loire, mai 2019. Quand les aidants ont besoin d'aide : étude sur les dispositifs d'aide aux aidants en région Centre-
Val de Loire. Rapport de ['étude, p.21

™ CHENEAU Anais. La diversité des formes d'aide et des répercussions de I'aide sur les aidants. Revue francaise des affaires sociales, 2019/1,
pp.93-113. https://shs.cairn.info/revue-francaise-des-affaires-sociales-2019-1-page-91?lang=fr, p.100

"2 CREAI Centre Val de Loire, mai 2019. Quand les aidants ont besoin d'aide : étude sur les dispositifs d'aide aux aidants en région Centre-
Val de Loire. Rapport de ['étude, p29

-50-



Comparaisons nationales :

Dans le barometre des aidants 2022, 35 % des aidant-e's interrogé-e-s déclaraient étre en situation de multi-
aidance. lls ne sont que 23 % a déclarer étre dans cette situation dans le barometre des aidants 2024, une part
similaire a celle observée dans notre enquéte.™

Analyser les réponses des multi-aidants serait donc important pour mieux connaitre leurs particularités
par rapport a I'ensemble des aidant-e's ou aux mono-aidant-e-s. Dans notre enquéte, nous pouvons
identifier les multi-aidant-e-s grace a la question posée en début de questionnaire mais nous ne pouvons
pas relier plusieurs questionnaires remplis par un-e méme aidant-e, pour des personnes aidées
différentes. Le profil des multi-aidant-e.s peut donc étre analysé uniquement sur la base des
caractéristiques de I'aidant-e mais pas de la personne aidée.

La part de situations de multi-aidance est légerement supérieure pour les aidant-e-s d'enfants en
situation de handicap (27 %) et un peu plus faible pour les aidant-e-s d’adultes en situation de handicap
(20 %). Elle est de 22 % pour les aidant-e-s de personnes agées en perte d'autonomie.

Les hommes aidants déclarent moins fréquemment aider plusieurs personnes (16 % d'entre eux contre
24 % des femmes). Par ailleurs, les fréres et soceurs, les autres membres de la famille ainsi que les amis ou
les personnes ayant un autre lien avec la personne aidée déclarent plus fréquemment aider plusieurs
personnes que les conjoint-e-s, parents ou enfants de la personne aidée.

Le profil des multi-aidant-e-s differe quelque peu du profil général des aidant-e:s ayant répondu a
'enquéte :

- lls sont plus freiquemment aidant-e d'un enfant en situation de handicap (23 % des multi-aidant-e-s
contre 18 % de 'ensemble des aidant-e-s, soit +5 points) ;

- La part de 45-64 ans est plus importante parmi les multi-aidant-e-s (63 % contre 54% de I'ensemble
des aidant-es, soit +9 points) ;

- 85 % des multi-aidant-e-s sont des femmes, contre 79 % de I'ensemble des aidant-e's (+7 points) ;

- Les multi-aidant-e-s sont plus fréquemment en situation d’emploi (53 % contre 49 % de I'ensemble
des aidant-e's, +4 points) ou au foyer (9 % d'entre eux contre 6 % de I'ensemble des aidant-e's, +3
points) ;

- 53 % des multi-aidant-e:s cohabitent avec la personne qu'ils aident, contre 43 % de I'ensemble des
aidant-e-s (soit +10 points) ;

- 56% des multi-aidant-e's ont au moins un enfant a charge, contre 46 % de l'ensemble des
aidant-e-s (soit +10 points) ;

- lls sont plus fréequemment seuls a aider leur proche (51 % des multi-aidant-e-s contre 46 % de
'ensemble des aidant-e-s, soit +5 points).

™ FONDATION APRIL, Septembre 2022. BVA. Baromeétre des aidants 2015-2022 : avancées et perspectives. Présentation PowerPoint (bva-

xsight.com), p.34
COLLECTIF JE TAIDE BVA, septembre 2024. Barometre des aidants 2024. Baromeétre aidants Collectif Je t'aide BVA, p.20
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3.2 Un role partagé avec d’autres aidant-e-s,
professionnel-le-s ou non, dans plus de la moitié des cas

Un peu moins de la moitié des aidant.e-s Graphique n°26 : Aidant-e's seul-e's
déclarent étre seul-e:s a apporter une aide a la ou présence d'autres aidant-e's
personne aidée (46 %). " Cette

légérement supérieure lorsque les personnes

part est

aidées sont des adultes en situation de handicap
(47 %) ou des
d'autonomie (48 %). A linverse, les aidante-s

personnes agées en perte

d'enfants en situation de handicap sont un peu Nombre de répondant-ess: 1164
Lecture : 46 % des aidant-e-s ayant répondu a I'enquéte viennent en aide
a leur proche seul, sans autre intervention d'un-e aidant-e,

professionnel-le ou non.

moins fréquemment seul-e's a venir en aide a leur
proche (42 %).

Plus de la moitié des aidant-e:s qui cohabitent avec la personne aidée (54 %) et les deux tiers des
conjoint-e:s de la personne aidée (67 %) déclarent étre seul-e.'s a accompagner la personne aidée, une
part nettement plus élevée que la moyenne de I'échantillon. A l'inverse, les hommes aidants et les autres
membres de la famille (hors parents, enfants, fratrie) déclarent beaucoup moins souvent étre seuls a
accompagner la personne aidée (respectivement 38 % et 29 %).

Comparaisons nationales :

Selon lI'enquéte Handicap Santée de 2008, 64 % des personnes aidées par un proche ne sont aidées que par un
seul membre de leur entourage, une part largement supérieure a celle de notre échantillon.™

Dans le baromeétre des aidants 2022, la part d'aidant-e-s interrogé-e-s déclarant étre seul-e-s a apporter une aide
a la personne aidée est similaire a celle de notre enquéte (48 %). Les parts observées dans le barometre 2024 et
'enquéte nationale de 2020 sont nettement plus faibles, avec respectivement 23 % et 24 % des aidant-e:s qui
déclarent étre seul-e's a aider leur proche."® Cette comparaison est donc a considérer de maniére indicative au
regard des fortes variations observées a I'échelle nationale sur les trois derniers barométres.

Parmi les aidant-e-s qui ne sont pas seul-e-s a intervenir dans I'accompagnement de la personne
aidée, plus de 7 sur 10 ont indiqué qu’un-e autre aidant-e non professionnel:-le intervenait, qu’il soit
familial, amical ou de voisinage (73 %) et un peu plus de 6 sur 10 ont indiqué qu'un-e aidant.e
professionnel-le intervenait, quelle que soit sa profession (63 %). Les réponses des aidant-es a la
question de lintervention d'autres aidant-e-s font remonter une multitude de combinaisons d'autres
aidant-e-s possibles, révélatrice de la diversité des situations d'aidance existantes.

Parmi ces combinaisons, la plus fréquente est la présence, en plus d’eux-mémes, d’au moins un-e
aidant-e non professionnel-le de I'entourage familial, amical ou de voisinage (36 %). L'intervention
d'au moins un-e aidant-e non professionnel-le de I'entourage familial, amical ou de voisinage et d'une
catégorie d'aidant-e-s professionnel-les arrive en seconde position (20 % des situations). Enfin, 13 % des
aidant-e-s qui déclarent ne pas étre le seul aidant indiquent I'intervention d'une catégorie d'aidant-es
professionnel-le:s uniquement.

4 Pour les aidant-e-s déclarant étre seul-e:s a venir en aide a la personne aidée, aucun autre intervenant, qu'il soit professionnel ou non,

n'accompagne la personne aidée.

S WEBER Amandine. Des enquétes nationales pour connaitre I'aide apportée par les proches en raison d'un handicap ou d'un probleme
de santé. Informations sociales, 2015, n° 188 (2), p. 42-52. https://shs.cairn.info/revue-informations-sociales-2015-2-page-42?lang=fr, p.47

e FONDATION APRIL, Septembre 2022. BVA. Baromeétre des aidants 2015-2022 : avancées et perspectives. Présentation PowerPoint (bva-

xsight.com), p.33

MACIF IPSOS, février 2020. Enquéte nationale aidants. La situation des aidants en 2020 : enquéte nationale |psos-Macif | Ipsos, p.6
COLLECTIF JE TAIDE BVA, septembre 2024. Baromeétre des aidants 2024. Barométre aidants Collectif Je t'aide BVA, p.25

-52-




Graphique n°27 : Combinaisons des autres aidant-e-s intervenant
dans 'accompagnement de la personne aidée

Y
63 % combinent une aide professionnelle avec une aide non professionnelle

Nombre de répondant-e-s: 609 - Question a choix multiple

Lecture : 20 % des aidant-e-s qui ne sont pas seul-e:s a accompagner la personne aidée, déclarent l'intervention aupres de la personne aidée d'au moins un-e
aidant-e non professionnel-le de I'entourage familial, amical ou de voisinage et d'une catégorie d'aidant-e-s professionnel-le-s.

5% des aidant-e-s qui ne sont pas seul-e-s @ accompagner la personne aidée, déclarent l'intervention auprés de la personne aidée d'au moins trois catégories
d’'aidant-e-s professionnel-le-s.

Prés des deux tiers des aidant-e:s qui ne sont pas seul-e.s a intervenir dans I'accompagnement de la
personne aidée déclarent étre aidé-e-s par au moins un-e catégorie d'aidant-e-s professionnel-le-s, dont
17 % par deux catégories d'aidant-e-s professionnel-les et 13 % par au moins trois catégories d'aidant-e-s
professionnel-le-s. Cela induit pour le proche aidant un réle important de gestion et de coordination entre

les différents intervenants (cf. chapitre 3 partie 3).

Parmi les aidant-e:s qui ne sont pas seul-e:s a intervenir dans 'accompagnement de la personne
aidée, prés de 70 % sont aidé-e-s d’au moins un-e autre aidant-e non professionnel-le de I'’entourage
familial. Ce partage de l'aide avec un autre membre de la famille est beaucoup plus fréquent pour les
aidant-e-s de personnes en situation de handicap (76 %), et encore plus pour les enfants en situation de
handicap (86 %), que pour les aidant-e.s de personnes agées en perte d'autonomie (59 %). Il est
également beaucoup plus fréquent lorsque l'aidant-e est le parent ou un membre de la fratrie de la
personne aidée (81%). A l'inverse, il est nettement inférieur lorsque l'aidant-e est le conjoint-e de la
personne aidée (36 %).

L'entourage amical ou de voisinage intervient pour 10 % des aidant-e.s qui ne sont pas seules a
accompagner la personne aidée. Cette part est un peu plus élevée pour les aidant-e's de personnes
agées en perte d'autonomie (12 %) que pour les aidant-e-s de personnes en situation de handicap (9 %).
Elle est également plus élevée lorsque l'aidant est un homme (14 %) et nettement plus élevée lorsque
l'aidant-e est un-e ami-e de la personne aidée (50 %).

Graphique n°28 : Autres aidant-e's intervenant dans I'accompagnement de la personne aidée

autre aidant-e non professionnel-le, de I'entourage

- Au moins un autre aidant-e non
familial

+~ professionnel-le intervient pour
73 % des aidant-e-s

autre aidant-e non professionnel-le, de I'entourage
amical ou de voisinage

aidant-e professionnel-le (aide a domicile, auxilaire de

vie, portage de repas, etc.)

aidant-e profe55|onnel‘l'e'paramedlcal (kiné, Au moins un autre aidant-e
psychomotricien, etc.)
 professionnel-le intervient

aidant-e professionnel-le infirmier-ére, SSIAD .
P pour 63 % des aidant-e-s

aidant-e professionnel-le médical

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Nombre de répondant-e:s: 609 - Question a choix multiple
Lecture : 69 % des aidant-e-s qui ne sont pas seul-e-s @ accompagner la personne aidée déclarent qu’au moins un-e autre aidant-e non
professionnel-le, issu-e de I'entourage familial, vient également en aide a la personne aidée.
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Parmi les aidant-e.s qui indiquent qu’au moins un.e autre aidant-e intervient dans
I'accompagnement de la personne aidée, prés de la moitié citent un-e aidant-e professionnel-le tel-le
qu’un-e aide a domicile, un-e auxiliaire de vie, un service de portage de repas, etc. (44 %). Par ailleurs,
28 % indiquent un-e aidant-e professionnel-le paramédical (masseur-kinésithérapeute, psychomotricien,
etc), 24 % un-e infirmier-e libéral-e ou un service de soins infirmiers a domicile (SSIAD) et 11 % un-e
médecin.

L'intervention des aidant-e:s professionnel-le:s difféere largement selon le profil de la personne aidée. En
effet, les aidant-e's d'enfants en situation de handicap indiquent plus fré<guemment un-e aidant-e
professionnel-le paramédical (36 %) mais beaucoup moins fréqguemment un-e aidant-e professionnel-le
tellle qu'un-e aide a domicile, un-e auxiliaire de vie, un service de portage de repas, etc. (20 %) ou un-e
infirmier-e libéral-e ou un SSIAD (1%). A I'inverse, les aidant-e-s de personnes agées en perte d'autonomie
indiguent fréquemment un-e aidant-e professionnel-le tel-le qu'un-e aide a domicile, un-e auxiliaire de vie,
un service de portage de repas, etc. (66 %) ou un-e infirmier-e libéral-e ou un SSIAD (42 %).

Les aidant-e's cohabitant avec la personne aidée indiquent moins fréquemment le recours a un-e
aidant-e professionnel-le, quelle que soit sa profession (hormis les professionnelles et professionnels
paramédicaux).

Comparaisons nationales :

Selon I'enquéte Handicap Santé de 2008, 63 % des personnes aidées ne le sont que par des aidant-e:s non
professionnel-le:s, 23 % par des aidant-e-s non professionnel-le:s et des aidant-e:s professionnel-le:s et 14 %
uniguement par des aidant-e:s professionnel-le-s. Par ailleurs, 30 % des personnes aidées seulement
bénéficient d'une aide professionnelle a domicile. Il s'lagit majoritairement de personnes agées de 60 ans et
plus."™®

Dans I'enquéte nationale aidants de 2020, 38 % des aidant-e:s sont aidé-e:s par au moins un autre membre de
la famille ou de l'entourage (amis, voisins), une part beaucoup plus faible que celle observée dans notre
échantillon.

Dans le barometre aidants 2024, 54 % des aidant-e-s sont aidé-e-s par au moins un autre membre de leur
entourage familial, une part nettement inférieure a celle de notre échantillon. Par ailleurs, I'entourage amical
ou le voisinage intervient pour 11 % des aidant-e-s, une part similaire a celle de notre échantillon. Enfin, 27 % des
aidant-e's indiquent gqu'au moins un-e aidant-e professionnel-le intervient auprés de la personne aidée dans le
baromeétre 2024. Ils étaient 53 % dans I'enquéte nationale aidants de 2020.™

" UNAF, février 2024. Aidants : qui étes-vous ? Que faites-vous ? Etude thématiques, note de synthése n°2. Aidants, qui étes-vous ? Que
faites-vous ? | Unaf, p.2

"8 CHENEAU Anais. La diversité des formes d'aide et des répercussions de 'aide sur les aidants. Revue francaise des affaires sociales,
2019/1, pp.93-113. https://shs.cairn.info/revue-francaise-des-affaires-sociales-2019-1-page-91?lang=fr, p.95

" MACIF IPSOS, février 2020. Enquéte nationale aidants. La situation des aidants en 2020 : enquéte nationale |psos-Macif | Ipsos, p.6
COLLECTIF JE TAIDE BVA, septembre 2024. Barometre des aidants 2024. Baromeétre aidants Collectif Je t'aide BVA, p.25
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3.3 Un accompagnement multiple, trés diversifié et qui
recouvre tous les aspects de la vie quotidienne

Selon I'enquéte Vie quotidienne et santé (VQS) 2021, « 'aide la plus frequemment déclarée est le soutien
moral (...), puis l'aide a la vie quotidienne (..) et I'aide financiere (..). Une personne peut déclarer apporter
regulierement plusieurs formes d'aide ». En effet, alors que les deux tiers des personnes déclarent
apporter une seule forme d'aide, 30 % d'entre elles déclarent apporter deux formes daide et 7%
déclarent apporter les trois formes d'aide.’?°

Comme le souligne Anais Cheneau, économiste et chercheuse a l'université Paris Cité, « les differences
entre les aidants, aussi bien au niveau de leurs caractéristiques socioéconomiques, des caractéristiques
de l'aide fournie et des effets de l'aide conduisent a parler d’'une « galaxie » de l'aide et des proches
aidants. »™ Les types d'aide fournis par les proches aidant-es sont donc pluriels et nombreux.
Néanmoins, dans la littérature, certains auteurs classent les différentes tdches qui incombent aux
aidant-e-s en quatre grands types'??:

- Soutien dans les activités domestiques (activités liées aux repas, au linge, au ménage et a
'administration): Ces taches sont «afférentes au bon fonctionnement de ['organisation
quotidienne, a la logistique. (...) Dans les cas ou les aidantes sont des méres ou des épouses, ce
type d'aide est celui qui passe le plus souvent inapergu. En effet, dans certains menages avec un
fonctionnement plus traditionnel, la répartition sexuée des tdches assigne la femme a ce type de
labeur, méme lorsque tous les membres du foyer sont en pleine possession de leurs moyens. C'est
pourquoi certaines aidantes cohabitantes ne considérent pas ces tdches domestiques comme
des activités liees a l'aide. » ;

- Aide a la personne (soins d’'hygiéne, alimentation ou prise des médicaments) : « Ce type d'aide,
parce qu'il releve du domaine de l'intimité et du corps, est le plus difficile & assumer pour les
aidants, et largement délégué aux aidants professionnels. » ;

- Soutien moral (dimension relationnelle, attention quotidienne) ;

- Aménagement de I'aide autour de l'aidé : « De par le recours aux aides professionnelles pour se
décharger des tdches du care, l'aidant se voit attribuer de nouvelles activités, celle de
l'organisation des interventions autour de son aidé, il devient alors le « pivot » de I'aide. »

Le questionnaire proposait aux aidant-e-s d'indiquer toutes les taches pour lesquelles une aide est
apportée a la personne aidée, parmi une liste de treize types d'accompagnement, englobant les quatre
grands types de taches listés ci-dessus. S'ils ne trouvaient pas un type d’accompagnement apporté, ils
pouvaient alors préciser leur réponse en indiquant un autre type d'aide.

L'aide apportée par les aidant-e-s est multiple, trés diversifiée et recouvre tous les aspects de la vie
quotidienne de la personne aidée. En moyenne, les aidant-e-s indiquent réaliser 7,7 types
d’accompagnement différents parmi les 13 proposés. Les conjoint-e-s aidant-es, les parents aidants et
les aidant-e:s d'enfants en situation de handicap déclarent en moyenne réaliser un plus grand nombre
de types d'accompagnement: 9 types d'aide différents pour les conjoint-e's, 7,9 pour les parents et 8
pour les aidant-e-s d’enfants en situation de handicap. A I'inverse, les autres membres de la famille (fratrie
ou autres membres) et les aidant-e-s de I'entourage amical ou de voisinage indiquent un nombre de
types d'aide inférieur, avec en moyenne 6,2 types d'aide pour les membres de la famille et 5,5 types d'aide
pour I'entourage amical ou de voisinage.

20 DREES, BLAVET Thomas, février 2023. 9,3 millions de personnes déclarent apporter une aide réguliére a un proche en situation de
handicap ou de perte d’'autonomie en 2021. Etudes et Résultats, N° 1255. ER1255E MB.pdf (solidarites-sante.gouv.fr)

"CHENEAU Anais. La diversité des formes d'aide et des répercussions de I'aide sur les aidants. Revue francaise des affaires sociales,
2019/1, pp.93-113. https:/shs.cairn.info/revue-francaise-des-affaires-sociales-2019-1-page-91?lang=fr, p.96

2 CREAI Centre Val de Loire, mai 2019. Quand les aidants ont besoin d'aide : étude sur les dispositifs d'aide aux aidants en région Centre-

Val de Loire. Rapport de ['étude, p.25
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Graphique n°29 : Types d'accompagnements apportés par les aidant-e-s a la personne aidée

Nombre de répondant-e:s:1179 - Question a choix multiple
Lecture : 88 % des aidant-e-s déclarent apporter une aide administrative et numérique a la personne aidée.

Trois principaux types d’accompagnement sont cités par plus de 8 aidant-e-s sur 10. lIs concernent
I'aide administrative et numérique (accés aux droits, démarches, rendez-vous, etc) - 87 %,
I'accompagnement a des rendez-vous (médicaux, établissement d'accueil, autres) - 83 % et le soutien
moral - 80 %.

Ces trois types d'aide correspondent également aux principaux types d'aides les plus fréquemment
déclarés dans I'enquéte VQS de 2021 (cf. encadré n°l) ainsi qu’a ceux qui ressortent de l'analyse des
données de I'enquéte CARE de 2015-2016, cités par Loic Trabut, sociologue et démographe : « Quant aux
caractéristiques de cette aide et notamment aux tdches prises en charge par les aidants, elles sont
majoritairement concentrées sur les activités dites « instrumentales » de la vie courante — accompagner
pour faire les courses, pour prendre rendez-vous chez le médecin — plutét que sur les activités de la vie

quotidienne - faire sa toilette, le ménage et les repas. »%

Les courses et la gestion budgétaire concernent plus de 6 aidant-e-s sur 10 (respectivement 67 % et 64 %).
Les repas (préparation et aide a la prise de repas), les visites, les appels téléphoniques, les loisirs, le
ménage et I'entretien, 'hygiéne et les soins concernent, quant a eux, entre 55 et 59 % des aidant-e-s.
Enfin, la coordination des intervenants et du plan d'aide concerne prés de 4 aidant-e-s sur 10.

Les autres types d'accompagnement cités sont le maintien du lien social et des activités de socialisation,
le soutien cognitif, la scolarité (accompagnement, aide aux devoirs, etc.) et 'accompagnement complet
au quotidien de la personne aidée pour toutes les autres taches non citées (surveillance permanente,
dépendance compléte de la personne aidée).

Comparaisons nationales :

Les catégories d'aide présentes dans les barometres et enquétes nationales ne sont pas tout a fait comparables
a celles de notre enquéte. Néanmoins, les résultats peuvent étre comparés pour certains types d'aide™ :

- L'accompagnement a des rendez-vous : méme si les contours de ce type d'aide ne sont pas toujours
identiques, il est cité par 52 % des aidant-e-s en 2020, 41 % d'entre eux en 2022 et 52 % en 2024 [2020:
«accompagnement aux visites médicales », 2022 et 2024 : « aide pour accompagner la personne dans
ses déplacements »] ;

= Soutien moral, appels téléphoniques et visites: 73 % des aidant-e's indiquent en 2020 apporter une
aide pour le soutien moral (inclut également le fait de «tenir compagnie » a la personne aidée). Le
soutien moral est cité par 51 % des aidant-e:s en 2022 et 58 % d’'entre eux en 2024, une part largement
plus faible que dans notre échantillon. Par ailleurs, 38 % des aidant-e:s en 2022 et 46 % d'entre eux en
2024 indiquent passer réaliser de la surveillance en téléphonant ou en rendant visite a la personne
aidée ;

ZTRABUT Loic. Aider un proche aujourd’hui: état des lieux et perspectives. Informations sociales, 2022, n° 208 (4), p.14-23.
https://shs.cairn.info/revue-informations-sociales-2022-4-page-93?lang=fr, p.17. L'enquéte CARE concerne uniguement les personnes

agées de 60 ans et plus.

2 FONDATION APRIL, Septembre 2022. BVA. Baromeétre des aidants 2015-2022 : avancées et perspectives. Présentation PowerPoint
bva-xsight.com), p.40

MACIF IPSOS, février 2020. Enquéte nationale aidants. La situation des aidants en 2020 : enquéte nationale |psos-Macif | Ipsos, p.18-19
COLLECTIF JE TAIDE BVA, septembre 2024. Baromeétre des aidants 2024. Barométre aidants Collectif Je t'aide BVA, p.21
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= Courses, ménage et repas : en 2020, 73 % des aidant-e-s indiquent apporter une aide pour les courses,
47 % pour I'entretien du domicile et 42 % pour les repas. Dans les baromeétres 2022 et 2024, un seul type
d'aide regroupe l'aide pour les activités domestiques [« aide pour les activités domestiques comme les
courses, le ménage et les repas »] : cela concerne 60 % des aidant-e-s en 2022 et 59 % en 2024 ;

-  Coordination des intervenants : 30 % des aidant-e:s en 2022 et 43 % d'entre eux en 2024 citent ce type
d'aide [« aide pour I'organisation des relations avec les professionnels de santé et avec les prestataires de
services a domicile »]. En 2020, ils étaient 31 % a déclarer coordonner les intervenants professionnels.

Les réponses des aidant-es a cette gquestion confirment ce qu’'indique Anais Cheneau, certaines
caractéristiques ont un impact sur les types d'aide apportés par les aidant-e-s.

Premiérement, la situation de la personne aidée a un impact important sur I'aide apportée. En effet,
les aidant-e-s d’enfants en situation de handicap ont une typologie d’aide trés distincte de l'aide
déclarée par I'ensemble des aidant-e-s.

L'aide relative au soutien dans les activités Graphique n°30 : Types d'accompagnements apportés
domestiques et a I'aide a la personne sont par les aidant-e-s selon |a situation de la personne aidée
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courses
également soulignée par Anais Cheneau,
gestion

avec les résultats de I'enquéte Handicap loisirs budgétaire
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. .. ;. 14 . repas
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visites
intense et la plus diversifiée. En effet, ce
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, . .
d'aide de p/us de 35 heures par semaine Nombre de répondant-e:s:1179 - Question a choix multiple
et de p/us de douze tdches d’aide Lecture : 86 % des aidant-es d’enfants en situation de handicap déclarent

apporter une aide pour les repas a la personne aidée.
différentes. »?>

A linverse, les aidant-e's de personnes agées de 60 et plus en perte d'autonomie déclarent plus
fréguemment gérer la coordination du plan d’aide (53 %, + 15 points), passer des appels téléphoniques
(67 %, + 10 points) ou rendre visite a la personne aidée (71 %, + 13 points) et moins fréquemment s'occuper
du ménage et de l'entretien (47 %, - 9 points), de I'hygiene et des soins (44 %, - 11 points) et des repas
(49 %, - 10 points). Ces aidant-e:s sont également ceux qui indiquent étre plus fréquemment aidés par
un-e aide a domicile, un-e auxiliaire de vie ou un service de portage des repas, ce qui leur permet de
déléguer ces types d'aides a ces intervenant-e:s professionnel-le's, comme le soulignait Loic Trabut:
« (...) plutdt que les activités de la vie quotidienne — faire sa toilette, le ménage et les repas —, que I'on sait
étre plus largement déléguées a des services d'aide a domicile lorsque le besoin d’aide se fait sentir. »
(enquéte CARE 2015-2016)%¢

Deuxiémement, le genre de l'aidant influe également sur les types d’accompagnement apportés.
L'Observatoire régional de la santé d'lle de France, qui reprend les résultats de I'enquéte CARE de 2015-
2016, indique l'existence de différences dans les types d'aide apportés par les aidant-e:s selon leur
genre.? « Les activités exercées par les hommes et les femmes ne sont pas les mémes : qu'elles soient

2> CHENEAU Anais. La diversité des formes d'aide et des répercussions de I'aide sur les aidants. Revue frangaise des affaires sociales,
2019/1, pp.93-13. https://shs.cairn.info/revue-francaise-des-affaires-sociales-2019-1-page-91?lang=fr, p.102

26 TRABUT Loic. Aider un proche aujourd’hui: état des lieux et perspectives. Informations sociales, 2022, n° 208 (4), p.14-23.
https://shs.cairn.info/revue-informations-sociales-2022-4-page-93?lang=fr, p.17

270RS lle-de-France, LABORDE Caroline, BIGOSSI Fabiela, GREMY Isabelle, 2021. Proches aidants: qui sont-ils et que font-ils?
Actualité et Dossier en Santé Publique (ASDP), 2021/4, N°116. https://www.cairn.info/revue-actualite-et-dossier-en-sante-publique-
2021-4-page-6.htm, p.7
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conjointes ou enfants de personnes dgées, les femmes aident plus souvent pour le ménage (+ 6,9 points
de pourcentage), la gestion administrative (+ 5,7 points) et pour se laver ou s’habiller (+ 4,5 points) ; a
I'inverse, les hommes déclarent beaucoup plus souvent apporter une aide au bricolage (+ 27 points). »

Dans notre enquéte, les hommes indiquent également moins fréguemment prendre en charge
certaines taches de l'activité domestique (repas, ménage ou entretien). En effet, alors que les femmes
sont 58 % a s'occuper du ménage et de I'entretien et 61 % des repas, les hommes sont respectivement
47 % et 52 % a prendre en charge ces taches (respectivement -9 points et -7 points par rapport a
'ensemble des aidant-e-s). Par ailleurs, un peu moins de la moitié des hommes déclare s’occuper de
I'hygiéne et des soins a la personne aidée (48 %), contre 56 % des femmes aidantes.

Enfin, alors qu'un peu plus de la moitié des hommes déclare rendre visite a la personne aidée ou
I'accompagner pour ses loisirs (respectivement 53 % et 52 %), les femmes sont respectivement 59 % et
58 % a assurer ces taches.

Troisiemement, le fait de cohabiter avec la personne aidée influence également les types d’aide.
Comme pour la situation de la personne aidée et le genre, les aides relatives au soutien de l'activité
domestique sont beaucoup plus fréquentes pour les aidant-e-s qui cohabitent avec la personne aidée
gue pour les aidant-e's non cohabitant-e-s. Plus de 8 aidant-e:s cohabitant-e-s sur 10 s'occupent des
courses (81 % contre 51 % des non cohabitant-e:s), du ménage et de I'entretien (80 % contre 56 % des non
cohabitant-e:s) ou des repas (87 % contre 59 % des non cohabitant-e:s). Les tdches d'hygiéne et de soins
sont également beaucoup plus fréquentes pour les aidant-es cohabitant-e:s: 77 % d’entre eux indiquent
apporter ce type d’aide contre 29 % des non cohabitant-es.

D'apres Amandine Weber, statisticienne, les résultats de I'enquéte Handicap Santé (volet ménages) de
2008 font ressortir que « les aidants cohabitants sont davantage investis dans des activités de soin, de
la vie quotidienne et de surveillance que les aidants non cohabitants. Ces derniers se mobilisent
davantage dans des activités assurant le bon fonctionnement du ménage (par exemple, faire le
ménage, les courses, I'aide scolaire, les travaux dans le logement et a l'extérieur du logement), dans des
tdches administratives, en aidant a prendre des décisions ou en apportant une aide financiére ou
matérielle. » 1?8

Les aidant-e-s non cohabitant-e's ayant répondu a notre enquéte ne semblent pas suivre ces tendances
puisgu'ils ne prennent pas en charge plus fréquemment que les aidant-e-s cohabitant-e-s l'aide liée a la
vie domestique (ménage et entretien, courses). Au contraire, ils assurent bien moins souvent ces taches
(51 % d'entre eux s'occupent des courses et 29 % du ménage et de l'entretien). A l'inverse, et du fait de
leur non cohabitation, les aidant-e-s non cohabitant-e-s prennent davantage en charge l'aide liée aux
visites et aux appels téléphoniques.

Enfin, le lien avec la personne aidée conditionne également les types d'aide apportés. Les
conjoint-e.s de la personne aidée sont, pour guasiment tous les types d'aide proposés dans le
guestionnaire, plus nombreux que les autres catégories a déclarer prendre en charge le type d'aide (a
I'exception des visites, par définition). Ils prennent en charge, pour une grande majorité d’entre eux, I'aide
relative a l'activité domestique (courses, gestion budgétaire, repas, ménage et entretien), a
'accompagnement a des rendez-vous, a I'hygiéne et aux soins et a la coordination des intervenant-e-s.

Les enfants de personnes aidées, quant a eux, déclarent moins fréquemment s'occuper des repas et des
taches liées a I'hygiéne et aux soins. En revanche, ils prennent plus souvent en charge la coordination des
intervenants du plan d'aide (52 % contre 38 % de lI'ensemble des aidant-e-s) et les appels téléphoniques

(70 % contre 57 % de I'ensemble des aidant-es).

26 WEBER Amandine. Des enquétes nationales pour connaitre l'aide apportée par les proches en raison d'un handicap ou d'un probléme
de santé. Informations sociales, 2015, n° 188 (2), p. 42-52. https://shs.cairn.info/revue-informations-sociales-2015-2-page-42?lang=fr, p.47
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Graphique n°31: Types d'accompagnements apportés par les aidant-e-s
selon le lien avec la personne aidée
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Nombre de répondant-e-s: 1179 - Question a choix multiple
Lecture : 88 % des conjoint-e-s aidant-e-s déclarent apporter une aide pour les courses a la personne aidée.

Les parents de personnes aidées sont plus de 7 sur 10 a indiquer s'occuper des repas, du ménage et de
I'entretien ainsi que de I'hygiéne et des soins, une part nettement supérieure a celle observée pour
'ensemble des aidant-e-s. lls déclarent un peu moins fréqguemment apporter un soutien moral a leur
enfant (73 % d'entre eux contre 80 % de I'ensemble des aidant-e-s).

Enfin, les autres membres de la famille (fratrie ou autre) sont, en proportion, moins nombreux a déclarer
prendre en charge chaque type d'aide, a I'exception des visites et des appels téléphoniques. lls sont en
effet 68 % a rendre visite a leur proche (+10 points par rapport a 'ensemble des aidant-e-s) et 62 % a les
appeler au téléphone (+ 5 points par rapport a 'ensemble des aidant-e-s).
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3.4 Une aide marquée par son intensité

L'analyse d'Anais Cheneau basée sur les réponses a I'enquéte Handicap Santé de 2008, fait ressortir
qu'au-dela du réseau d'aide et de la diversité de l'aide (cf. parties précédentes), I'intensité de l'aide, c'est-
a-dire sa fréquence et le nombre d’heures d'aide assurées chaque semaine par l'aidant-e est un critere
important pour caractériser I'aide apportée par le proche aidant™.

3.4.1 Un peu plus de 6 aidant-e:s sur 10 s’'occupent de leur proche tous
les jours

Dans notre échantillon, plus de 6 aidant-e-s sur 10 déclarent s’occuper de leur proche tous les jours
(61 %) dont 36 % assurent une présence 24 heures sur 24 et 25 % quelques heures par jour. Un quart
d'entre eux ont indiqué s'occuper plusieurs jours par semaine de leur proche et pres de 10 %
accompagnent leur proche une fois par semaine. Une part assez faible des aidant-e's s'occupent de leur
proche moins d'une fois par semaine (5,4 %).

Graphique n°32: Fréquence de l'aide apportée par les aidant-e-s
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Nombre de répondant-e-s:1179

Lecture : 25 % des aidant-e-s déclarent apporter une aide a la personne aidée tous les jours, quelques heures par jour.
Les aidant-e-s ayant répondu a notre enquéte sont donc en majorité trés investis aupres de la personne
aidée et plus du tiers d’entre eux sont en charge de leur proche tous les jours, 24 heures sur 24. Les
aidant.e.s d'enfants en situation de handicap, les aidant-e.s cohabitant-e:s, les conjoint-e:s et les
aidant-e-s au foyer sont les aidant-e.s qui sont le plus fréquemment concernés par un
accompagnement continu de la personne aidée. En effet, 68 % des aidant-e's d’enfants en situation de
handicap, 64 % des aidant-e's cohabitant-e's, 71 % des conjoint-e's et 73 % des aidant-e-s au foyer déclarent
étre dans cette situation, soit prés du double de la moyenne des aidant-e-s. Les parents de la personne
aidée et les aidant-e-s qui déclarent étre seul-e-s a aider leur proche sont, quant a eux, prés de la moitié a
indiquer assurer un accompagnement 24 heures sur 24 (respectivement 48 % et 44 %). Il existe
également une différence selon le genre de I'aidant : les hommes sont seulement 30 % a prendre en
charge la personne aidée 24 heures sur 24 alors que cela concerne 38 % des femmes.

Parmi les aidant-e-s qui apportent leur aide plusieurs fois par semaine, les aidant-e-s de personnes agées
en perte d'autonomie, les aidant-e.s non cohabitant-es et les enfants de la personne aidée sont
surreprésentés : 33 % des aidant-e-s de personnes agées, 47 % aidant-e-s non cohabitant-e's et 41 % des
enfants sont concernés. C'est également le cas des aidant-e-s qui déclarent avoir l'aide d’au moins un-e
autre aidant-e (29 %).

2 CHENEAU Anais. La diversité des formes d'aide et des répercussions de l'aide sur les aidants. Revue francaise des affaires sociales,
2019/1, p.93-N13. https://shs.cairn.info/revue-francaise-des-affaires-sociales-2019-1-page-91?lang=fr, p.100
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Les aidant-e-s qui apportent leur aide une fois par semaine ou moins sont plus fréquemment des
aidant-e:s non cohabitant-e:s (plus du double par rapport a la moyenne), des membres de la fratrie,
d’un autre membre de la famille ou de I’entourage amical ou de voisinage (prés de 3 fois plus que la
moyenne des aidant-e-s).

Comparaisons nationales :

Dans I'enquéte nationale aidants de 2020, 93 % des aidant-e-s déclarent rendre visite a leur proche au moins
une fois par semaine (« sans forcément lui apporter une aide concreéte »), dont 38 % tous les jours ou presque et
35 % plusieurs fois par semaine.

Les aidant-e-s qui sont seul-e-s a accompagner leur proche, ceux qui sont a la retraite ou qui ont plus de 60 ans
aident plus fréguemment tous les jours (respectivement 50 %, 45 % et 43% d'entre eux).”*©

Prés de la moitié des aidant.e.s sont amenés a Graphique n°33: Part d'aidant-e's
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proche. Parmi ces derniers, 56 % accompagnent une Nombre de répondant.es: 1155

personne égée en perte d’autonomie, 41 % un adulte Lecture:45%dfes aidant-e-s déclarent apporter une aide la nuit a
la personne aidée.

en situation de handicap et 3 % un enfant en situation

de handicap.

3.4.2 Une aide supérieure a 18 heures par semaine pour la moitié des
aidant-e-s

Au-dela de la fréguence de l'aide, le questionnaire proposait aux aidant-e-s d'estimer le nombre total
d'heures par semaine gu'ils consacrent a leur proche. Cette estimation peut étre difficile pour les
aidant-e-s qui apportent une aide non réguliere ou cyclique, en fonction de la situation de la personne
aidée. Cependant, plus de 7 aidant-e-s sur 10 ont répondu a cette question (soit 844 aidant-e's), avec un
nombre d’heures d'aide par semaine variant entre 1 heure et 168 heures (équivalant a 24 heures sur 24 et
7 jours sur 7). Pour I'ensemble des aidant-e-s, le nombre moyen d’heures d’aide par semaine est de 35
heures. La médiane du nombre d’heures d’aide se situe, quant a elle, a 18 heures par semaine.””

130 MACIF IPSOS, février 2020. Enquéte nationale aidants. La situation des aidants en 2020 : enquéte nationale Ipsos-Macif | Ipsos, p.13-15.
' La moitié des aidant-e's ayant répondu a la question consacrent moins de 18 heures par semaine a leur proche et 'autre moitié des
aidant-es consacre plus de 18 heures a cette aide.
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Tableau n°4 : Nombre d’heures moyen et médian d'aide par semaine par catégorie d'aidant-e

Catégorie d’aidant-e Moyenne Médiane
Ensemble des aidant-e-s 35 18
Aidant-e d'enfant en situation de handicap 65 50
Aidant-e d'adulte en situation de handicap 32 18
Aidant-e d'une personne agée de 60 ans et plus 26 12
Aidant-e cohabitant-e 56 40
Aidant-e non cohabitant-e 14 9
Femme 36 20
Homme 31 15
Conjoint-e 54 35
Parent 49 30
Enfant 21 10
Autre membre de la famille n 8
Autre lien (ami-e, voisin-e, autre) 21 6
Personne aidée accueillie en ESMS 36 18
Personne aidée non accueillie en ESMS 33 18
Personne aidée bénéficiant d'un service a domicile 33 15
Personne aidée ne bénéficiant pas d'un service a domicile 37 20

Nombre de répondant-e-s: 844
Lecture: Les aidant-e-s déclarent apporter leur aide a la personne aidée en moyenne 35 heures par semaine. La moitié des aidant-e-s déclarent
aider leur proche au moins 18 heures par semaine, I'autre moitié moins de 18 heures par semaine.

La situation de la personne aidée a un impact important sur le nombre moyen d'heures d'aide par
semaine puisque l'aide s’éléve a 65 heures par semaine en moyenne pour les aidant-e-s d’enfants en
situation de handicap contre 32 heures pour les aidant-e-s d'adultes en situation de handicap et 26
heures pour les aidant-e's de personnes de 60 ans et plus en perte d'autonomie. Par ailleurs, la moitié des
aidant-e-s d'enfants en situation de handicap déclarent apporter leur aide plus de 50 heures par semaine
(contre 18 heures pour les aidant-e-s d’adultes en situation de handicap et 12 heures pour les aidant-e-s de
personnes de 60 ans et plus en perte d'autonomie).

En plus des aidant-e-s d’enfants en situation de handicap, ce sont les aidant-e-s cohabitant-es, les
conjoint-e:s et les parents qui ont indiqué passer le plus de temps a aider leur proche : en moyenne
56 heures par semaine pour les cohabitant-e's, 54 heures pour les conjoint-e:s et 49 heures pour les
parents. Ces catégories ont également les médianes les plus élevées (respectivement 40, 35 et 30 heures
d’aide par semaine).

Les enfants, les autres membres de la famille et les aidant-e's ayant un autre lien avec la personne aidée
(@amical, de voisinage ou autre) sont ceux qui déclarent passer le moins de temps en moyenne a aider
leur proche: 21 heures par semaine pour les enfants et les aidant-e-s ayant un autre lien et 11 heures par
semaine pour les autres membres de la famille.

Les aidant-e:s de personnes accueillies en ESMS (accueil de jour, permanent ou temporaire) déclarent
passer en moyenne 36 heures par semaine a aider leur proche (contre 33 heures pour les aidant-e-s de
personnes non accueillies en ESMS). Les aidant-e.s de personnes bénéficiant d’'un service a domicile
(pour I'aide a domicile, les soins ou I'éducation) indiguent, quant a eux, passer 33 heures par semaine a
aider leur proche, contre 37 heures pour les aidant-e:'s de personnes ne bénéficiant pas d'un service
d’'aide a domicile.

Les aidant-e:'s en emploi indiguent passer en moyenne 30 heures a aider leur proche et les aidant-e:s
retraités 33 heures par semaine en moyenne.
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Un peu plus de 2 aidant-e.s sur 10 Graphique n°34 : Temps moyen consacré a la
consacrent moins de 7 heures par personne aidée par semaine
semaine a aider leur proche 9% vy

consacrent moins de 4 heures par

semaine et 12 % entre 4 et moins de 7

heures). Prés de 30% des aidantes

accompagnent leur proche entre 7 et 20
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3 heures par jour, tous les jours) et 17 %

d'entre eux consacrent entre 20 et moins
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heures a prés de 5 heures par jour, tous les

jours). Enfin, prés d'un tiers de aidant-e-s

aident leur proche 35 heures ou plus par Nombre de répondant-ess: 844 _ _
Lecture : 17 % des aidant-e-s déclarent aider leur proche entre 20 heures et moins de
semaine (soit 5 heures ou plus par jour, 35 heures par semaine.

tous les jours).

La part des aidant-e:s qui aident leur proche plus de 35 heures par semaine est nettement supérieure
pour les aidant-e.s qui s'occupent d'un enfant en situation de handicap (67 %), les aidante-s
cohabitant-e:s (57 %), les conjoint-e.s (54 %) ou les parents (50 %). En revanche, elle est largement
inférieure a la moyenne pour les hommes aidants (24 %, soit - 8 points).

Cette différence de genre est d'ailleurs également soulignée par I'Observatoire régional de la santé d’lle-
de-France: « Quel que soit leur lien de parenté avec la personne aidée, les femmes interviendraient en
moyenne plus de temps, environ 2 heures de plus par jour: elles s‘occupent quotidiennement de leur
mari durant en moyenne 9 h 45 min (7 h 20 min pour les époux) et 4 h 30 min de leurs parents (2 h 40

min pour les hommes). »™?

Parmi ceux qui passent moins de 7 heures par semaine a aider leur proche, certaines catégories
d'aidant-e's sont surreprésenté-e-s: les aidant-e-s de personnes agées en situation de perte d'autonomie
(29 %), les aidant-e:'s non cohabitant-e:s (39 %), les hommes aidants (25 %), les autres membres de la
famille (42 %) et les aidant-e-s ayant un autre lien avec la personne aidée (49 %).

Les aidant-e's qui passent entre 7 et 20 heures par semaine a accompagner leur proche sont plus
fréiguemment les aidant-e's de personnes agées en situation de perte d'autonomie (34 %), les aidant-e-s
non cohabitant-e:s (40 %), les autres membres de la famille (44 %) et les enfants de la personne aidée
(37 %).

Comparaisons nationales :

Dans I'enquéte nationale aidants de 2020, les deux tiers des aidant-e-s déclarent consacrer moins de 7 heures
par semaine a la personne aidée, soit 3 fois plus que dans notre enquéte. Parmi ceux qui passent le plus de
temps a aider leur proche, 11 % indiquent consacrer plus de 21 heures par semaine a la personne aidée (contre
49 % dans notre enquéte).”*®

Dans le barométre 2022, la part d'aidant-e-s qui déclarent passer plus de 20 heures par semaine a aider leur
proche est de 20 %, une part également largement inférieure a celle de notre enquéte. Cette part passe
toutefois a 48 % pour les conjoint-e-s de la personne aidée et a 50 % pour les aidant-e-s cohabitant-e-s. Un tiers
des aidant-e-s déclarent passer moins de 5 heures par semaine a aider leur proche.®*

32 ORS lle-de-France, LABORDE Caroline, BIGOSSI Fabiela, GREMY lIsabelle, 2021. Proches aidants : qui sont-ils et que font-ils ? Actualité et
Dossier en Santé Publique (ASDP), 2021/4 (n°116). https:.//www.cairn.info/revue-actualite-et-dossier-en-sante-publique-2021-4-page-6.htm
p.7

33 MACIF IPSOS, février 2020. Enquéte nationale aidants. La situation des aidants en 2020 : enquéte nationale Ipsos-Macif | Ipsos, p.17

3 FONDATION APRIL, Septembre 2022. BVA. Baromeétre des aidants 2015-2022 : avancées et perspectives. Présentation PowerPoint
bva-xsight.com), p.38-39

-63-



3.4.3 Une aide qui a débuté il y a 12 ans en moyenne

Pour compléter I'analyse sur la fréquence de l'aide et le nombre d'heures passées a accompagner leur
proche, le questionnaire proposait également aux répondant-e:s d'indiquer depuis combien de temps
l'aidant-e apportait une aide a son proche. Un peu plus de 9 répondants sur 10 ont indiqué la durée de
I'aide apportée (1 079 répondants).’*®

Les aidant-e-s ayant répondu a cette question apportent leur aide depuis 12 ans en moyenne. Cette
durée moyenne différe selon la situation de la personne aidée : elle est de 7 ans pour les aidant-e-s
de personnes agées en perte d’autonomie, de 10 ans pour les aidant-e-s d’enfants en situation de
handicap et de 20 ans pour les aidant-e-s d’adultes en situation de handicap.

La médiane s'éleve a 8 ans pour I'ensemble des aidant-e's. Elle est de 5 ans pour les aidant-e-s de
personnes agées en perte d'autonomie, de 10 ans pour les aidant-es d’enfants en situation de handicap
et de 20 ans pour les aidant-e-s d'adultes en situation de handicap.

Les durées d’'aide sont trés impactées par la situation de la personne aidée. En effet, si 15 % du total des
aidant-e-s apportent leur aide depuis moins de 3 ans, cela concerne 24 % des aidant-e-s de personnes
agées en perte d'autonomie et 3 % des aidant-e-s d'enfants en situation de handicap.

Pres de la moitié des aidant-e's d’enfants en situation de handicap ont une durée d’'aide comprise entre 8
ans et moins de 15 ans (44 %) et 61 % des aidant-es d'adultes en situation de handicap aident leur proche
depuis 15 ans ou plus (dont 24 % depuis 30 ans ou plus). Par ailleurs, plus de 200 aidant-e-s indiquent
aider leur proche depuis sa naissance (20 % de I'ensemble des répondant-e-s).

. o . < [ A i .e.
Graphique n°35: Durée de l'aide apportée par les aidant-e's Comparaisons nationales :
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Nombre de répondant-e:s: 1036 baromeétre.
Lecture : 44 % des aidant-e-s de personnes agées en perte d’'autonomie déclarent aider leur proche
depuis 3 ans a moins de 8 ans.

Entre 3 et moins de 8 ans 169

Moins de 3 ans

5 Parmi ces réponses, une vingtaine de réponses ont dU étre écartées de 'analyse car pas assez précises (« depuis plusieurs années »
sans autre précision). Néanmoins, la grande majorité des réponses est exploitable.
6 COLLECTIF JE T'AIDE BVA, septembre 2024. Baromeétre des aidants 2024. Barométre aidants Collectif Je t'aide BVA, p.22.
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3.4.4 Une majorité d’aidant-e-s indique que I'aide apportée est
croissante dans le temps

Le questionnaire proposait aux répondant-e-s d'indiquer si I'aide apportée a évolué dans le temps, depuis
le début de leur réle d'aidant-e, et de détailler cette I'évolution vis-a-vis de la fréquence, du nombre
d’'heures, du type d'aide, etc. Les trois quarts des répondant-e-s ont détaillé I'évolution de l'aide dans le
temps (894 répondant-e-s).

Parmi les aidant-e-s ayant répondu a cette question, 8 % ont indiqué que I'aide apportée n’avait pas
évolué depuis le début de leur réle d'aidant-e (75 réponses) et 3 % ont répondu que l'aide avait
évolué, sans autre précision (24 réponses). Une majorité de répondant-e-s indiquent une
augmentation de I'aide depuis le début de leur réle d’aidant-e, que ce soit en fréquence, en nombre
d’heures, en type d’aide ou en intensité (305 répondant-e-s).

Les aidant-e's de personnes agées en perte d'autonomie sont nombreux a citer une augmentation de
leur aide du fait de I'évolution, progressive ou rapide, de la maladie ou de la perte d’autonomie. Les
aidant-e's de personnes en situation de handicap sont également nombreux a citer une augmentation
de l'aide, en fonction de I'évolution du handicap et des besoins.

« Oui, énormément. C'est lors de la perte presque totale de la motricité que la charge s'est

considérablement accrue. »
Femme de 34 ans, en emploi, conjointe d'un homme de 39 ans en situation de handicap.

« Du GIR 4 AU GIR 1. Des passages réguliers le soir aux passages plus intensifs et plus lourds par manque
d'autonomie progressif. Aide a la prise de repas, toilette s'il le faut, mise en place du pilulier, ménage,

etc. »
Femme de 59 ans, en emploi, fille d'une femmme de 95 ans en perte d'autonomie.

« Fréquence des appels, quotidiens, parfois plusieurs fois par jour, fréquence de mes visites. Coordination
entre les différents acteurs, multiplication de propositions de prise en charge (ex: 3e inscription a la
livraison de repas apres qu'elle les ait annulés, parcours de santé a la Maison verte sur plusieurs rdv
dont elle n'a rien voulu retenir; remplacement et nouvelles recherches de nouvelles auxiliaires de vie;
problématiques de santé plus régulieres; environnement numeérique appareils audio prothésistes, tel

portable/fixe, tv, qu'elle détraque réguliérement). »
Femme de 58 ans, en emploi, fille d'une femme de 88 ans en perte d'autonomie.

Pour les personnes en situation de handicap, le passage de I'’enfance a I’age adulte fait évoluer les
besoins de la personne aidée et donc I'aide apportée par leurs aidant-e-s. Dans certains cas, 'avancée
en age des enfants apporte une autonomie plus grande et une aide de l'aidant-e un peu moindre pour
certaines taches. Néanmoins, cela apporte parfois des difficultés supplémentaires pour I'aidant-e, liées au
poids et a la taille de la personne aidée qui augmentent ou aux types d'aide qui évoluent.

« Oui. Mon fils a développé un certain niveau d'autonomie. |l est capable de prendre les transports en

commun tout seul aprés quelques trajets avec lui. »
Homme de 60 ans, pére d'un homme de 22 ans en situation de handicap.

« Elle a évolué au cours de son avancée en dage : de ludique dans la petite enfance, elle est passée a
technique aujourd’hui. Pour exemple |a ol je passais du temps a l'accompagner pour faire des
coloriages, aujourd’hui je dois m'assurer que le téléphone ou la tablette sont rechargés, que
I'abonnement est réglé et que le temps passé sur les appareils n'excéde pas le raisonnable et reste
compatible avec son état de santé (épilepsie). D'une activité d'accompagnement c'est devenu une
activité de gestion et de contrdle. Pour I'habillement Ia ot seule comptait I'adaptation du vétement a la

saisonnalité il faut aujourd'hui tenir compte de sa socialisation, de I'évolution de sa morphologie... »
Femme de 67 ans, retraitée, mere d'un homme de 30 ans en situation de handicap.

« Fréequence, nombre d'heures et écoute, partage sont différents. Je donne moins de directives, j'essaie
de moins contréler les choix d'études et de vie, j'exprime moins d'émotions négatives (déceptions,
coleres, impatience...), je suis plus dans l'encouragement et les félicitations (et ¢a marche, pour le

soutien dans les études, le suivi psychologique et I'hygieéne de vie). »
Femme de 58 ans, au chdmage, mere d'une femme de 23 ans en situation de handicap.
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« De plus en plus compliqué avec I'évolution du poids et de la taille. En plus des difficultés de portage et

d'aides humaines et techniques insuffisantes. »
Femme de 59 ans, mére d'un homme de 19 ans en situation de handicap.

«La prise en charge médicale est de plus en plus lourde, et la préparation de son avenir en

économisant chaque euro possible pour le mettre a I'abri plus tard. »
Femme de 41 ans, en emploi, mére d'un gargcon de 8 ans en situation de handicap.

Pour les enfants en situation de handicap, la scolarisation, lorsqu’elle peut étre mise en place, ajoute
une charge pour certains aidant-e-s du fait d'un manque de structures ou de personnel ou de non
adaptation aux besoins de I’enfant.

« Oui, car ma fille est rentrée au college et faute d'AESH & ses cétés durant les cours et d'investissement
de la plupart des professeurs, je dois revoir quotidiennement ce qu'elle n'a pas pu faire en classe et lui

permettre de le refaire dans de bonnes conditions. »
Femme de 48 ans, en emploi, mére d'une fille de 12 ans en situation de handicap.

« Plus d'accompagnements aux rendez-vous de prise en charge, le temps de scolarisation a été reduit,

donc plus d’heures [d’aide] pendant la semaine. »
Femme de 42 ans, au chdmage, mere d'une fille de 9 ans en situation de handicap.

« Notre fils est "scolarisé" dans une unité d’enseignement pour jeunes autistes au lycée (UELA) et suivi
par un SESSAD. La difficulté majeure pour les familles est I'absence de structures dédiées aux adultes
TSA, plus encore qu'aux enfants pourtant déscolarisés a 80 % (!). Les familles doivent donc "compenser”
I'abandon des autistes de la part de I'Etat comme de la Ville de Paris. Plus que d'étre "aidés", les aidants
ont besoin que les Droits de leurs proches a linclusion dans la société et a [l'‘accessibilité a
'école/transport/logement/emploi soient effectifs et ne soient pas systématiquement bafoués voire niés.

La France et la Ville de Paris ne permettent pas une vie digne aux handicapé-es ni a leurs proches. »
Femme de 54 ans, en emploi, mére d'un homme de 19 ans en situation de handicap.

« L'aide est tres variable, au college cela représentait peut-étre + 20 heures semaine. L'aide au lycée
reste importante au moment des révisions avant les examens, mais qussi pour l'assister dans
l'organisation des cours et également pour faire le lien avec les professionnels de santé tels que
psychomotricien et ergothérapeute pour les problémes rencontrés lors de la scolarité (aménagements
pédagogiques). Chaque rentrée scolaire "nous nous battons" pour que notre fils dispose d'une AESH
individuelle telle que sa notification MDPH préconise, également pour qu'il bénéficie d'une adaptation
de I'emploi du temps pour réussir a concilier ses 3 rendez-vous hebdo avec son emploi du temps au

lycée. »
Femme de 58 ans, en emploi, mére d'un homme de 15 ans en situation de handicap.

« Oui j'ai da beaucoup limiter mon activité professionnelle depuis que ma fille est entrée a I'école car

elle doit étre épaulée dans sa rééducation et ses apprentissages. »
Femme de 44 ans, au foyer, mere d'une fille de 5 ans en situation de handicap.

Parmi les autres répondant-e-s, une partie évoque une diminution de l'aide suite a I'entrée en
établissement de leur proche ou a la mise en place d’aides a domicile. Cette prise en charge de la
personne aidée a permis aux aidant-e-s un soulagement et un sentiment que 'aide apportée est moins
lourde qu'avant.

« Augmentation des prestations externes (ménage, courses, portage des repas, toilette...). »
Femme de 69 ans, fille d'une femmme de 93 ans en perte d’autonomie.

« Bien sUr, depuis qu’elle vit au foyer, nous sommes soulagés pour le quotidien. »
Femme de 66 ans, mére d'une femmme de 38 ans en situation de handicap.

« Depuis 4 ans ma mere est dans un établissement qui accueille les personnes souffrant d’Alzheimer. Je
lui consacre moins de temps et peux a nouveau vivre une vie normale (m’absenter pour des vacances,

m’occuper de ma santé, etc.). »
Femme de 60 ans, fille d'une femmme de 97 ans en perte d’autonomie.

« Moins d’heures depuis qu'il est en foyer soit de 24/24h, pendant 22 ans, je suis passée a 48h tous les 15

jours, les déplacements médicaux, les démarches administratives et pendant les vacances. »
Femme de 73 ans, mere d'un homme de 35 ans en situation de handicap.
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Cependant, I’entrée en établissement ou la mise en place de services a domicile ne permet parfois
pas aux aidant-e-s d’étre complétement soulagés ou déchargés de certains types d’aide. Que ce soit
pour les personnes agées en perte d'autonomie ou pour les adultes et enfants en situation de handicap,
les aidant-e's signalent des problémes avec les établissements d'accueil ou les intervenant-e-s a domicile,
problémes qui les conduisent a continuer d'accomplir certaines taches ou a prendre en charge de
nouvelles taches, a augmenter le temps passé a coordonner les aides ou a « surveiller » que tout se passe
bien pour leur proche.

« Beaucoup d'accompagnements aux loisirs et a la vie sociale, chez le médecin malgré son dge. Le foyer
n’'a pas assez de personnel pour gérer les rendez-vous médicaux, les invitations aux anniversaires, le
lavage du linge fragile. Donc c'est moi qui m’'en charge. C'est plus rassurant et efficace d’emmener ma
fille chez le dentiste/médecin dés qu’elle se plaint que d’attendre que le foyer trouve le temps et la

personne pour le faire. »
Femme de 64 ans, mére d'une femme de 34 ans en situation de handicap.

« Oui. Malgré le placement en EHPAD, nécessite de I'accompagner pour des radios, soins dentaires et

autres car sinon elle ne pourrait étre suivie efficacement par seulement le personnel de 'ambulance. »
Femme de 65 ans, fille d'un homme de 90 ans en perte d'autonomie.

« Au deébut beaucoup d'hospitalisations et de coordination. Désormais, heureusement, moins
d’hospitalisation mais beaucoup de temps passe, depuis l'attribution de la PCH, a essayer de faire

fonctionner cette aide, sans discussion orale et directe possible avec le service. »
Femme de 42 ans, mére d'un gargon de 6 ans en situation de handicap.

« Oui, [l'aide] a beaucoup baissé depuis que notre fils bénéficie de la PCH. Mais il y a des choses que les
auxiliaires de vie ne peuvent pas faire. Et puis il faut tout le temps étre derriere pour s'‘assurer qu'on
s'occupe bien de notre fils. Nous jouons, entre autres, un réle d'encadrement pour les auxiliaires de vie.

Ce réle n'est pas assuré par la société de prestation. »
Homme de 65 ans, pére d'un homme de 22 ans en situation de handicap.

« Puisqu'en foyer, l'aide devrait diminuer avec le temps, mais ce n'est pas le cas, la famille reste

indispensable. »
Femme de 72 ans, meére d'une femme de 36 ans en situation de handicap.

« Oui, [l'aide] ne cesse d'évoluer. Rendez-vous médicaux de plus en plus fréequents, difficultés dans la
gestion de l'aide a domicile qui intervient 2 fois 4h par semaine, cette derniere manque de
professionnalisme et/ou de connaissances : manque d'empathie, mangue de connaissance et/ou
d'informations sur la gestion des troubles cognitifs, ménage a revoir trés souvent car pas fait ou mal fait,
difficulté de savoir ce qui est réellement a effectuer a domicile car la personne malade ne se souvient
pas. Il faut toujours contréler. Ce qui n'est pas fait ou mal fait est une charge supplémentaire pour

I'aidant. Un contréle des tdches a domicile doit étre plus contrélé pour que l'aidant soit moins sollicité. »
Femme de 54 ans, fille d'une femme de 84 ans en perte d'autonomie.

Les aidant-e-s font également état du manque de place en établissement ou service, de la mise sur
liste d’attente de leur proche ou des orientations et décisions MDPH qui ne peuvent mettre du
temps avant de devenir effective. lls soulignent la charge induite pour eux par l'insuffisance de
I'offre proposée. Certains indiquent également avoir dG choisir entre leur activité professionnelle ou leur
réle d’aidant-e.

« Oui, avec I'aggravation. Le week-end c'est compliqué, pas d'aide professionnelle. Les 2 personnes qui

s'en occupent sont en repos. »
Femme de 66 ans, en emploi, fille d'une femme de 92 ans en perte d’autonomie.

« C'est pire depuis qu'il n'a plus aucune prise en charge en journée (plus de scolarité, plus d'hépital de
jour). En attente de place en FAM. Il n'a rien a faire et ne fait que des bétises que je dois réparer, si je ne

suis pas a coté de lui. Il ne sait pas s'occuper tout seul. »
Femme de 65 ans, mére d'un homme de 26 ans en situation de handicap.

Homme de 51 ans, en emploi, fils d'une femme de 82 ans en situation de handicap.
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« Lorsque ma fille était enfant, l'aide était plus "normale”, en tous cas dans l'ordre des choses. Ensuite,
elle a développé de l'épilepsie réfractaire (0 7 ans) et l'aide s'est a la fois spécialisée (beaucoup plus
médicale) et amplifiée avec plusieurs jours par mois & I'hépital et une vigilance 24h/24. J'ai dG renoncer

a mon emploi. »
Femme de 56 ans, au foyer, mere d'une femme de 22 ans en situation de handicap.

« La perte d'autonomie est de plus en plus grande. Depuis une récente chute de son fauteuil, je ne peux
plus le laisser seul. Un SSIAD est prescrit pour 3 passages par jour, mais ils ne peuvent assurer le
passage du soir pour la toilette et mise au lit. De plus les horaires sont aléatoires et bloquent ma
disponibilité. Je fais appel a une auxiliaire de vie que je paie une heure pour une intervention de 20
minutes.

Les besoins : possibilité d'intervention du SSIAD le soir comme prescrit, services d'aide a domicile ou I'on

pourrait demander une présence plus ponctuelle en cas de besoins, pour rendez-vous, sortie, loisir. »
Femme de 80 ans, retraitée, conjointe d'un homme de 88 ans en perte d’'autonomie.

« Maintenant qu'il ne bénéficie plus d'une solution d'accueil en structure ni de proposition de répit
adapté suite a un déménagement il y a 2 ans, l'aide devient de plus en plus difficile puisqu'il grandit et
pése davantage. Les retards de MDPH engendrent des conséquences notamment psychiques avec une
hernie discale sur ma personne et un épuisement indéniable. »

Femme de 43 ans, aidante, mére d'un homme de 14 ans en situation de handicap.
Enfin, certain-e-s aidant-e-s rapportent une évolution de I'aide apportée suite a un changement dans
leur vie professionnelle (départ a la retraite par exemple) ou personnelle (séparation avec le conjoint-e,
déces, etc.). Ces changements ont souvent un impact important sur I'équilibre de I'aidant-e et améenent
des nouveaux types d'aide ou une augmentation de l'aide.

« Oui, depuis que je suis a la retraite, je lui consacre encore davantage de temps pour l'aider a étre
autonome dans la mesure de ses possibilités : apprentissages dans tous les domaines : lecture,

compréhension des consignes, cuisine, rangement, courses, internet, etc. »
Femme de 69 ans, retraitée, mere d'une femme de 35 ans en situation de handicap.

« C'est a plein temps depuis la mort de mon mari. »
Femme de 63 ans, mere d'un homme de 23 ans en situation de handicap.

« Plus importante depuis le divorce avec son pére. »
Femme de 52 ans, en emploi, mére d'un homme de 17 ans en situation de handicap.

« De plus en plus d’aide car son conjoint (mon pere) est mort il y a 7 ans. Et elle a une sclérose en
plaques donc elle est en perte d’autonomie au fur et @ mesure que le temps passe. »

Homme de 34 ans, en emploi, fils d'une femmme de 69 ans en situation de handicap.
Ces différents résultats permettent d'objectiver lI'intensité de l'engagement des proches aidant-e-s.
Toutefois, les indicateurs quantitatifs ne suffisent pas a appréhender I'ensemble de cet engagement.
Dans un article sur le vécu des aidants familiaux de personnes agées dépendantes en Europe, Arnaud
Campéon, Blanche Le Bihan et Claude Martin indiquent en effet qu'« on ne peut évaluer l'intensité de
I'aide apportée par les aidants a 'aune du seul nombre d’heures quotidien passé aupres des parents
dgés. L'approche qualitative montre que, méme lorsqu’ils ne sont pas présents au quotidien, les aidants
peuvent étre tres investis dans I'accompagnement de leur parent agé.» 37 Par conséquent, il est
important d'accorder une attention au vécu subjectif des aidant-e's, thématique abordée dans le
chapitre suivant.

7 CAMPEON Arnaud, LE BIHAN Blanche, MARTIN Claude. 2012. La prise en charge des personnes dgées dépendantes en Europe : le vécu
des aidants familiaux, Erés, Vie sociale, n°4, p.111-127. La prise en charge des personnes dgées dépendantes en Europe : le vécu des aidants
familiaux | Cairn.infop.117
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Les conséquences de cet
engagement dans la vie
des proches aidant-e-s

Au regard des nombreux travaux mettant en évidence I'hétérogénéité des profils d'aidant-es et le
caractére multidimensionnel de leur engagement, I'enquéte a également accordé une place importante
a l'appréhension des conséquences de leur investissement. Anne Petiau et Barbara Rist soulignent en
effet « la survenue de la nécessité d’apporter une aide & une ou un proche dépendant bouscule les
parcours de vie des personnes proches aidantes et a de fortes répercussions sur l'organisation de leur
vie professionnelle, familiale et personnelle. »'8

Jean-Claude Sardas, Sébastien Gand et Léonie Hénaut définissent cette relation de cause a effet en ces
termes:

« Ce réle exigeant et multitche demande en effet des compétences, de I'engagement, de I'endurance
et des capacités physiques parfois difficiles a maintenir dans la durée. Trés sollicité et impliqué
émotionnellement, le proche aidant peut devenir a son tour une personne « fragile » et connaitre une
situation d'épuisement, de décompensation ou une pathologie dorigine physique ou
psychosomatique. »3°

lls insistent sur l'importance d'analyser a la fois « la charge objective, directement liee o la nature et au
volume de l'aide » et «la charge subjective ou ressentie, qui recouvre la perception, consciente et
inconsciente, qu’'a le proche aidant des conséquences de l'aide sur la qualité de sa vie et sur sa santé
ainsi que sur ses relations avec l'aidé (Braithwaite, 1992 ; Hini, 2012). »

Plusieurs référentiels nationaux et des approches internationales telles que des travaux conduits par
I'Observatoire québécois de la proche aidance'“ insistent par ailleurs sur la pluralité des conséquences
de la relation d'aide dans la vie de l'aidant-e. L'enquéte s'est appuyée sur ces différents travaux, au travers,
d'une part, de questions destinées a saisir les conséquences dans leur globalité, et d’autre part, de focus
sur des thématiques ciblées.

Les résultats montrent que les trajectoires des proches aidant-e-s parisien-ne:s s'inscrivent dans les
tendances nationales et que les enjeux qu'ils soulévent s'inscrivent dans la continuité des savoirs
apportés par la recherche scientifique. lls s'avérent néanmoins éclairants pour la visibilité qu'ils apportent
sur le vécu et les difficultés concretes auxquelles sont confrontées les proches aidant-e-s. Cette visibilité
est également portée par le besoin d'expression des aidant-e's, qui transparait dans les taux de réponse
élevés a la plupart des questions fermées et dans la problématisation et la finesse des témoignages
recueillis dans les questions ouvertes, qui donnent ainsi a voir ces conséguences de facon dynamique. Si
plusieurs enjeux forts sont également réaffirmés de fagon sectorielle (santé, vie professionnelle, volet

8 PETIAU Anne, RIST Barbara. Aidantes et aidants rémunérés, entre trajectoire de vie et parcours professionnel. Informations sociales,
2022/4 (n°208), p.52-61. Aidantes et aidants rémunérés, entre trajectoire de vie et parcours professionnel | Cairn.info. Ces deux
sociologues s'appuient elles-mémes sur les résultats d'une enquéte sur le vécu des aidants familiaux en Europe, publiés en 2012 dans
la revue Vie Sociale. CAMPEON Arnaud, LE BIHAN Blanche, MARTIN Claude. 2012. La prise en charge des personnes agées
dépendantes en Europe : le vécu des aidants familiaux, Erés, Vie sociale, n°4, p.111-127. La prise en charge des personnes agées
dépendantes en Europe : le vécu des aidants familiaux | Cairn.info

2 SARDAS Jean-Claude, GAND Sébastien, HENAUT Léonie. Des services de qualité pour les proches aidants. Co-construire des plans
d'aide personnalisés et structurer une offre territoriale. Informations Sociales, n°198 (3), p.58-67. https://doi.org/10.2917/ins0.198.0058

40 Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux du Centre-ouest-de-I'fle-de-Montréal (CIUSSS). Observatoire québécois
de la proche aidance. 2023. Qu'est-ce qu’'une personne proche aidante ? Sauriez-vous la reconnaitre ? Une infographie interactive
pour mieux comprendre la définition de la Loi visant & reconnaitre et soutenir les personnes proches aidantes. Qu'est-ce gu'une
personne proche aidante | Observatoire québécois de la proche aidance (observatoireprocheaidance.ca)
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financier), ces résultats ouvrent alors plusieurs pistes de réflexion transversales pour I'action publique,
quant a l'importance :

- dappréhender les conséquences de facon circulaire, évolutive et sur I'ensemble de la trajectoire
biographique du proche aidant;

- de prendre en compte I'expérience du proche aidant en tant qu'individu et la prise en compte de
son vécu et de ses difficultés d'un point de vue subjectif ;

- de s'intéresser au pouvoir d'agir du proche aidant dans la définition du contenu, des formes et du
sens de son engagement.

4.1 Regards des proches aidant-e:s sur leur engagement

4.1.1 Pour plus de 70 %, un engagement percu avant tout comme
indispensable

En préambule, et avant d'aborder les conséquences de facon thématique, les réponses a la question sur
'autoévaluation de lI'engagement en tant que proche aidant-e apportent des premiers reperes. La
proportion de proches aidant-e-s considérant I'aide qu’'ils apportent comme normale s’éléve en effet
a 56 %. On peut considérer que ce résultat confirme I'évolution des représentations sur la proche
aidance en tant que sujet de société et de moins en moins considérée comme un réle « allant de soi ». En
majorité relative, la tendance principale a cette question a choix multiple montre qu’'un peu plus de 7
aidant-e-s sur 10 (71 %) considérent leur engagement comme indispensable. Cette tendance semble
d’autant plus structurante que les perceptions différent assez peu lorsque la personne aidée est un
adulte, qu'il s'agisse d'un adulte en situation de handicap ou d'un adulte agé en perte d'autonomie, et
qu'elle est majorée deés lors qu’elle concerne les aidant-e:s prenant soin d'un enfant en situation de
handicap, qui sont pres de 84 % a percevoir leur engagement comme indispensable.

Les résultats sur les autres items montrent toutefois que les regards demeurent ambivalents. La
complexité des représentations, de plus en plus conscientisées dans les besoins de reconnaissance
sociétale et politique qu’induit le réle d’aidant-e, mais dont le vécu est empreint d'intimité et d'une
dimension affective et relationnelle importante, ressort en effet également. Plus d’un.e aidant.e sur
deux considére en effet son engagement comme un choix notamment lorsque la personne
accompagnée est un adulte agé en perte d’autonomie (64 %). Seul-e:s un peu plus d'un-e sur cing (22 %)
percoit son implication comme contrainte et subie.

Graphique n°36 : Perception des proches aidant-es vis-a-vis de leur engagement
Résultats tous aidants confondus et ventilation selon le profil de la personne aidée.

ensemble 70%

64%

- 23%
56%

59%

54%

44%

20%

o 24%
aidé enfant PH o 84%
59%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

un choix (familial, moral, éthique, culturel) contrainte et subie mindispensable Enormale

Nombre de répondant-e-s: 1148 - Question a choix multiple. Pourcentages calculés sur la base des répondant-es.
Lecture : 70 % des aidant-e-s considérent leur aide comme indispensable. Lorsqu'’ils accompagnent une personne agée en perte d'autonomie,
ils sont 66 % a considérer leur aide comme indispensable, et 84 % lorsqu'ils prennent soin d'un enfant en situation de handicap.
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4.1.2 Un rdole ressenti comme lourd ou trés lourd

Indépendamment des représentations précédemment évoquées, une tendance structurante se dégage
pour une grande majorité des proches aidant-e-s en ce qui concerne la perception de l'intensité de leur
engagement. Prés d'un-e aidant-e sur deux considére son engagement comme lourd, et prés d'un-e
sur quatre comme trés lourd. C'est sur I'intensité maximale que les écarts sont les plus importants selon
la situation de la personne aidée. Plus d'un-e aidant-e sur trois (34 %) accompagnant un enfant en
situation de handicap considéere son engagement comme trés lourd, une proportion prés de deux fois
supérieure au niveau mesuré aupres des aidant-e's accompagnant un adulte en situation de handicap
(18 %). Lorsque la personne aidée est un adulte, le niveau trés lourd de I'engagement est davantage
ressenti par les aidant-e-s accompagnant une personne agée en situation de perte d’autonomie (22 %)
qu'un adulte en situation de handicap. Cette intensité ressentie confirme également les inégalités de
genre puisque la proportion des femmes considérant leur engagement comme lourd ou tres lourd
s'éléve a 76 %, contre 60 % pour les hommes.

Graphique n°37 : Perception des proches aidant-e:s concernant l'intensité de leur engagement
Résultats tous aidants confondus et ventilation selon le profil de la personne aidée.
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Nombre de répondant-ess: 1102. Lecture: 49% des aidante.s considerent leur

engagement comme lourd, 23 % comme trés lourd. Au total, 72% le considérent

comme lourd ou trés lourd.

Ces ressentis en matiéere d'intensité peuvent la encore étre lus comme un indicateur supplémentaire de
la dimension sociétale de 'engagement des proches aidant-e-s. A l'instar de la pluralité du soutien qu'ils
apportent, ce niveau d'intensité ressenti peut également s'analyser comme la traduction des
nombreuses problématiques qui sous-tendent la montée en puissance de leur rble, telles que présentées
dans l'introduction. Les réponses a la question portant sur la charge mentale l'illustrent de fagon encore
plus significative puisque 73 % estiment leur charge mentale a un niveau de 7 ou plus sur une échelle de
12 10, avec des tendances majorées pour les conjoint-e-s ou lorsque la personne aidée est un enfant en
situation de handicap. Il traduit enfin la pluralité des conséguences du rble de proche aidant-e dont le
caractére multidimensionnel fait également écho au large spectre du contenu et des formes de leur
accompagnement (cf. chapitre 3).

Graphique n°38 : Charge mentale ressentie par les proches aidant-e-s sur une échelle de 13410
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4.2 Des conséquences multidimensionnelles

L'enquéte invitait tout d'abord les aidant-e:s a signaler des conséquences de leur engagement sur les
différents aspects de leur vie. Les réponses montrent que plus d'un-e sur deux font état de
conséquences. Elles montrent aussi que la gradation est progressive a mesure que les conséquences
concernent la vie familiale, personnelle et relationnelle de l'aidant-e. 53 % des aidant-e-s font ainsi état de
conséguences financiéres tandis que la quasi-totalité des aidant-e-s font état du temps limité dont ils
disposent pour eux-mémes (92 %). Les conséquences professionnelles et en matiére de santé sont quant
a elles signalées en effet par en moyenne deux aidant-e's sur trois (63 % pour la vie professionnelle et 67 %
pour la santé), et les conséquences sur la vie familiale par un peu plus de sept aidant-e-s sur dix.

Graphique n°39 : Proportion de réponse « oui » a la question : votre réle d'aidant-e a-t-il des
conséguences sur ... ?
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71 % (rmm proportion globale, de 67 %, masque un
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Question a choix multiple. Pourcentages réalisés sur la base du nombre des répondant-e-s a chaque item (r).

Lecture : 63 % des aidant-e-s déclarent que leur réle d'aidant-e a des conséquences sur leur santé. 71 % des aidant-e-s déclarent que leur réle d'aidant-e a des
conséquences sur le temps consacré a leur famille.

Il ressort aussi que la situation de la personne aidée apporte des contrastes a ce schéma global a deux
niveaux. D'une part, pour les aidant-es auprées d'enfants en situation de handicap, I'échelle des
conséquences est maximale, avec des ordres de grandeur supérieurs a 80 % pour I'ensemble des
dimensions. D'autre part, lorsque la personne aidée est un adulte, le contraste concerne surtout les
conséguences sur la vie professionnelle, la santé et le volet financier, avec des proportions plus élevées
pour les aidant-e's accompagnant des adultes en situation de handicap par rapport a celles et ceux
accompagnant des personnes en perte d’autonomie du fait de I'age.

S’agissant de l'intensité de ces conséquences, on peut constater qu’elles sont percues commme assez
ou trés importantes pour trois aidant-e-s sur quatre ou plus. En ce qui concerne le temps pour soi, plus de
50 % des proches aidant-e-s estiment ces incidences trés importantes. Pour ce qui est du niveau plus
médian « assez important », c’est pour le temps consacré a sa famille que I'incidence ressentie est la plus
lourde, avec 47 %.
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Graphique n°40 : Intensité ressentie quant aux conséquences de I'engagement comme proche
aidant-e sur le temps consacré a la famille, aux amis, aux loisirs ou au temps personnel
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Graphique synthétisant les résultats de trois questions.
Nombre de répondant-e-s: 975 (temps consacré a la famille) ; 1 009 (temps consacré aux amis) ; 1 039 (temps consacré aux loisirs).
Lecture : 30 % des aidant-e-s déclarent que leur réle d'aidant-e a des conséquences trés importantes sur le temps consacré a leur famille.

Comparaisons nationales :

L'intensité des conséquences sur le temps consacré a la famille et aux loisirs a été mesurée dans des termes

similaires dans I'enquéte réalisée en 2020 par Ipsos pour la Macif. Les résultats montre une intensité plus forte

a I'échelle parisienne avec 77 % de proches aidant-e:s estimant que leur engagement a des conséguences tres

importantes ou assez importantes sur le temps consacré a leur famille (72 % des aidant-e's quotidiens dans
'enquéte Macif-lpsos). Une proportion qui atteint 80 % pour les loisirs (68 % des aidant-e-s quotidiens dans

I'enquéte Macif-Ipsos).
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4.3 Des trajectoires professionnelles interrompues, ou
maintenues au prix de nombreux ajustements

Dans un article consacré aux dispositifs publics de soutien aux aidant-e-s en emploi, le sociologue Arnaud
Trenta' souligne que la question de la conciliation avec la vie professionnelle trouve un écho important
dans le débat public, sous l'effet de l'accélération du vieillissement de la population. La stratégie
nationale « Agir pour les aidants » de 2019 a ainsi positionné cette question comme prioritaire, avec deux
orientations majeures: un dispositif d'indemnisation du proche aidant pendant trois mois et une
incitation aux entreprises, via les accords de branche et les accords collectifs, a mettre en place des
dispositifs de soutien. S'agissant des aidant-e-s en empiloi, il souligne la pluralité des relations pouvant se
tisser entre le réle de proche aidant-e et le travail. D'une part, le maintien dans I'emploi revét une
importance pour un nombre significatif de proches aidant-e:s, non seulement en tant que ressource
financiére mais également comme ressource symbolique et subjective (répit, prise de distance par
rapport au réle d'aidant-e, socialisation). D'autre part, des ajustements dans l'activité professionnelle

peuvent faciliter 'engagement en tant que proche aidant-e.

En ce qui concerne la vie professionnelle, I'enquéte s’est attachée a répondre aux questions
suivantes:

- quelles sont les conséquences les plus récurrentes mises en avant par les proches aidant-e.s ?

- quelles sont les incidences selon la situation de la personne aidée ?

- les divergences selon le genre, documentées depuis de nombreuses années, se vérifient-elles
dans I'échantillon ?

Parmi les 1168 personnes ayant répondu a la question sur les conséquences professionnelles, 63 % (soit
735) répondent par 'affirmative sur les conséquences de leur réle d'aidant-e dans leur vie professionnelle.
Parmi ces 735 répondant-e-s déclarant des conséquences sur leur vie professionnelle, prés des deux tiers
(soit 475) apportent des compléments d'information permettant une analyse fine des difficultés
rencontrées comme des besoins.

4.3.1 Lorsqu’elle se maintient, une activité professionnelle structurée
par 'aménagement des horaires

Quatre principaux types de conséquences récurrentes ressortent :
- un aménagement des horaires de travail pour plus d’'un-e répondant-e sur deux (52 %) ;
- une réduction de ces horaires pour plus d’'un-e répondant-e sur trois (35 %) ;
- une suspension d’activité pour un tiers des répondant-e:s (33 %) ;
- un changement d’activité professionnelle pour un-e répondant-e sur cinq (20 %).

“ Fontaine Roméo, 2009. Aider un parent agé se fait-il au détriment de I'emploi ?, Retraite et société, n°58, p.31-61. Aider un parent 4gé se
fait-il au détriment de I'emploi ? | Cairn.info.
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Graphique n°41: Résultats des réponses a la question : « si vous étes en dge de travailler, quelles
conséqguences votre engagement a-t-il-eu sur votre vie professionnelle ? »
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Nombre de répondant-e-s: 474 - Question a choix multiple.

Lecture : 245 répondant-e-s déclarent avoir aménagé leurs horaires de travail. lls représentent 52% de I'ensemble des

répondant-e-s a la question.

Il est toutefois important de rappeler qu'en ce qui concerne la situation principale au moment de
'enquéte, I'échantillon global des aidant-e:'s enquété-e's, se compose, pour les actifs, d'une trés grande
majorité d’actifs avec emploi. Cela a donc nécessairement une incidence sur la hiérarchisation des
tendances, avec une proportion plus importante de conséquences relatives a I'adaptation de I'emploi
occupé gu'a une suspension d'activité. En dépit de cette limite, ces conséguences font ressortir des
problématiques quant a la forte adaptabilité professionnelle qui incombe a ces proches aidant-e-s,
susceptible d'avoir également des incidences du point de vue de la santé, et non sans conséguence
financiere pour celles et ceux réduisant leurs horaires de travail ou ayant suspendu leur activité, et non
sans conséguence enfin sur les liens sociaux, pour la suspension d'activité notamment.

4.3.2 Une pluralité d'ajustements impactant la qualité de vie au travail

Plusieurs aidant-e's se sont par ailleurs saisis de la catégorie « autre » de la question a choix multiple pour
faire état des conséquences des ajustements effectués sur la qualité de vie au travail. Méme si les ordres
de grandeur sont plus faibles par rapport a la réduction ou a I'aménagement du temps de travail, leurs
retours d'expérience mettent en évidence la fagon dont ces conséquences se traduisent au quotidien. lls
montrent aussi qu'ils concernent les différents pans de la vie au travail :

e lagestion du stress

« Stress lié au rdv pris tét pour arriver au travail a I'heure (prise de poste 11h). »
Femme agée de 55 ans, active en emploi, sans enfant a charge. Aidante auprés de sa sceur en situation de handicap, agée de 54 ans.

« Conséquences sur la qualité du sommeil (primordiale dans mon meétier). Stress pouvant avoir des

conséquences sur l'exécution de tdches afférentes @ ma progression. »
Homme de 55 ans, actif en emploi, avec deux enfants a charge. Aidant auprés de sa mére en perte d'autonomie, agée de 88 ans.
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o les capacités de repos ou de récupération avec la prise de congés ou de récupération
ordinaire ou le surinvestissement sur le temps non professionnel pour réaliser les taches de
proche aidant.e

«Je fais au mieux pour combiner le tout pour éviter une perte de salaire si je réduis mon temps de

travail, cela a un impact sur ma santé car je manque cruellement de repos. »
Femme de 44 ans, active en emploi, sans enfant a charge. Aidante auprés de sa mére en situation de handicap, dgée de 65 ans.

« Les urgences a gérer, aller aux urgences en plein aprés-midi,.. Prévoir du congé avant le congé de

vacances si départ car il faut tout cadrer pendant I'absence. »
Femme de 53 ans, active en emploi, avec enfant a charge. Aidante aupres de sa mére en situation de handicap, agée de 76 ans.

« Je travaille a cété de chez ma mere ce qui me permet de la voir matin (avant le travail), midi (sur ma

pause déjeuner), et soir (apres le travail). »
Femme de 50 ans, active en emploi, sans enfant a charge. Aidante auprés de sa mére en perte d’'autonomie, agée de 88 ans.

o la disponibilité mentale et psychique

« En tant qu’aidant d’un jeune adulte handicapé, méme si mon fils a un certain niveau d’'autonomie, je
constate Iimpact que cette situation a sur mon travail. Le sentiment de pouvoir étre interrompu a tout
moment m’'empéche de sérieusement planifier ma relation avec mes clients car il y a toujours des
besoins divers d’'assistance. Accompagner pour des choses simples est compliqué car méme a deux
avec mon épouse, travailler a plein temps est impossible pour moi. Cela limite mes revenus qui ne sont

déja pas réguliers. Cela peut parfois me mettre sous pression. {(...) »
Homme de 60 ans, actif en emploi. Aidant auprés de son fils en situation de handicap, 4gé de 22 ans.

« Engagement moindre dans mon activité professionnelle. »
Femme de 52 ans, active en emploi, avec un enfant a charge. Aidante auprés de sa mere en perte d'autonomie, agée de 85 ans.

e le déroulement ou la projection sur I’évolution de la carriére

« Je dirais que la contrainte de rester géographiquement proche de ma mere a été une contrainte car
on habitait du coup, a Vincennes, dans un habitat petit. De plus, j'ai renoncé a des perspectives de
carriere car je ne pouvais pas me permettre de tomber moi-méme malade "en tirant trop sur la

corde". »
Femme de 54 ans, active en emploi, avec deux enfants a charge. Aidante auprés de sa mere en perte d'autonomie, agée de 79 ans.

« Je bénéficie pour l'instant d'une tolérance par rapport & ma capacité de travail effectif (je consacre
donc pas mal de temps a distance aussi) mais cela ne sera pas eternel. »

Femme de 58 ans, active en emploi, sans enfant a charge. Aidante auprés de sa mére en perte d'autonomie, agée de 88 ans.
« Je ne peux pas changer de poste. Et pourtant je le voudrais bien, je suis en mal-étre au travail. Je suis
coincée ou je suis parce que si je change d'emploi, je risque de perdre mes avantages ancienneté. Mon

employeur me permet des aménagements d’emploi du temps. »
Femme de 41 ans, active en emploi. Aidante auprés de son fils en situation de handicap, agé de 13 ans.

Certains verbatim expriment des situations intenses, avec des effets cumulatifs :

« Difficulté a concilier les deux, stress permanent. Sentiment de n'en faire pas assez ou pas assez bien
au travail et ou de ne pas faire assez ou assez bien pour ma meére. Devoir prendre une grande partie de

ses congés au fil de 'eau pour gérer des rendez-vous, déplacements, démarches. Pas de repos réel. »
Femme de 58 ans, active en emploi, sans enfant a charge. Aidante auprés de sa mére en perte d’'autonomie, agée de 88 ans.

« Demande de congés exceptionnels, arréts maladie car épuisement, plus de télétravail, diminution des

missions confiées, impression de ne plus étre a la hauteur du poste. »
Femme de 57 ans, active en emploi, sans enfant a charge. Aidante auprés de sa mére en perte d'autonomie, agée de 79 ans.

De plus, si plusieurs témoignages font état des tensions engendrées avec I'’employeur, de nombreux
récits mettent au jour la forte intériorisation des contraintes liées a I'’engagement en tant que
proche aidant-e, et la facon dont ils fragilisent la qualité de vie au travail, avec des comportements
d’autocensure ou d’isolement.

« Travail a temps partiel, autocensure dans I'évolution de carriere, impact sur le montant de la retraite. »
Femme de 68 ans, retraitée. Aidante auprés de son fils en situation de handicap, 4gé de 32 ans.
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« Aucune difficulté financiere mais moi-méme et le papa avons dd changer de travail sans pouvoir
toujours parler ouvertement du handicap de notre enfant (pour que cela ne change pas le regard sur

nos capacités professionnelles). »
Femme de 42 ans, active en emploi, avec deux enfants a charge, dont un enfant en situation de handicap agé de 6 ans.

Enfin, plusieurs retours apportent un éclairage sur la fragilisation accrue pour les aidant-e-s non-
salarié-e-s, comme l'illustre cette proche aidante:

«Je suis comédienne, intermittente du spectacle, donc j'adapte et malheureusement pour moi et
heureusement pour ma mere je ne travaille pas beaucoup. Je tiens a préciser qu'étant célibataire et

sans enfant je n'ai pas de famille. »
Femme de 60 ans, active en emploi non salarié. Aidante auprés de sa mére en perte d'autonomie, agée de 96 ans.

4.3.3 Des conséquences professionnelles majorées pour certains profils

En ce qui concerne les profils, le genre de l'aidant-e et la situation de la personne aidée ont des
incidences importantes sur les trajectoires. En reprenant le titre de I'étude de la Fondation des
Femmes'?, il ressort que le «colt» de l'aidance du point de vue professionnel se traduit plus
fortement pour les aidantes par un changement de situation. Elles sont en effet 21 % a déclarer un
changement d’activité (contre 14 % des hommes), et 35 % a avoir suspendu leur activité, une proportion
presque deux fois supérieure a celle des hommes (19 %). A l'intérieur de cette catégorie, la décision
d'arréter de travailler, qu'elle soit choisie ou subie®, est plus fréquente pour les aidantes, les
conséquences pour les hommes se matérialisant davantage par une perte d'emploi ou une demande de
disponibilité. D'une fagon générale, les conséquences professionnelles pour les hommes se matérialisent
davantage par un aménagement des horaires de travail (65 % pour les hommes contre 49% pour les
femmes).

La situation de la personne aidée est, quant a elle, particulierement structurante pour 'ensemble des
conséquences a l'exception de 'aménagement des horaires de travail. Deux principaux contrastes se
dégagent:

- un changement d’activité plus fréquent lorsque la personne aidée est en situation de
handicap, qu'il s'agisse d’un enfant ou d’un adulte (21 a3 24 % des aidant-e's auprés de personnes
en situation de handicap se déclarent concernés, pour 15 % des aidant-e-s auprés de personnes
agées en perte d'autonomie) ;

- une suspension d’activité ou une réduction du temps de travail nettement plus fréquente
lorsque la personne aidée est un enfant en situation de handicap. 43 % des proches aidant-e-s
auprés d'un enfant en situation de handicap déclarent une suspension d'activité, une proportion
de 13 points supérieure a celle des aidant-e-s aupres d'adultes en situation de handicap et de prés
de 17 points supérieure a celle des aidant-e-s auprés d'adultes dgés en perte d'autonomie.

Ces différents résultats font écho aux enseignements de plusieurs travaux parmi lesquels une étude
publiée en juin 2024 sur les proches aidant-e:s parents d'enfant concerné par une maladie rare ou un
handicap rare.™ Cette étude a été soutenue par la CNSA dans le cadre d'un appel a projets porté par
I'Institut de Recherche en santé publique (IReSP) et a été réalisée dans le cadre du programme
interdisciplinaire de recherche Casepra'® porté au sein du laboratoire d'économie de Dijon. Cette étude

“2TRENTA Arnaud. Concilier vie professionnelle et aide a un proche dépendant : les dispositifs publics et conventionnels de soutien aux
aidants en emploi. Informations sociales, 2022/4 (n°208), p.70-78. https://www.cairn.info/revue-informations-sociales-2022-4-page-70.htm
5 Le caractére contraint de cette décision ressort nettement. La proportion des femmmes déclarant avoir été contraintes d'arréter de
travailler (18 %) est prés de trois fois supérieure a celle des hommes (6 %). L'item «j'ai choisi d'arréter de travailler » concerne enfin
uniqguement des femmes.

%4 PELISSIER Aurore, FOURDRIGNIER Marc, CHENEAU Anais, BUSSIERE Clémence, DESSEIN Sophie. 1°" juin 2024 (mis a jour le 7
novembre 2024). Rendre visible I'invisible : analyse de I'aide apportée par les parents d'enfants concernés par une maladie rare et/ou un
handicap rare et ses répercussions sur la vie professionnelle. Institut pour la Recherche en Santé publique (IReSP). Université de
Bourgogne (Cérep). Université de Bourgogne Franche-Comté (LEDi). Université de Reims Champagne Ardenne. Rendre visible l'invisible :
Etre parent d'un enfant concerné par la maladie rare et/ou le handicap rare

%5 Ce rapport final de recherche a été réalisé dans le cadre du projet CASEPRA porté au sein du Laboratoire d’Economie de Dijon a
I'université de Bourgogne Franche-Comté, et financé par la CNSA dans le cadre de I'appel a projets « Autonomie personnes agées et
personne en situation de handicap » conduit par I'Institut pour la Recherche en Santé publique (IReSP). Le projet CASEPRA est une
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met notamment en évidence les différences entre les péres et les meéres quant aux répercussions du role
de proche aidant-e sur la vie professionnelle, ainsi que les différents facteurs et ressorts de ces inégalités
liges au genre (différences de salaire selon le genre, représentations des professionnel-le's du secteur
médical et social, répartition des réles sociaux selon le genre). Elle montre entre autres que le parcours
professionnel des meres est davantage affecté que celui des peres par les conséquences du rble de
proche aidant-e, qu'il s'agisse du recours au temps partiel, de I'évolution de carriére ou du retrait du
travail.

Enfin, pour les aidant-e.s accompagnant des personnes agées en perte d’autonomie, la spécificité
des conséquences concerne davantage les aspects plus diffus sur les ajustements dans
I’environnement de travail. Les conséquences sur le déroulement de la carriére, les problématiques
évoquées sur la qualité du travail effectué ou encore les incidences sur les congés sont ainsi
majoritairement citées par cette catégorie d'aidant-e-s.

Graphique n°42 : Réponses a la question : si vous étes en age de travailler,
guelles conséquences votre engagement a-t-il-eu sur votre vie professionnelle ?

Résultats selon les profils

Enfin, le matériau recueilli sur les trajectoires professionnelles apporte des enseignements éclairants sur
la temporalité de ces conséquences. De nombreux témoignages mettent ainsi en exergue les effets de
long terme, principalement lors du passage a la retraite, avec un impact financier majoré allant parfois
jusgu’a I'entrée dans la précarité.

« Ce n'est pas tant les codts de son accompagnement mais davantage le fait d’avoir dd renoncer a

conserver mon poste de cadre et d’avoir maintenant une retraite en dessous du seuil de pauvreté. »
Femme de 71 ans, retraitée. Aidante auprés de son fils en situation de handicap, agé de 33 ans.

recherche pluridisciplinaire et participative dédiée aux parents-aidants d'un enfant atteint ou suspecté d'une maladie rare et/ou d'un
handicap rare. L'équipe compléte dédiée a cette recherche se compose : des équipes de recherche académiques en économie : LEDi
(Université de Bourgogne Franche-Comté), Erudite (Université Paris-Est Créteil Val de Marne) et CREG (Université Grenoble Alpes), d'une
équipe de recherche en sociologie : Cérep (Université Reims Champagne-Ardenne), de deux filieres de santé maladies rares : Filiere
ANnDDI-Rares et Filiere DéfiScience, d'une équipe relais handicaps rares : ERHR Nord-Est antenne Bourgogne Franche-Comté, et de deux
associations (UNAPEI et E-Norme).
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Cette précarité peut également survenir avant la retraite, lorsque le proche aidant est encore en emploi:

« Je suis en dessous du seuil de pauvreté, je recois le soutien toutes les 3 semaines du secours populaire
pour 'alimentation. »
Femnme de 46 ans, active en emploi, avec un enfant a charge, résidant dans le 13*™¢ arrondissement. Proche aidante cohabitante aupreés
de sa mére en perte d'autonomie (GIR 4). Présence d'un intervenant professionnel et accueil de jour pour la personne aidée. Proche
aidante depuis 4 ans. Aide apportée plusieurs heures par jour, avec une estimation a 12 heures par semaine.
Méme si la question de la précarité appelle une analyse a part entiére croisant 'ensemble des indicateurs
sur I'environnement du proche aidant et la situation de la personne aidée, ces deux témoignages, qui
concernent des proches aidant-es en activité ou l'ayant été, demeurent éclairants pour saisir I'acuité des
conséquences professionnelles. Plus largement, ils invitent a accorder une attention particuliére aux
conséquences financieres de la proche aidance.
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4.4 Des arbitrages permanents pour faire face aux
conséquences financiéres

Le réle d’'aidant-e modifie considérablement la vie du proche aidant dans ses différents aspects. Des
dispositifs permettent au proche aidant de recevoir une contrepartie financiére s'ils consacrent tout ou
partie de leur temps pour accompagner leur proche. Congus sous le prisme de la compensation, et
distincts selon la situation de la personne aidée, ils demeurent limités par leur montant, et circonscrits
dans leurs critéres d'attribution (cf. chapitre 5). Les difficultés rencontrées par la personne aidée sont
également sources de dépenses spécifiques. Dans ce contexte, étre proche aidant-e est susceptible
d'avoir des conséquences financiéres pour ces derniers, de fagcon plus ou moins visible.

L'enquéte s’est donc intéressée a cette question, a deux niveaux, factuel et subjectif. D'une part, les
conséguences financiéres ont ainsi été abordées sous I'angle de I'effort financier, au travers des questions
suivantes:

- ladiminution de leurs ressources financieres consécutives a leur roéle d'aidant-e;
- l'apport d'un soutien financier a la personne gu'ils accompagnent ;
- la perception d'aides financieres en tant qu’aidant-e.

D’autre part, '’enquéte a intégré une question ouverte permettant aux répondant-e-s de signaler des

difficultés financiéres ou des dépenses spécifiques consécutives a I'accompagnement de la
personne aidée.

Si les résultats des guestions fermées apportent des reperes éclairants sur la situation sociale des
répondant-e's, le matériau recueilli par l'intermédiaire de la question ouverte (plus de 400 réponses)
apporte, quant a lui, des enseignements trés riches, d'une part pour l'illustration de problématiques tres
concrétes, d'autre part pour le retour réflexif que les répondant-e-s portent sur les aides financieres
existantes et leur capacité a répondre aux besoins.

De surcroit, les éléments recueillis permettent d'affiner la réflexion sur la complexité de la proche
aidance, au sens premier d'un enchevétrement de liens. lls montrent a nouveau que les conséquences
peuvent s'analyser de facon circulaire. Les récits font par ailleurs ressortir, pour de nombreux proches
aidant.e's, une notion d’ajustement et d’arbitrage pour pallier la pluralité des contraintes qui
s’'imposent a eux. Pour plusieurs d'entre eux, cet arbitrage s'avére permanent, qu'il soit lié a la spécificité
de la situation ou de la pathologie de la personne aidée, a son évolution ou a I'anticipation de la situation.
Un arbitrage qui montre également que les équilibres, lorsqu'ils semblent atteints, demeurent trés
relatifs, car au prix de renoncements sur d'autres aspects de la vie du proche aidant. Ces différents
résultats contribuent a approfondir la réflexion sur le repérage et la qualification des besoins des proches
aidant-e-s dans leur globalité.

4.4.1 Plus de 8 proches aidant-e:s sur 10 déclarent une diminution de
leurs ressources financiéres

Bien que les enjeux financiers se posent nécessairement différemment selon le profil de la personne
aidée, avec notamment une charge spécifique pour les proches aidant-e-s aupres d'enfants en situation
de handicap, les indicateurs de situation financiére laissent apparaitre une charge financiére importante
pour I'ensemble des proches aidant-e-s. S'ils permettent de dresser un état de la situation actuelle, ils
apportent aussi des enseignements utiles en termes de veille, par rapport au risque de fragilisation lié a
cette charge, comme lillustrent les témoignages développés dans la partie suivante. Ces indicateurs
reposent enfin sous un nouvel angle I'enjeu de reconnaissance d'un statut stabilisé de proche
aidant.e dans les politiques publiques, notamment face aux limites des aides financiéres existantes,
principalement concues en termes de compensation, avec pour prisme principal les besoins de la
personne aidée.
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Quelle que soit la situation de la personne aidée, plus de 8 répondants sur 10 (85 % pour I’ensemble
de I'échantillon) déclarent que leur réle d’aidant-e a entrainé une diminution de leurs ressources
financiéres. Une diminution qui place plusieurs d'entre eux dans un risque de bascule dans la précarité
ou de précarité déja avérée, comme l'illustrent ces propos :

«J'ai da emprunter au Crédit municipal, impossibilité de rembourser mon prét tant que l'on ne
reconnait pas mon temps plein [d’aidant]. Aucune épargne mise de cété. Comment subvenir en cas de
gros problémes ? Le Juge de tutelles et 'UDAF ne s'en préoccupent pas bien que je les ai informés de

ma situation. Il est anormal qu'ils ne s'emparent pas de ma situation. »
Femme de 62 ans, sans enfant a charge. Aidante cohabitante auprés de sa meére en perte d'autonomie, agée de 94 ans.

« Je suis obligée de travailler a 80%. J'étais trés fatiguée et j'ai da travailler a 70% et a 60% mais j'ai eu
beaucoup de mal financierement. Je vis a Paris avec 706 euros de loyer. (..) J'étais bénéficiaire de 'AAH

mais elle m'a ensuite été refusée car je travaillais trop (70%). »
Femme de 47 ans résidant a Paris, active en emploi. Aidante aupres de sa mere en perte d'autonomie, agée de 84 ans ne résidant pas a
Paris.

« Nous avons vécu sous le méme toit jusqu'en 2021, je gérais une grande partie du matériel (courses,
ménage, laverie). Depuis elle vit seule car elle ne supporte plus de vivre avec quelqu'un, je finance son

logement et je la recois régulierement chez moi. (...) Je suis en situation de surendettement. »
Femme de 59 ans, active en emploi. Aidante auprés de sa fille en situation de handicap, agée de 29 ans.

Lorsque la personne aidée est un enfant en situation de handicap, 'engagement financier découle de la
responsabilité des parents a I'égard de lI'enfant. Il peut s'avérer trés lourd dans les situations ou les
besoins de l'enfant liés a son handicap sont élevés ou requierent du matériel ou une expertise
particuliére (cf. sous-partie suivante page 82 et suivantes). Lorsque la personne aidée est un adulte, les
résultats montrent que la majorité des proches aidant-e-s apportent un soutien financier: c'est le cas de
huit proches aidant-e-s sur dix accompagnant un adulte en situation de handicap et d'un peu plus d'un-e
proche aidant-e sur deux accompagnant une personne en perte d'autonomie liée a I'dge. Dans ces cas de
figure, cette implication financiere prend le plus souvent la forme d'un soutien aux dépenses
guotidiennes face a des ressources modestes (faible pension de retraite) ou d'une contribution aux
dépenses liées a I'hébergement, qu'il s'agisse d'un établissement ou d'un logement ordinaire.

« Ma meére dispose d’'une petite retraite, je suis obligé de l'aider pour la nourriture pour les achats
(protections urinaires) du quotidien. »

Homme de 57 ans actif avec emploi, sans enfant a charge. Aidant auprés de sa mére en perte d'autonomie, agée de 87 ans.
Lorsque la personne accompagnée est un-e adulte en situation de handicap, nombreux sont les proches
aidant-e's, en quasi-totalité des parents, a alerter notamment sur I'impact de ce soutien, qui les conduit a
prendre en charge la grande majorité des besoins essentiels hors logement ou hébergement.

« Ses revenus sont tres justes pour payer ses frais d’hébergement dans un foyer de vie pour personne en
situation de handicap. Il ne lui reste que 80 euros par mois pour payer ses frais de santé, ses produits

d’hygiene... Je lui achéte ses vétements. »
Femme de 51 ans, active en emploi, résidant a Paris, avec deux enfants a charge. Aidante auprés de sa mére en perte d’autonomie,
agée de 92 ans, ne résidant pas a Paris.

Par ailleurs, les résultats sur la perception d’aides financiéres montrent les effets des aides
financiéres actuelles de droit commun principalement congues sous l'angle de la situation de la
personne aidée. Moins d'un-e proche aidant-e sur 10 d'une personne dgée en perte d'autonomie (6 %)
percoit en effet une aide financiére en tant qu’'aidant-e. Légerement plus élevée, cette proportion
dépasse tout juste 2 proches aidant-e's sur 10 lorsque la personne aidée est un adulte en situation de
handicap. Lorsque la personne aidée est un enfant en situation de handicap, cette proportion atteint les
51 %.%¢ Une réalité qui peut s'expliquer par plusieurs facteurs, au premier rang desquels la problématique
du parcours d'acces aux droits, qui sera détaillée dans le chapitre relatif aux besoins (cf. chapitre 6).

% || ressort néanmoins que 92 % des proches aidant-e:s des enfants en situation de handicap percoivent 'AEEH. Cependant, le
complément n'est accordé aux parents d'enfants en situation de handicap que dans certaines conditions, notamment la réduction ou
I'arrét de l'activité professionnelle. Cela peut donc expliquer cet écart. (cf. chapitre 2)
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Enfin, on reléve que les dépenses supplémentaires et spécifiques liées a la situation de la personne
aidée constituent un élément majeur, méme lorsque le proche aidant estime ne pas se trouver en
difficulté financiere :

« Pas de difficulté financiere, sachant que j'arrive a financer les dépenses requises. Mais il est certain que
la maladie de mon épouse a engendré de nombreux frais non pris en charge: médicaments,

consultations médicales mal remboursées, équipement. »
Homme de 60 ans, actif en emploi, avec un enfant a charge. Aidant auprés de son épouse agée de 59 ans, en situation de handicap.

Pour plusieurs répondant-e-s, I'ampleur des dépenses consécutives aux besoins la personne aidée s'avere
porteuse de difficultés, indépendamment du niveau de ressources du ménage :

« Je suis chef d'entreprise car beaucoup de soins nécessaires a ma fille ne sont pas pris en charge. Les
difficultés financiéres importantes malgré deux salaires élevés de cadre supérieurs »

Femme de 36 ans, active en emploi, avec deux enfants a charge dont une enfant en situation de handicap, agée de 4 ans.
La encore, les incidences et difficultés présentent des degrés différents selon que l'aidant-e finance en
totalité (parents aidants d'enfants en situation de handicap principalement) ou en partie ces dépenses,
ou gqu'il intervienne dans l'aide a la gestion budgétaire ou la recherche de solutions. Si ces incidences
sont réelles, on releve toutefois des thématiques et problématiques récurrentes et structurantes.

4.4.2 Matériel, aménagement et soins, des dépenses lourdes pour
couvrir des besoins essentiels

Un premier volet structurant des dépenses spécifiques signalées par les proches aidant-e-s a trait
aux équipements, au matériel, aux aménagements et aux soins liés aux besoins de la personne
aidée. L'acuité de ces dépenses et des difficultés financiéres qu’elles peuvent entrainer, se joue a
plusieurs niveaux:

- leur montant, en investissement (matériel) ou périodicité (soins, certains équipements) ;

- I'absence de prise en charge par les organismes de protection sociale ou I'écart important
entre les aides institutionnelles et le reste a charge;

- la spécificité de la perte d’autonomie ou de la pathologie affectant la personne aidée, qui
rend nécessaire un renouvellement fréquent de certains équipements.

Si ces dépenses sont particulierement fréquentes et ont une résonance plus forte pour les proches
aidant-e.s accompagnant des personnes en situation de handicap, elles se vérifient toutefois sur
'ensemble du panel. Parmi les équipements, les dépenses liées aux protections et produits d’hygiene
font partie des plus fréquemment citées:

« Ma meére est incontinente et utilise beaucoup de protections et couches culottes. J'aurais aimé savoir

si elle peut étre remboursée en partie. »
Femme de 66 ans, sans enfant a charge. Aidante cohabitante auprés de sa mére en perte d'autonomie, agée de 93 ans.

« Le codt des couches car da a son handicap. Il n'est pas encore propre et les grandes tailles de couches

ont un codt, sachant que j'en fournis a I'école et au Sessad. »
Femme de 42 ans, au foyer, avec deux enfants a charge dont un enfant en situation de handicap, agé de 8 ans.

Pour ce qui est des dépenses matérielles, les verbatim montrent que l'intensité des dépenses se joue a la
fois pour des gros investissements au coUt tres élevé, ainsi que sur I'amplitude et la technicité de certains
appareillages pour couvrir 'ensemble des besoins de la personne. Sur ce point, plusieurs répondant-e-s
font état d'un contraste entre les critéres institutionnels et leur vécu :

« Certains objets indispensables mais dits de confort ne sont pas pris en charge par la PCH (lit motorisé,

rails télescopiques pour four ...). »
Femme de 46 ans, au foyer, avec quatre enfants a charge dont un enfant en situation de handicap, 4gé de 7 ans.

« La MDPH ne nous a pas accordé d'aide financiéere pour la formation Makaton, pour les cours de LSF
[langue des signes francaise] ni pour I'achat de I'lpad pour pouvoir utiliser une application TLA [tableau
de langage assisté] avec synthése vocale. »

Femme de 51 ans, au foyer avec trois enfants a charge dont un enfant en situation de handicap, 4gé de 16 ans.
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« Matériel spécifique, la sécu ne prend pas tout en charge a 100%. Aménagement du domicile.

Vétements adaptés. Achat et adaptation du véhicule. »
Femme de 48 ans, active en emploi, résidant a Paris avec une enfant a charge en situation de handicap, agée de 14 ans.

Certaines situations de perte d'autonomie ou pathologies du point de vue du handicap se traduisent
enfin par de la dégradation d'objets ou d'équipements, dont le renouvellement représente une charge
supplémentaire.

« Frais d’alimentation importants : je fais beaucoup de cuisine. Elle ne mange pas toujours donc je jette

beaucoup de plats. Elle casse beaucoup de choses, vaisselle, télg, téléphone, etc. »
Homme de 67 ans. Aidant aupres de sa conjointe en situation de handicap, dgée de 77 ans.

« 150€ par mois entre nourriture et liquides jetés. Il jette beaucoup de nourriture dans la poubelle, il vide
les liquides de toutes sortes de bouteilles (produits ménagers, gels douches, savons liquides, eau en
bouteille, vin, biére, sodas...). Mon fils met en miettes son matelas, les coussins de canapé, nous n'avons

pas les moyens de racheter un canapé ni des matelas tous les mois... »
Femme de 49 ans, active en emploi, avec trois enfants a charge dont un enfant en situation de handicap, agé de 17 ans.

Les dépenses de renouvellement peuvent étre également occasionnées par une usure plus fréquente
elle-méme liée a la pathologie :

« Comme il boite, il abime trés trés vite ses chaussures. »
Femme de 45 ans, active en emploi, avec deux enfants a charge dont un enfant en situation de handicap, 4gé de 14 ans.

Enfin, les dépenses liées aux soins sont aussi fréquemment remontées. Le colt financier de I'accés aux
soins paramédicaux, pour lesquels de nombreux répondants déplorent I'absence ou la faible prise en
charge, sont au coeur des témoignages, d'aidant-e-s auprés de personnes en situation de handicap
notamment. De nombreux répondants insistent aussi sur I'écart entre le montant de ces dépenses et le
montant des aides financieéres de droit commun pergues et destinées a la compensation de ces
dépenses. La question des soins englobe également le colt des services d'intervention a domicile.

« Les soins qui font le plus de bien @ mon fils ne sont pas remboursés (psychomotricité, ostéopathie). »
Femme de 59 ans, en activité avec le statut d'artiste-auteure. Aidante cohabitante aupres de son fils en situation de handicap, agé de
23 ans.

«Je recgois de la MDPH 260 €, je paie l'ergothérapeute par mois 280 €, je paie l'orthophoniste,
l'orthodontiste car il a fallu faire une reconstruction du palais et les dents et pas remboursé par la
sécurité sociale pendant 4 ans. Les médicaments ne sont pas tous remboursés. Pour ses poumons il a

da faire de la natation donc il fallait payer un club, qui I'a accepté. »
Femme de 48 ans active en emploi, avec deux enfants a charge dont un enfant en situation de handicap, agé de 16 ans.

« Des dépenses rien que pour I'accompagnement qui sont de la moyenne de 600 euros par mois voire
plus en fonction des bilans qui doivent étre régulierement renouvelés. Heureusement [j'ai une] aide du
fonds social du comité d’entreprise, mais pas d'aide du fonds social de la mutuelle. Il n'est pas possible
d'équilibrer les dépenses de I'accompagnement psychomotricien, psychologue, ergothérapeute avec la

compensation AEEH. Manque a gagner au minimum de 2000 euros. »
Femme de 58 ans, active en emploi, avec un enfant a charge en situation de handicap, 4gé de 15 ans.

« Devis trés chers pour éducateurs a domicile. »
Femme de 80 ans, retraitée. Aidante aupres de son fils en situation de handicap, agé de 54 ans.

Lorsque la personne aidée est en situation de perte d’autonomie, plusieurs proches aidant-e-s font
état de freins financiers a un recours plus accru aux accueils de jour, en raison du montant du reste
a charge.

« Ma meére nécessiterait plus de stimulations. Or, pas de famille et je suis le seul aidant. Elle est en GIR 3
avec un reste a charge de 90%. Elle ne peut donc faire qu'une journée en accueil de jour (70 euros la

journée) la ou d'autres viennent 3 fois. »
Homme de 50 ans, actif en emploi, résidant dans un autre département d’lle-de-France. Aidant auprés de sa mére en perte
d'autonomie, agée de 76 ans et résidant a Paris.

« Mon mari va une journée en accueil de jour. On paie le prix fort. Ce serait compliqué qu'il y aille une

deuxieme journée... »
Femme de 63 ans, active en emploi. Aidante auprés de son mari en perte d'autonomie, agé de 70 ans.
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Le départ en vacances et I'accés aux séjours adaptés reviennent également fréquemment, autour de
I'accessibilité financiére et des démarches a effectuer pour financer les séjours adaptés ou du colt des
stratégies alternatives.

« Les principales dépenses concernent les séjours adaptés, pour lesquels, vu leurs codts, nous devons
chercher chaque fois des aides complémentaires a celle de la MDPH. Pour le moment, I'aide de notre
mutuelle pour les loisirs, indispensables a notre fils, nous aide beaucoup. Le temps d’accueil en journée

est limité (sortie a 16h) et il est important que notre fils ait des activités complémentaires. »
Femme agée de 66 ans, en situation mixte, retraitée et en activité libérale a mi-temps. Aidante cohabitante aupres de son fils en
situation de handicap, 4gé de 22 ans.

« Nous n'avons aucune aide financiére pour des s€jours aidé aidant. Cela fait 10 ans que je ne suis pas

partie en vacances avec mon protége. »
Femme de 40 ans, au chbmage, avec quatre enfants a charge dont un enfant en situation de handicap, agé de 6 ans.

«Je n'ai malheureusement pas les moyens d'envoyer mon fils en vacances ou séjours adaptés. »
Femme de 55 ans. Active, avec le statut d'indépendant, avec deux enfants a charge dont un enfant en situation de handicap, agé
de19ans.

« Les vacances pour louer ou réserver un camping, hétel ou avion. Les chambres PMR sont toujours les

plus chéres, les places accessibles PMR dans I'avion sont en 1ére classe ce sont les plus chéres. »
Femme de 67 ans, retraitée. Aidante auprés de son fils en situation de handicap, 4gé de 34 ans.

4.4.3 Les « colts cachés » liés a la mobilité

La question de la mobilité se hisse également comme une problématique financiére a part entiére,
sur plusieurs volets:

e la charge financiére pour les aidant-e's résidant a Paris mais dont I'aidé-e ne réside pas a Paris, et
vice-versa

« Des trajets TGV hebdomadaires a hauteur de 460€ mensuels pour concilier le travail au bureau et la
présence au domicile de la personne aidée. »

Homme de 48 ans, résidant a Paris, actif en emploi. Aidant auprés de sa mére en perte d'autonomie, agée de 74 ans, ne résidant
pas a Paris.

e lorsque la situation de la personne aidée ne permet pas l'utilisation des transports en commun, la
disponibilité et I'accessibilité financiére aux taxis et transports adaptés

« Les frais de transport lors des visites médicales. A chaque fois ¢ “est compliqué de trouver un taxi ou
VTC que nous payons. Devant les hépitaux, il n'y a pas de dépose minute permettant la descente des

personnes dgees. »
Femme de 56 ans, active en emploi, avec deux enfants a charge. Aidante aupres de sa mére en perte d'autonomie, agée de 85 ans.

« Il'y a beaucoup de codts cachés : de l'essence, des frais de parking, de taxi, de pots dans les cafés pour

trouver des toilettes... »
Femme de 53 ans, active en emploi. Aidante aupres de son conjoint en situation de handicap, agé de 66 ans.

e en cas d'utilisation d'un véhicule personnel, les colts liés au stationnement a Paris. Certains
témoignages font alors ressortir 'étendue des enjeux de reconnaissance du réle d'aidant-e

« Les amendes régulierement mises sur mon véhicule bien qu'il y ait une carte handicapée et que les

distributeurs de tickets de stationnement soient hors service aux alentours. »
Femme de 32 ans, active en emploi. Aidante auprés de sa mere en perte d'autonomie, agée de 70 ans.

Certaines situations peuvent la encore placer les proches aidant-e's, par effet cumulatif, dans des
situations de forte précarité, comme l'illustre ce témoignage:

« J'habite a Paris. Mon mari est maintenant en EHPAD & Chartres. J'ai habité pendant 12 mois dans une
chambre sans cuisine, sans salle de bains, sans toilettes (sur le palier). Cela pour accompagner mon

mari chaque jour. »
Femme de 71 ans, résidant dans le 177éme arrondissement. Aidante aupres de son conjoint en perte d'autonomie (GIR 1, maladie
neurodégénérative), agé de 78 ans, résidant en EHPAD en dehors de Paris. Aidante depuis 15 ans, d'abord cohabitante, puis accueil de
son conjoint en EHPAD.
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4.4.4 Des colts indirects en termes de vigilance et de gestion
budgétaire

De facon plus transversale, les différents témoignages recueillis mettent en lumiére la tension
provoquée par des arbitrages de dépenses pour assurer une continuité de soins et de parcours a la
personne qu’ils accompagnent.

« Pour permettre a ma fille d’'étre en classe Ulis a distance raisonnable, nous avons da l'inscrire (et son
petit frere) en école privée, avec un codt financier car la seule solution dans le public (5éme

arrondissement) était tres éloignée de notre domicile (dans le 17eme arrondissement). »
Homme actif en emploi, résidant a Paris. Aidant auprés de sa fille en situation de handicap, agée de 10 ans.

«1/3 de mon salaire est consacré a payer les deux personnes qui sont embauchées (CESU) pour
s'occuper d'elle. Elles ne font pas partie d'un organisme d'aide a domicile. Ce sont les mémes depuis 2

ans. »
Femme de 66 ans, résidant a Paris, active avec emploi. Aidante auprés de sa mere en perte d'autonomie, agée de 92 ans et résidant en
dehors de Paris.

Méme lorsque les dépenses liées aux soins et a l'accompagnement de la personne aidée
parviennent a étre financées a la hauteur des besoins, la notion d’équilibre demeure toute relative.
Les témoignages montrent combien les arbitrages sont synonymes de renoncement a d’autres
dépenses, avec des postes particulierement récurrents :

- ledépart envacances;

« Jusqu'a aujourd'hui j'ai réussi a éviter les difficultés financiéres. Pour I'achat du matériel pédagogique
adapté et certains soins non pris en charge, je sacrifie le budget loisirs et vacances. »
Femme de 48 ans, active en emploi, avec deux enfants a charge dont un enfant en situation de handicap, 4gé de 12 ans.

« Toute dépense est réfléchie, les grosses dépenses rédhibitoires ou reportées. Les dépenses plaisir et

vacances abandonnées. »
Femme de 44 ans, active en emploi, résidant a Paris, avec deux enfants a charge dont une fille en situation de handicap, dgée de 11 ans.

« L'état de santé de mon mari ne permet plus de vacances colteuses et beaucoup moins de loisirs, ce
qui je l'espere compensera pour partie au moins les dépenses nouvelles (aide au ménage augmentée,
frais de promenade du chien, portage de repas, accueil). »

Femme de 81 ans, retraitée. Aidante auprées de son mari en perte d'autonomie, 4gé de 83 ans.
- les besoins ou le soutien aux autres membres composant le ménage du proche aidant-e;
- les besoins primaires de l'aidant-e lui-méme et en corollaire des résultats sur les conséguences
en matiére de santé, le recours aux soins, notamment en santé mentale (psychologue).

Enfin, méme s'ils ne prennent pas en charge des dépenses directement, plusieurs proches aidant-e's font
état de conséquences financiéres dans le réle qu'ils jouent dans la gestion financiére. Lorsque ce soutien
ne se traduit pas par une mesure d'accompagnement, plusieurs témoignages recueillis font souvent une
grande vigilance vis-a-vis de la gestion des dépenses essentielles, notamment lorsque la personne aidée
se trouve dans une fragilité cognitive ou psychique en raison de sa situation.

« Grosses dépenses d'électricité, parce qu'il surchauffe sa chambre. J'aurais aimé réameénager sa

douche, car trop étroite. »
Femme de 53 ans, au chdmage, avec deux enfants a charge dont un fils en situation de handicap, 4agé de 23 ans.

« Paiements de loyers pour éviter les catastrophes. »
Femme de 76 ans, retraitée. Aidante aupres de sa fille en situation de handicap, agée de 42 ans.

Lorsque le contexte appelle une mesure d'accompagnement, certains proches aidant-e-s expriment leurs
difficultés vis-a-vis de ce rdle supplémentaire :

« J'ai tres mal vécu ma nouvelle fonction de tutrice de mon mari, car mon mari a du capital et peu de
revenus. J'ai également peu de revenus. La tutelle a eu pour conséquence de ne plus avoir acces aux
livrets épargne. Or notre famille vivait avec ces ressources. C'est extrémement stressant. Surtout quand
je dois élever une fille de 13 ans et j'ai peu la possibilité de travailler. Les délais de réponses sont longs.
Nos besoins et nos revenus fluctuent et un préléevement fixe est inadapté. »

Femme de 52 ans, active en emploi, avec une enfant a charge. Aidante auprés de son mari en perte d'autonomie, 4gé de 71 ans.
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En ce qui concerne I'anticipation, les récits montrent combien l'intensité de la charge est synonyme
d’anxiété, avec deux problématiques particulierement saillantes:
- les inconnues dans la prise en charge de la personne aidée en cas de décés du proche aidant ;
- la capacité du proche aidant a faire face aux dépenses supplémentaires pour adapter
I'environnement de la personne aidée face a I'aggravation de la perte d’autonomie ou a faire face
aux imprévus.

« Stress énorme : comment assurer une qualité de vie correcte @ ma meére en payant un EHPAD qui est
2,5 fois supérieur a sa pension? »
Femme de 57 ans, active en emploi, sans enfant a charge. Aidante auprés de sa mére en perte d'autonomie, agée de 79 ans.

« Ma retraite est minime avec une pension alimentaire qui s'arréte en janvier 2025. Sans aucun projet
d'accueil pour mon fils, un souci permanent pour son avenir, ma survie financiere, ma santé. "Triple
peine". Je ne suis pas quelqu'un qui abuse. En 2025 on verra. Nous sommes toujours en attente d'une
structure et les frais sont les autoroutes, les péages, la nourriture, la culture, les frais de chauffage, etc.
Les courts weekends pour ne pas s'enliser dans l'isolement, la solitude colte cher. »

Femme de 64 ans, retraitée. Aidante aupres de son fils en situation de handicap, 4gé de 24 ans.
Ces derniers enseighements sur les conséquences financiéres complétent I'état des lieux sur la
somme des contraintes qui s'imposent aux proches aidant-e-s et continuent de démontrer
I'intensité de leur investissement. L'agrégation des différents enseignements sur les conséquences
invite par ailleurs a considérer la fagcon dont ce dernier vient réinterroger, redéfinir la relation entre
les proches.
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4.5 Des conséquences également illustratives de la
porosité entre la relation de proche a proche et la
posture d'aidant-e

Les conséquences relationnelles ne faisaient pas l'objet d'un focus dans le questionnaire. Elles ont
cependant été abordées dans plusieurs questions fermées. Les réponses a ces guestions rendent
compte des ambivalences que la situation de proche aidance induit dans la relation de proche a proche,
dont la difficulté a prendre conscience ou a qualifier ces conséguences.

Dans la question a choix multiple sur les différents types de conséquences, 61 % des répondant-e-s
déclarent que leur engagement a des conséquences sur la relation avec la personne aidée. S'agissant
ensuite de la qualification de ces conséquences, le taux de réponse tombe a 41 % (483 répondant-e-s). Sur
ce point, si une majorité répond que la relation s'est dégradée, cette majorité reste relative, a hauteur de
42 %. 28 % n'identifient aucune incidence et 29 % déclarent que la relation s'est améliorée. Cette
tendance lisse par ailleurs un contraste important selon la situation de la personne aidée. Lorsque la
personne aidée est en situation de handicap, la proportion de proches aidant-e-s estimant que la relation
s'est dégradée est de 24 % lorsque l'aidé-e est un enfant et 35 % lorsque l'aidé-e est un adulte, tandis
qu'elle s'éléve a 56 % lorsque la personne aidée est en perte d'autonomie du fait de I'age. A l'inverse, plus
d'un tiers des proches aidant-e-s auprés d'une personne en situation de handicap déclarent que la
relation s'est améliorée, pour seulement 21% des proches aidant-e.s auprés de personnes en perte
d'autonomie du fait de I'age.

En plus de I'hnypothése d'une difficulté des proches aidant-e:s a conscientiser les conséguences de la
relation d'aide, ces résultats peuvent également traduire la limite d'une appréhension des conséquences
relationnelles d'un point de vue normatif. Ces deux hypothéses sont abondées au travers du matériau
qualitatif recueilli dans les commentaires libres. Plusieurs témoignages abordent en effet, directement
ou indirectement, la relation de proche a proche. lls mettent en exergue la complexité de la posture
d'aidant-e dans sa coexistence avec les liens affectifs et intimes avec la personne qu’'elles accompagnent,
et traduisent la polysémie et |la porosité des notions d'aide, de care, et de vie quotidienne sur lesquelles
s'appuient les définitions légales. Ces enseignements mettent également en lumiére une forte
compétence d'agilité mise en ceuvre par ces proches aidant-e-s, qui vient elle-méme réinterroger les
logiques de cloisonnement a I'ceuvre dans les politiques publiques d'accompagnement. Sur ce point,
certaines problématiques ressortent de facon particulierement récurrente :

. la préservation de la relation affective, face a un engagement qui induit une porosité
quotidienne entre I'aide et I'intime. Cette porosité montre la limite des notions d'aide humaine et
technique utilisées dans les politiques publiques et fait ressortir les motivations affectives et
symboliques qui animent ces proches aidant-e's, dans le souhait de prendre soin de la personne
aidée et de veiller a I'entretien de la relation au-dela du réle d'aidant-e, comme le soulignent ces
propos :

«Je dépense par plaisir pour lui ramener a manger ce qu'elle aime afin de lui procurer le plaisir de
manger, lui donner ce qu'ils ne donnent pas dans l'établissement ou elle est..les cadeaux, sorties,

restaurants, week-ends car c'est normal c'est ma maman. »
Femme de 35 ans, active en emploi, sans enfant a charge. Aidante auprés de sa mere en perte d'autonomie, agée de 73 ans.

« Il a besoin d'une personne pour l'aider a faire ses devoirs, car notre relation devient conflictuelle. Il a

besoin d’une personne hors de la famille pour I'aider a faire ses devoirs. »
Femme de 45 ans, active en emploi, avec deux enfants a charge dont un fils en situation de handicap, agé de 14 ans.

« L'année passée, j'étais en grande quéte d'informations et je faisais le max pour que maman ait un
nouvel environnement stable et stimulant. Je ressentais le besoin de savoir comment étre vis-a-vis

d'elle, je voulais tout faire pour elle. »
Femme de 59 ans, active en emploi, sans enfant a charge. Aidante auprées de sa mére en perte d'autonomie, dgée de 85 ans.
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« [Au sujet de I'ancienneté du réle de proche aidant]. Je ne sais pas, je ne compte pas, il s‘agit de ma
maman. Ma sceur et moi nous nous relayons. Son mari a plus de 80 ans, il a un cancer des intestins. Elle

lui fait encore la cuisine car il a un régime alimentaire. »
Femme de 56 ans, active en emploi, avec un enfant a charge, ne résidant pas a Paris. Aidante auprées de sa mére en perte d’autonomie,
agée de 79 ans, résidant a Paris.

o la réactivation des difficultés préexistantes entre 'aidant-e et I'aidé-e ou au sein de la famille que
le réle de proche aidant-e vient réactiver :

« Il est compliqué de devoir prendre en charge méme partiellement un parent qui s'est peu montré
disponible... »

Femme de 56 ans, active avec emploi, sans enfant a charge. Aidante auprés de son pére en perte d'autonomie, 4gé de 81 ans.

« De vives tensions relationnelles préexistantes et des problémes familiaux avec ma sceur, dont
souffrent ma mere d'abord et moi-méme par voie de conséquence puisque j'en fais aussi les frais. {(...)
Une réelle difficulté de gestion résulte de nos différences éthiques et d'implication individuelle par

rapport aux devoirs vis a-vis des parents. »
Homme de 62 ans, actif en emploi, sans enfant a charge. Aidant auprés de sa mére en perte d'autonomie, agée de 94 ans.

o la tension a concilier la charge émotionnelle de la relation de proche aidance et I'’entretien des
relations avec les autres proches :

« Avoir un enfant malade fait que I'on s'oublie, on donne tout son temps a la personne, on laisse de cété
ses autres enfants, le couple souffre aussi. On se retrouve seule, on ne peut pas parler @ nos amies car

elles ne peuvent pas comprendre. »
Femme de 44 ans, active en emploi, avec deux enfants a charge dont un fils en situation de handicap, agé de 16 ans.

De facon plus transversale, les récits recueillis soulévent I’enjeu de maintenir ou de (re)trouver une
marge de manceuvre, un pouvoir d'agir vis-a-vis du contenu, de la forme et du sens de
I'’engagement. Si le questionnaire a eu vocation a proposer un espace d'expression pour faire surtout
remonter les difficultés, les journées dédiées aux proches aidant-e-s organisées lors du comité de soutien
aux aidant-e-s de mai 2024, puis a l'occasion des jeux paralympiques en septembre 2024 et enfin dans le
cadre de la journée nationale des aidant-e-s début octobre 2024 ont donné lieu a plusieurs témoignages
de proches aidant-e's qui ont notamment abordé cette dimension relationnelle et ouvert plusieurs axes
de réflexion.

Tout d'abord, s'agissant des personnes aidées en situation de handicap, plusieurs proches aidant-e:s ont
témoigné sur le rbéle important des fratries. Leurs récits ont notamment porté sur les aspects
complémentaires de cette relation d'aide, au travers de la plus grande disponibilité des fratries a nourrir
la relation par des échanges et activités centrées sur I'épanouissement culturel ou relationnel de la
personne aidée. Ces fratries ont également témoigné des apports réciproques de cette relation, tant
pour la personne aidée que pour le proche aidant.

Plusieurs retours d'expérience ont par ailleurs fait ressortir la pertinence d'une visibilisation plus accrue et
une reconnaissance de l'expertise que les proches aidant-e's retirent de leur expérience. Certains proches
aidant-e:s ont quant a eux insisté sur l'importance d'accompagner le cheminement du proche aidant et
de la personne aidée dans l'acceptation des changements que la fonction d'aidance entraine dans la
relation de proche a proche, et dans la mobilisation de ressources pour redéfinir cette relation, et
I'identité de chacun. QU'il s'agisse de la vie professionnelle, des aspects financiers, ou du volet relationnel,
ces résultats permettent enfin de contextualiser I'analyse des conséquences sur un dernier volet, et non
des moindres, celui de la santé.
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4.6 Des conséguences trés concrétes sur le parcours de
soins et I'état de santé, tant physique que psychique

Comme développé précédemment, les enjeux de santé ont fait partie des éléments majeurs du
plaidoyer des acteurs associatifs pour la visibilisation du sujet des proches aidant-e-s. Actuellement, la
santé des proches aidant-e's fait partie des 6 engagements de la stratégie nationale 2023-2027. Par
ailleurs, I'ensemble des acteurs, scientifiques, institutionnels, associatifs, professionnels comme les
aidant-e-s s'attachent a souligner I'enjeu de la prévention. Un enjeu d'autant plus prégnant face aux
indicateurs en santé régulierement publiés et diffusés dans les campagnes de sensibilisation, tels que
celui relatif a la proportion d'aidant-e-s décédant avant la personne aidée, estimée a 30 %.

Dans ce contexte, I'’enquéte s’est attachée a approfondir le recueil des conséquences du rdle de
proche aidant-e en matiére de santé en abordant des comportements de santé (report et
renoncement aux soins) et la manifestation directe de ces conséquences, sur le plan de la santé
physique et mentale, dans une question a choix multiple.

4.6.1 Des conséquences physiques et mentales déclarées par plus de
deux proches aidant:e:s sur trois

67 % des proches aidant-e:s (791 en valeur absolue) répondent par I'affirmative quant a la survenue de
conséguences sur leur santé. En ce qui concerne les comportements en matiére de santé, les résultats
viennent objectiver les enjeux de prévention :

. plus d'un-e proche aidant-e sur trois (37 %) déclare en effet avoir renoncé a des soins. Cette
proportion est majorée pour les proches aidant-e-s d’enfants en situation de handicap, qui sont
53 % a déclarer avoir renoncé a des soins. Elle est également plus élevée pour les aidant-e's seul-e's
a jouer ce rble. L'écart entre les aidantes et les aidants atteint quant a lui 12 points sur cet item
(39 % des femmes / 27 % des hommes) ;

. prés de six proches aidant-es sur dix déclarent quant a eux avoir reporté des soins. Une
proportion qui dépasse les trois quarts lorsque la personne aidée est un enfant en situation de
handicap (77 %) et qui affiche quinze points d'écart selon le genre (62 % des femmes / 47 % des
hommes).

1Tl {-Ys Ml Les proches aidant-e-s en situation d’invalidité

Plus de 10 % des répondant-e:s sont par ailleurs eux-mémes en situation d'invalidité, handicap, ou perte
d'autonomie. Leur profil est assez proche de celui de I'ensemble du panel du point de vue démographigue et
socioéconomique (dge médian, situation d'activité, ressources), ainsi que du point de vue de la situation de
proche aidance (profil de la personne aidée et lien a la personne aidée). En revanche, certaines caractéristiques
soulevent toutefois des points de vigilance, notamment en ce qui concerne les conséquences en matiere de
santé. Ces proches aidant-es en situation d'invalidité sont en effet plus fréquemment des multi-aidant-e's, a
hauteur de 31% (22 % dans I'ensemble de I'échantillon). Enfin, ils sont bien plus nombreux a déclarer avoir
renonceé a des soins, a hauteur de 50 % (37 % dans I'ensemble de I'échantillon) ou reporté des soins, a hauteur de
70 % (59 % dans I'ensemble de I'échantillon).

Pour ce qui est de I'état de santé, la question a choix multiple relative aux problémes de santé est aussi
trés bien renseignée, avec 735 répondants sur les 791 ayant répondu par l'affirmative sur les
conséguences en matiere de santé.

La fatigue morale, les manifestations telles que le stress, I'anxiété ou le surmenage, les troubles du
sommeil et les douleurs physiques constituent les manifestations de mal-étre les plus fréguemment
remontées, par plus d'un-e proche aidant-e sur deux pour chacune d'entre elles. La fatigue morale et les
manifestations telles que le stress, I'anxiété ou le surmenage représentent le dénominateur
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commun le plus structurant, puisqu’ils sont respectivement signalés a hauteur de 91 et 77 %, et font
I'objet de trés faibles contrastes selon les profils.

Les autres conséquences psychiques demeurent quant a elles non négligeables. Bien que moins
récurrentes, le sentiment de solitude et le sentiment d'étre déprimé sont cités comme
conséquences pour plus de quatre aidant-e-s sur dix.

Enfin, un-e aidant-e sur cinq fait état d’'une pathologie déclarée ou chronique consécutive a son
engagement, avec parmi les pathologies les plus fréquemment citées, des pathologies musculaires
(fibromyalgie, tendinites), cardiaques (arythmie), ORL ou des affections longue durée consécutives a un
infarctus ou un AVC:

« J'ai fait des crises de tachycardie jonctionnelle a trois reprises dont deux m'ont conduit aux urgences

et une avec les pompiers. Je suis suivi par cardiologue depuis. »
Homme agé de 81 ans, aidant auprés de son épouse en perte d'autonomie, évaluée en GIR 2, agée de 81 ans et vivant dans le méme

domicile, dans le 18 arrondissement. Proche aidant depuis 5 ans, 24h sur 24.

« J'ai fait un AVC et je me suis cassée un poignet. »
Femme agée de 73 ans, résidant dans le 17¢™ arrondissement. Aidante auprés de sa mére en perte d’autonomie, non évaluée, agée de

94 ans et résidant en EHPAD dans le 14 arrondissement. Proche aidante depuis 5 mois, plusieurs heures par jour, avec une
estimation de 30 heures par semaine.

« Déclenchement d'une fibromyalgie, tendinites, contractures a répétition. »
Femme agée de 53 ans, active en emploi, sans enfant a charge, résidant dans le 19¢™ arrondissement, et elle-méme en situation
d'invalidité. Aidante cohabitante aupres de son pére en situation de handicap agé de 84 ans, qui vit également en couple. Proche
aidante 24h sur 24. Présence d'autres aidant-e-s, professionnel-le:s et non professionnel-les.

Les résultats a la question a choix multiple sur I'état de santé font de surcroit ressortir des points de
vigilance spécifiques sur certains profils d’'aidant-e-s, avec des tendances plus marquées :

- des tendances majorées plus fréquentes pour les aidant-e:s cohabitant-e's, plus nombreux a
signaler des troubles du sommeil, des douleurs physiques, ou une pathologie déclarée ou
chronique;

- une fréquence plus forte du sentiment de solitude ou du sentiment d'étre déprimé pour les
aidant-e's freres ou soeurs ;

- une fréquence maximale de douleurs physiques ou de pathologies déclarées ou chroniques chez
les aidant-e's d’enfants en situation de handicap.

Cette photographie de I'état de santé, tant au travers des ordres de grandeur des indicateurs que de
leur hiérarchisation, montre ainsi a la fois que les conséquences sur la santé sont plurielles et que
les questions de santé mentale y ont une place tout aussi importante que la santé physique. Ces
tendances viennent également réaffirmer I'enjeu de la prévention ainsi que I'enjeu du repérage et de la
capacité des interlocuteurs des proches aidant-e.s a percevoir les signaux, comme le traduit ce
témoignage:

« Des symptébmes qui arrivent et qu'on me dit que c'est peut-étre le stress : gastrites, allergies qui
impactent la peau, les yeux. Mais les médecins ne trouvent jamais une explication et comme il ne s'agit

pas de maladies dangereuses, je pars comme c¢a. (..) Il faut entendre, comprendre et soutenir les

aidants en temps, autrement on risque de doubler les gens malades (I'aidé plus son aidant). »
Femme agée de 51 ans, en situation de monoparentalité, active cumulant deux emplois, résidant dans le 12 arrondissement. Aidante
cohabitante avec son fils en situation de handicap, 8gé de 25 ans. Aide apportée plusieurs heures par jour, avec une estimation de 21
heures par semaine.
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Graphique n°43 : Réponses a la question : au niveau de votre santé, avez-vous des troubles et pathologies
liés a la prise en charge de la personne que vous aidez ?

Nombre de répondant-e-s: 737. Pourcentages calculés sur la base des répondant-e's - Question a choix multiple.
Lecture : 19 % des proches aidant-e-s signalent une pathologie déclarée ou chronique. 91 % font état de fatigue morale.

4.6.2 La souffrance psychique, au coeur des retours qualitatifs

Plusieurs proches aidant-e-s se sont enfin saisis des questions ouvertes pour apporter plus de précisions
sur les conséquences de leur role d'aidant-e sur leur santé psychique, en nommant et rendant compte
d'un état de santé mentale dégradé, actuel ou passé. Trois types de situations sont particulierement
saillants dans leurs récits :

. un niveau de stress ou d’anxiété importants face a la réalisation de certaines taches,
principalement liées aux démarches administratives

« Je me sens perdu sur la gestion financiere et la gestion administrative. C'est un gros stress pour moi. Je
suis tres angoissé quand il s'agit des tdches administratives. J'ai du mal a gérer les miennes et ai déja

subi une séparation. »
Homme agé de 47 ans, actif en emploi, avec trois enfants a charge, résidant dans le 15¢™ arrondissement. Aidant non cohabitant

auprés de sa mere en perte d'autonomie, agée de 78 ans, résidant également dans le 15*™ arrondissement. Aide apportée une fois par
semaine, depuis 5 ans.

o une fatigue morale trés intense ou un épuisement se traduisant entre autres par I'arrét ou le
renoncement aux démarches pour faire valoir ses droits en tant qu’aidant-e-s

« Indirectement oui ; par exemple le surmenage, la fatigue morale affaiblit ma pugnacité pour faire
reconnaitre mes propres droits aupres de divers organismes par ex. assurance, banque ou tout

simplement dans la vie sociale et la vie citoyenne aussi ! »
Femme de 68 ans, active en emploi, sans enfant a charge, résidant dans le 10éme arrondissement. Proche aidante cohabitante aupres
de son mari en perte d'autonomie (GIR 3), 4gé de 86 ans, accueilli en établissement de fagcon permanente. Proche aidante depuis 13
mois.

. un épisode d’hospitalisation ou de conduite a risque

« Sa gériatre a refusé de la placer une semaine pour que je puisse me reposer. Finalement, c’est moi qui
ai été hospitalisée pendant 4 semaines a l'unité psychiatrique de 'hépital (...). J'ai dG me faire arréter 4
semaines, ce qui a provoqué des incidences sur mon travail, méme si ma directrice est trés

compréhensive. »
Femme de 46 ans, active en emploi, avec un enfant a charge, résidant dans le 13*™ arrondissement. Aidante cohabitante auprés de sa
mere en perte d'autonomie (GIR 4). Présence d'un-e intervenant-e professionnel-le et accueil de jour pour la personne aidée. Proche
aidante depuis 4 ans. Aide apportée plusieurs heures par jour, avec une estimation a 12 heures par semaine.

-91-



«J'ai connu un tel état d'épuisement et de découragement que j'ai fait une tentative de suicide en

2017. »
Femme de 54 ans, active en emploi, avec deux enfants a charge. Aidante non cohabitante de sa fille en situation de handicap, dgée de
22 ans, hospitalisée et en attente de place dans un établissement. Proche aidante depuis 8 ans, plusieurs heures par jour, avec une
estimation de 50 heures par semaine.

« C'est compliqué. Il faudrait parler de la tutelle, de la nature et du comportement des autorités de
tutelle. Pour ma part, j'ai vécu des situations tellement inappropriées que j'ai pensé au suicide. Les
problemes du proche aidant sont parfois amplifiés par la situation des EHPAD, par la famille, et par les
autorités (justice, organisme de tutelle). La solitude, la peine extréme, les EHPAD (certains...et tous par

manque de moyens...). »
Femme de 71 ans, résidant dans le 17¢™ arrondissement. Aidante auprés de son conjoint en perte d'autonomie (GIR 1, maladie neuro-
dégénérative), agé de 78 ans, résidant en EHPAD en dehors de Paris. Proche aidante depuis 15 ans, d'abord cohabitante, puis accueil de
son conjoint en EHPAD, avec changement d'établissement suite a des faits de maltraitance.

Ces témoignages sur la souffrance psychique vécue soulévent la question de I'accompagnement
psychologique, qui sera abordée plus en détail dans le chapitre relatif aux besoins (cf. chapitre 6). lls
viennent également abonder, pour les enjeux de connaissance, la réflexion sur limportance
d'approfondir I'appréhension de la souffrance psychique sous un angle plus subjectif et complémentaire
aux référentiels d'évaluation existants'’. Cette réflexion est abondée par plusieurs chercheurs, dont
Emmanuelle Zech, professeure de psychologie clinique et psychothérapie a l'université de Louvain en
Belgique:

« Pour comprendre ce qui vulnérabilise les aidants, la recherche s'est longtemps centrée sur la mesure
du fardeau - tant objectif que subjectif — que pouvaient rencontrer ceux-ci. Le fardeau objectif est la
pénibilité objective du réle d’aidant, alors que le fardeau subjectif est la perception que l'aidant a de ce
réle et de sa pénibilité. Cette focalisation a néanmoins éclipsé les recherches qui pointaient que
mesurer le fardeau n’était pas suffisant et qu'il était nécessaire de considérer sa conséquence en termes
de souffrance psychologique : le burn-out de I'aidant ». 48

Le matériau recueilli met en exergue la posture active prise par un grand nombre de proches
aidant-e:s au travers de cette enquéte, dans le fait non seulement de donner a voir de fagon précise leur
expérience mais aussi de s’autoriser a nommer et a qualifier les conséquences de leur engagement
dans ses aspects les moins visibles ou les plus subjectifs. Cette posture constitue un enseignement a
part entiere, complémentaire aux réalités objectivées dans les retours d'expérience. Elle s'avere par
ailleurs éclairante pour appréhender le rapport a I'offre d'accompagnement et aux acteurs, ainsi que
pour analyser les besoins exprimés, en confirmant d'ores et déja les enjeux d'adaptation des politiques
publiques et de reconnaissance.

L'ensemble des résultats sur les conséquences renforce a nouveau l'angle du rapport au temps, comme
le montre le lexique observé de fagcon récurrente dans les témoignages. Méme s'ils ne faisaient pas I'objet
d'un focus dans le questionnaire, la trés forte proportion de répondant-e:s déclarant des conséquences
sur le temps consacré aux amis (77 %), aux loisirs (85 %) et a soi-méme (92 %) et plusieurs témoignages
étayent cette grille de lecture:

%7 'un des référentiels couramment utilisé étant la grille de ZARIT© développée en 1980 par le professeur Steven H. Zarit pour mesurer le
fardeau de l'aidant-e d'un patient atteint de la maladie d'Alzheimer. A partir de 1995, cette grille d'évaluation a été largement diffusée
dans le champ médical, et dans la littérature scientifique. Elle s'appuie sur un questionnaire contenant une liste «d'affirmations
caractérisant I'état habituel des gens qui ont la charge quotidienne de quelqu’un d'autre », que l'interrogé-e peut renseigner selon une
gradation de fréquence en cing niveaux. L'exploitation des réponses aboutit a une évaluation du fardeau selon un score allant de faible a
modéré, jusqu'a sévere. grillede_zarit.pdf

%8 ZECH Emmanuelle. Les antécédents et conséquences du burn-out chez les aidant(e)s. 2020. MIKOLAJCZAK Moira, ROSKAM lIsabelle,
ZECH Emmanuelle. Burn out professionnel et parental de l'aidant. De Boeck Supérieur. p.91-110. Chapitre 6. Les antécédents et
conséquences du burn-out chez les aidant(e)s | Cairn.info. Le travail présenté dans ce chapitre fait ressortir I'existence de dynamiques
communes en dépit de I'hétérogénéité des situations. Si elles n'ont pas « force de Vvérité » ces dynamiques communes constituent des
pistes pour approfondir les recherches. Parmi ces dynamiques, 3 natures d'antécédents sont identifi€ées comme grille de lecture des
situations de burn out analysées: I'aidant en tant qu'individu, la situation d’'aide, I'environnement dans lequel I'aidant et I'aidé évoluent.
Deux clés de lecture ressortent également : la relation d'aide et I'évaluation subjective de I'aidant.
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« Le manque de temps entraine des codts : je cuisine pour maman mais n’'ai pas assez de temps pour
me préparer a manger au travail, et je n'ai pas le temps d'aller a la cantine du travail (pour économiser

sur le temps de déjeuner que je garde pour maman). »
Femme de 39 ans, active en emploi, résidant a Paris. Aidante cohabitante auprés de sa meére, agée de 64 ans, en situation de perte
d'autonomie. Proche aidante depuis 7 ans, et assumant seule ce role depuis 4 ans, suite au décés de son beau-peére. Aide quotidienne,
jour et nuit, estimée a 110 heures par semaine.

«Je n’'ai pas le temps de réfléchir [ mes besoins] et dois déja m’occuper d’autre chose. »
Femme de 63 ans, au chémage, résidant a Paris dans le 10°™ arrondissement. Aidante non cohabitante auprés de sa mére en perte

d'autonomie (GIR 4 et maladie neurodégénérative), agée de 91 ans, résidant dans le 12°™ arrondissement. Présence d'autres aidant-e's,
professionnel-le-s. Proche aidante depuis 10 ans, tous les jours, quelques heures par jour, avec un volume estimé a 40 heures par
semaine.

On voit ainsi apparaitre une nouvelle fois I'enjeu de la conciliation des temps sociaux, au coeur du
plaidoyer des acteurs associatifs, et axe de travail de plusieurs chercheurs, dont Anais Cheneau, dans une
étude sur les effets du temps partiel sur la conciliation des temps sociaux des aidant-e's:

« Ce cumul des responsabilités conduit également a aggraver les répercussions de l'aide sur la santé
des aidants et en particulier, le stress, la fatigue et 'anxiété des aidants (Soullier, 2012) (...) L'étude de Van
Houtven et alii (2005) a montreé par exemple que les aidants en emploi ont une probabilité plus grande
de prendre des antidépresseurs. L'épuisement des aidants et la surcharge dans les réles peut
également avoir des conséquences neégatives sur 'accompagnement des personnes fragiles (Siegel et
alii, 1991), pouvant conduire a une entrée en établissement précoce de la personne aidée (Yaffe et alii,
2002), a des hospitalisations ou encore a des situations de maltraitance envers ces personnes (Rigaux,
2002). Ainsi, 'amélioration de la conciliation des temps sociaux pour les aidants est un enjeu majeur
pour les politiques publiques, afin de garantir la bonne santé et le bien-étre des aidants ainsi qu'un

accompagnement de qualité des personnes fragiles. »'4°

149 CHENEAU Anais. 2019. Effets du temps partiel sur la conciliation des temps sociaux des aidants. Economie & prévision, n°216 (2), p.65-89.
Effets du temps partiel sur la conciliation des temps sociaux des aidants | Cairn.info
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La connaissance et le recours des
proches aidant.e:s a I'offre
d’accompagnement

Une diversité d'acteurs publics et associatifs interviennent dans l'aide et I'accompagnement des
aidant-e-s au niveau national et sur le territoire parisien (cf. chapitre 1, encadré n°6). La connaissance et le
recours a cette offre par les aidant-e-s sont essentielles aujourd’hui. Pourtant, les travaux explorant cette
guestion sont peu nombreux et souvent focalisés sur les aides en termes de répit.

Héléna Revil, chercheuse en science politique, et Sébastien Gand, chercheur en sciences de gestion,
soulignent cette problématique: « Des offres de droit ou extra-legales et des services divers existent
désormais pour soutenir les aidants dans leur réle, par conséquent la question est moins celle de
I'absence d'offres que de la rencontre entre celles-ci et le public qu’elles ciblent. »=°

L'offre a destination des aidant-e:s est aujourd’hui diversifié¢e mais la multiplicité des acteurs et la
diversité de I'offre ne facilitent pas la lisibilité de 'ensemble. Des enjeux liés a la structuration de I'offre et
a la coopération des acteurs existent : « Le besoin de faire coopérer sur un méme territoire des acteurs se
connaissant parfois peu, aux identités professionnelles affirmées et jouissant pour quelques-uns d’une
certaine autonomie, conduit a des situations d’organisation complexes, au sens premier du terme. {(...)
En outre, les difficultés, voire les déficits, de coordination entre acteurs compromettent l'effectivité de la

rencontre entre les besoins des proches aidants et les offres qui leur sont destinées. »*!

Dans ce contexte, 'enquéte a également abordé la question de la connaissance et de |'utilisation par les
proches aidant-e's de I'offre d'accompagnement qui leur est dédiée. Ces questions ont été abordées sous
deux modalités:

- la connaissance et le recours aux différents acteurs intervenant dans l'accompagnement des
proches aidant-e's;
- le type d'accompagnement sollicité et utilisé par les proches aidant-e-s.

Les principales aides en direction des proches aidant-e:s

Plusieurs aides existent actuellement en France pour les proches aidant-es d'une personne en perte
d'autonomie du fait de I'age ou d'un handicap. Certaines d'entre elles permettent une aide financiere pour
salarier le proche aidant ou compenser la réduction ou la perte d'activité. D'autres permettent I'obtention de
congés pour suspendre ou diminuer son activité professionnelle et se consacrer a son proche.™?

Aides financiéres destinées a la personne aidée et qui permettent de salarier le proche aidant ou

compenser la réduction ou la perte d'activité :
. L'Allocation personnalisée d'autonomie a domicile (APA) — aide humaine et aide au répit (article L.232-3 a

7 du Code de I'action sociale et des familles)

S0 REVIL Héléna, GAND Sébastien. 2022. Comprendre les besoins des proches aidants pour mieux agir : une problématisation au prisme
du non-recours. Informations sociales, 2022/4 (n°208), p.120-127. https://www.cairn.info/revue-informations-sociales-2022-4-page-120.ntm
51 ibidem

2 GRELLEY Pierre, MINONZIO Jérédme. Les dispositifs d’aides aux aidantes et aux aidants. Informations sociales, 2022/4 (n°208), p.93-98.
https://shs.cairn.info/revue-informations-sociales-2022-4-page-93?lang=fr

Centr'aider. Vos droits en tant d'aidant._https://www.centraider.fr/etre-aidant/vos-droits-en-tant-quaidant/

Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie, septembre 2024. Etre un proche aidant._https://www.parlons-fin-de-viefr/je-suis-un-
proche/etre-un-proche-aidant/

CNSA, Portail pour les personnes adgées et leurs aidants. https://www.pour-les-personnes-agees.gouv.fr/

CNSA, Mon parcours handicap. https://www.monparcourshandicap.gouv.fr/

Haute Autorité de Santé (HAS). Le répit des aidants. Recommander les bonnes pratiques. 28 mai 2024. rbpp_repit_aidants-
recommmandations.pdf, Annexe 1, p.45-55.
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. La Prestation de compensation du handicap (PCH) — aide humaine (articles L.245-1 a 14 du Code de
I'action sociale et des familles)
e L'Allocation d'éducation de I'enfant handicapé (AEEH) (articles L.541-1a 4 du Code de la sécurité sociale)

Aides financiéres ou droit a des congés supplémentaires destinés aux proches aidant-e-s :
. Le congé de proche aidant-e (articles L.3142-16 a 27 du Code du travail)
. L'Allocation journaliere du proche aidant (AJPA) (articles L.168-8 a 16 du Code de la sécurité sociale)
. Le congé de présence parentale (articles L.1225-62 a 65 du Code du travail)
. L'Allocation journaliere de présence parentale (AJPP)™ (articles L544-1 3 10 du Code de la sécurité
sociale)
e Ledon dejours de repos (loi n°2018-84 du 13 février 2018)

Amélioration des conditions de travail des proches aidant-e-s :
e L'aménagement d'horaires individualisés'™ (article L.3121-49 du Code du travail)
. Le refus du travail de nuit (article L.3122-12 du Code du travail)
e L'accésrenforcé au télétravail (article L.1222-9 du Code du travail)

Autres dispositifs :

. L'accés a la validation des acquis de I'expérience (VAE)

. L'assurance vieillesse des aidants (AVA)

. Bénéfice d'une retraire a taux plein des 65 ans

¢ Aménagements d'horaires et/ou des examens pour les étudiant-e-s aidant-e-s
e Acces favorisé aux bourses sur critéres sociaux pour les étudiant-e-s aidant-e-s

Ces aides nationales Iégales peuvent étre complétées par des aides des employeurs pour les salarié-e-s proches
aidant-es, via les accords de branches ou les accords collectifs par exemple. Elles n'empéchent pas par ailleurs
un soutien plus ponctuel et moins formalisé de certain-es professionnel-le-s qui interviennent aupres de la
personne aidée.

Tl Y K] Les formes d’accompagnement et services proposés aux proches aidant-e:s

Plusieurs référentiels existent pour caractériser les différentes formes d'accompagnements proposées aux
proches aidant-e-s. Sur ce point, I'enquéte s'est appuyée sur I'expertise des services et partenaires, ainsi que sur la
typologie ci-dessous'™, qui décline cet accompagnement en sept catégories :

« 1. Soins : acces aux consultations méedicales, aux soins infirmiers, de kinésithérapie...

2. Répit : proposé graduellement, de 'aide a domicile a I'accueil de jour, puis a I'hébergement temporaire
Jjusqu’au placement définitif en institution.

3. Information : conférences, forumes, sites web, documentation...

4. Formation : en groupe, couplée ou non avec un accompagnement psychologique.

5. Accompagnement : orientation vers des services et de I'aide aux déemarches, jusqu’a la gestion de cas
complexes.

6. Soutien psychologique : groupe de parole, entretien individuel avec un psychologue.

7. Aides techniques : aide aux transferts (ex : ascenseur), télésurveillance... »

53 Service public.fr. Allocation journaliére de présence parentale (AJPP). https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F15132
54 Service public.fr Temps de travail du salarié : horaires individualisés. https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F74

%5 Cette typologie est présentée dans l'article suivant: SARDAS Jean-Claude, GAND Sébastien, HENAUT Léonie. 2018. Des services de
qualité pour les proches aidants. Co-construire des plans d'aide personnalisés et structurer une offre territoriale. Informations Sociales,

n°198 (3), p.58-67. https://doi.org/10.3917/ins0.198.0058. Elle s'appuie sur les travaux référencés ci-aprés : GAND Sébastien, HENAUT Léonie,

SARDAS Jean-Claude. 2014. Aider les proches aidants : comprendre les besoins et organiser les services sur les territoires, Paris, Presses

des Mines, coll. « Economie et gestion ».
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5.1 Une multitude d’acteurs mais un faible acces des
aidant-e-s aux aides et services

5.1.1 Une offre diversifiée en termes d’'accompagnement des proches
aidant-e-s sur le territoire parisien

Comme évoqué dans le premier chapitre, le territoire parisien dispose de multiples acteurs,
institutionnels et associatifs, qui accompagnent les proches aidant-e:s de personnes agées en perte
d'autonomie et de personnes en situation de handicap (cf. chapitre 1, encadré n°c).

Les six Maisons des ainés et des aidants-dispositifs d’appui a la coordination (M2A-DAC), réparties sur
tout le territoire, sont des lieux ressources qui accueillent gratuitement les aidant-e-s pour les informer,
les orienter ou les conseiller. Les M2A-DAC aident les aidant-e-s a définir leurs besoins et ceux de leurs
porches et recherchent avec eux les solutions les plus adaptées en lien avec les professionnels de santé,
les services sociaux et médico-sociaux le cas échéant.’™®

Les huit plateformes d’accompagnement et de répit (PFR) parisiennes (dont 5 pour les proches
aidant-e-s de personnes agées de 60 ans et plus en perte d'autonomie et 3 pour les proches aidant-e-s de
personnes en situation de handicap) apportent un soutien aux proches aidant-es. Elles peuvent
répondre aux besoins d'information, d'écoute, de conseils, de relais et de formation des aidant-e-s, repérer
leurs besoins et ceux de la personne aidée, proposer des prestations de répit, offrir du temps libéré et
favoriser le maintien de la vie sociale et relationnelle de I'aidant-e (groupes de parole, sorties culturelles et
conviviales, soutien psychologique, etc.).”’

La Communauté 360 de Paris est une plateforme téléphonique gratuite (0800 360 360), gérée par
I'association OSE ((Euvre de secours aux enfants), qui propose une réponse coordonnée a toutes les
personnes en situation de handicap ainsi qu'a leurs aidant-e-s, et aux professionnel-le-s, en proximité de
leur lieu de vie. Elle leur permet de trouver des solutions en les mettant en relation avec les acteurs de
'accompagnement prés de chez eux.'*®

Centr'aider est un site ressource pour les aidant-e's d'lle-de-France qui recense I'ensemble des aides et
des droits destinés aux aidant-e-s, ainsi que les professionnel-le's et les structures a leur disposition. Grace
notamment a une cartographie interactive, il vise a aider les aidant-e-s a mieux comprendre leur situation
et leurs droits, simplifier 'accés aux offres de soutien a proximité et offrir un accompagnement adéquat.
En paralléle, le projet Centr'aider a permis la création de guides papier pour les aidant-e's et de mallettes
pour les professionnel-le-s afin de les aider a mieux identifier et accompagner les aidant-e-s. Des groupes
de travail avec les acteurs clés ceuvrant pour les aidant-e-s sont également organisés pour rendre plus
lisible I'offre et I'organisation médico-sociale.’™®

Ma Boussole aidants est un site internet ressource au niveau national pour les aidant-e-s qui centralise
les informations et aides disponibles et leur permet d'accéder a des solutions géolocalisées et
personnalisées et a des informations sur les aides auxquelles ils pourraient étre éligibles.'®®

La Maison départementale des personnes handicapées (MDPH) de Paris accueille, informe et écoute
les personnes en situation de handicap et leurs familles. Elle les aide a formuler leur projet de vie et leur
demande de compensation du handicap. Elle gere également les demandes de prestations |égales dont

6 Ville de Paris. Seniors & Paris: Documents et lieux ressources. https://www.paris.fr/pages/seniors-a-paris-aides-droits-et-lieux-de-
ressources-2458#les-lieux-ressources

57 CNSA, Portail pour les personnes agées et leurs aidants. Les plateformes d’accompagnement et de répit. https://www.pour-les-
personnes-agees.gouv.fr/preserver-son-autonomie/a-qui-s-adresser/les-plateformes-d-accompagnement-et-de-repit

8 (Euvre de secours aux enfants. Communauté 360. https//www.ose-france.org/les-domaines-dactions/handicap/pour-leurs-proches-
aidants/communaute360/

%9 Centr'aider. Qui sommes-nous ? https//www.centraider.fr/qui-nous-sommes/
60 Ma Boussole aidants. Qui sommes-nous ? https://maboussoleaidants.fr/qui-sommes-nous
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elle a la compétence, attribue les droits et les orientations vers un établissement ou un service médico-
social, via la Commission des droits et de I'autonomie des personnes handicapées (CDAPH).'®

La Caisse d’allocations familiales (CAF) de Paris a pour mission de soutenir les familles, en gérant et
versant les prestations légales aux allocataires et en développant une action sociale familiale. Les
priorités de la CAF sont I'accompagnement des familles dans leur vie quotidienne, I'accueil du jeune
enfant, 'accés au logement et la lutte contre la précarité.

Les dix-sept Espaces parisiens des solidarités (EPS) informent, orientent, accompagnent les usagers
dans leurs démarches et dans l'ouverture de leurs droits. lls délivrent les aides sociales municipales,
proposent un accompagnement social aux Parisien-ne.s en difficulté, donnent acceés a des
établissements adaptés aux seniors et aux personnes en situation de handicap (clubs seniors, restaurants
Emeraude, résidences, etc.) et orientent vers les partenaires sociaux compétents si nécessaire.'®?

Le service social en entreprise vise a apporter des solutions concrétes pour améliorer le bien-&tre des
salariés et, par conséquent, leur efficacité au travail. Il offre un lieu d'écoute neutre et confidentiel aux
agents et intervient en complément des ressources humaines pour soutenir les collaborateurs qui
rencontrent des difficultés, qu’elles soient d'ordre personnel ou professionnel. Conformément au Code
du travail, toutes les entreprises de plus de 250 salariés sont tenues de mettre en place un service social
du travail.

Les centres de ressources destinés aux proches aidant-e-s de personnes en situation de handicap ont
pour mission de mettre a disposition des personnes en situation de handicap, de leurs familles et des
diverses institutions et services des actions d'aide, de soutien, d'information et de formation, de conseils
et d'expertise sur le handicap. Ils sont généralement spécialisés sur un type de handicap (autisme,
handicap rare, handicap psychique, etc.).

Certains sites accueillent des permanences de partenaires. C'est le cas notamment de plusieurs EPS ou
mairies d'arrondissement qui accueillent des permanences de la MDPH et de la MDPH qui accueille des
permanences de certaines plateformes d'accompagnement et de répit.

Carte n°2: Acteurs de 'accompagnement des proches aidant-e-s du territoire parisien

' MDPH de Paris. Nos missions. https://handicap.paris.fr/la-mdph/nos-missions/#les-differentes-missions-de-la-mdph
2 Ville de Paris. Services sociaux. https://www.paris.fr/pages/services-sociaux-197
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5.1.2 Une faible connaissance de ces acteurs par les répondant-e-s a
I'enquéte

Selon Héléna Revil, le non recours peut étre défini comme « Je fait que des personnes ne bénéficient
pas d’offres auxquelles elles pourraient prétendre, de fagcon temporaire, durable ou définitive, et de
maniére totale ou partielle, unique ou cumulative, et ce, qu’elle qu’en soit la raison. »®* Plusieurs
types de non recours peuvent étre identifiés, notamment en s’'appuyant sur les logiques de recours des
aidant-e-s aux aides et services qui leur sont destinés'®*:

- La non-demande : 'offre est globalement connue des aidant-e.s mais non demandée. Celle-ci
peut étre primaire ou secondaire. Dans ce dernier cas, les démarches ont été entamées mais le
non recours prend la forme d'un refus de l'aidant-e de l'aide proposée car elle ne parait pas
adaptée a la situation, inadéquate par rapport a leurs besoins ou difficile a mettre en ceuvre pour
des raisons pratigues (problémes financiers, accessibilité géographique, etc.). On parle alors d'un
non recours par contrainte ;

- La non-réception : I'offre est connue et demandée mais non obtenue par le proche aidant
(abandon de la démarche pour cause de découragement, de demande incompléte,
d'incompréhension de courrier, etc.) ;

- La non-proposition ou non-orientation: la méconnaissance de lI'offre existante par les
professionnel-le-s et les difficultés a repérer les offres positionnées sur leur territoire font qu'ils ne
les proposent pas toujours aux aidant-e-s ou qu'ils ne les orientent pas vers des dispositifs qui
pourraient les soutenir dans leur réle.

Un des objectifs de I'étude étant d’estimer le niveau de connaissance et de recours a l'offre
parisienne d’accompagnement des proches aidant-e.s du territoire parisien, le questionnaire
comportait une partie dédiée a l'acces aux aides et services. Les répondant-e-s étaient invités a indiquer,
pour chaque type d'offre, s'ils ne connaissaient pas I'offre, s'ils la connaissaient mais n'y avaient pas
recours ou s'ils la connaissaient et y avaient recours.

Globalement, les réponses obtenues affichent un niveau de connaissance trés faible d’'une grande
majorité des acteurs par les aidant-e-s. En effet, la part d'aidant-e's connaissant le service est inférieure
a 30 % pour 7 acteurs sur les 11 cités. Elle est méme inférieure a 10 % pour 2 d’'entre eux.

Les deux acteurs les plus connus des aidant-e's sont la MDPH et les EPS, avec respectivement 8
répondant-e-s sur 10 et 1 répondant-e sur 2 qui déclarent les connaitre. Environ un tiers des répondant-e-s
indiguent connaitre les PFR et les M2A-DAC (respectivement 34 % et 31 %). Enfin, 28 % des aidant-e's
connaissent les associations d'aide aux personnes en situation de handicap ou en perte d'autonomie et
le service social de 'employeur de l'aidant-e.

Les autres services listés dans le questionnaire (service social employeur de I'aidé, centres de ressources
handicap, Ma boussole aidants, Coommunauté 360 et Centr'aider) sont connus par moins de 2 aidant-e:s
sur 10.

Ces résultats invitent a ouvrir le débat sur les motifs de la non-connaissance de ces services. Par ailleurs,
la connaissance de l'offre est également a relier a 'ancienneté des dispositifs.

%3 REVIL Hélena, GAND Sébastien. 2022. Comprendre les besoins des proches aidants pour mieux agir : une problématisation au prisme
du non-recours. Informations sociales, 2022/4 (n°208), p.120-127. https://www.cairn.info/revue-informations-sociales-2022-4-page-120.ntm
4 jbidem
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Graphique n°44 : Niveau de connaissance des aidant-e-s des aides et services parisiens

Nombre de répondant-e's: entre 1150 et 1171 selon les services.
Lecture : 34 % des aidant-e-s ayant répondu connaissent les plateformes d'accompagnement et de répit (PFR).

Les aidant-e-s de personnes en situation de handicap sont trés peu a ne pas connaitre la MDPH (4 %
des aidant-e's d'enfants et 7 % des aidant-e-s d'adultes) alors que les aidant-e-s de personnes agées en
perte d’autonomie sont plus d'un tiers a ne pas la connaitre (36 %).

Pour les EPS, le niveau de connaissance ne varie que trés peu selon la situation de la personne
aidée, les aidant-e's d'enfants en situation de handicap étant néanmoins un peu Moins nombreux a
connaitre les EPS (47 % contre 53 % des aidant-e-s d'adultes en situation de handicap et 51% des
aidant-e-s de personnes agées en perte d'autonomie).

Les aidant-e:s de personnes en situation de handicap, qu’elles soient des enfants ou des adultes,
connaissent moins fréquemment les M2A-DAC et les PFR. En effet, ils sont moins de 30 % a connaitre
ces deux acteurs, contre plus de 40 % des aidant-e:s de personnes agées en perte d'autonomie.

Les associations d'aide aux personnes en situation de handicap ou en perte d'autonomie sont plus
fréiguemment connues des aidant-e-s d'adultes en situation de handicap (34 %) que des aidant-e:s de
personnes agées en perte d'autonomie ou d'enfants en situation de handicap (respectivement 24 % et
25 % d’entre eux).

Enfin, alors que le niveau de connaissance de Ma Boussole aidants par les aidant-e-s d'adultes en
situation de handicap et de personnes agées en perte d'autonomie est proche de celui de 'ensemble des
aidant-e-s (respectivement 11 % et 9 %), les aidant-e-s d’enfants en situation de handicap ont un niveau de
connaissance de ce service largement supérieur (17 %). C'est le cas également, mais dans une moindre
mesure, pour le service social de I'employeur de l'aidant-e : 33 % des aidant-e-s d’enfants en situation de
handicap déclarent le connaltre contre 27 % des aidant-es d'adultes en situation de handicap et 28 % des
aidant-e-s de personnes agées en perte d'autonomie.

5.1.3 Quand ils le connaissent, les aidant-e-s ont un recours faible aux
services

Parmi les aidant-e-s déclarant connaitre les services, le niveau de recours est trés inégal selon le
service. En effet, prés de 60 % des aidant-e-s qui connaissent la MDPH indiquent en étre bénéficiaire. Le
niveau de recours aux autres services est plus faible : il est de 39 % pour les EPS, 31 % pour les associations
spécialisées dans le handicap et la perte d'autonomie, 27 % pour les PFR, entre 14 et 16 % pour les M2A-
DAC, la Communauté 360 et le service social de I'employeur et entre 8 et 12 % pour Centr'aider, Ma
Boussole aidants et les centres de ressources handicap.
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Graphique n°45 : Niveau de recours des aidant-e-s aux aides et services parisiens
parmi ceux qui les connaissent

Nombre de répondant-e-s: entre 1150 et 1171 selon les services.
Lecture : 58 % des aidant-e-s qui connaissent la MDPH y ont recours.

Les aidant-e-s d’enfants en situation de handicap ont un niveau de recours a certains services plus
élevé que celui des autres aidant.e-s. En effet, parmi ceux qui connaissent la MDPH, ils sont quasiment
la totalité a en étre bénéficiaires (92 %). En comparaison, le niveau de recours des aidant-e-s d'adultes en
situation de handicap qui connaissent la MDPH est de 67 % seulement. Cet écart se retrouve également
pour les EPS : alors que 51 % des aidant-e-s d’'enfants en situation de handicap qui connaissent les EPS en
sont bénéficiaires, cette part est de 40 % seulement pour les aidant-e's d'adultes en situation de
handicap et de 34 % pour les aidant-e.s de personnes agées en perte d'autonomie. Les aidant-e's
d'enfants en situation de handicap ont également un niveau de recours plus élevé que les autres
aidant-e-s aux centres de ressources handicap, au service social de I'employeur de l'aidant-e et a Ma
boussole aidants.

Les aidant-e-s d’adultes en situation de handicap ont, quant a eux, un niveau de recours plus élevé
aux associations spécialisées : 40 % des aidant-e's qui connaissent au moins une de ces associations y
ont recours, contre 25 % des aidant-e-s d'enfants en situation de handicap et des aidant-e-s de personnes
agées en perte d'autonomie.

Enfin, les aidant-e-s de personnes dgées en perte d’autonomie ont un niveau de recours plus élevé
aux M2A-DAC, aux PFR et a Centr’aider:

- 34 % de ces aidant-e:s qui connaissent les PFR y ont recours, contre 20 % des aidant-e-s d’enfants
en situation de handicap et 18 % des aidant-e-s d'adultes en situation de handicap;

- 21% de ces aidant-e.s qui connaissent les M2A-DAC y ont recours, contre 3% des aidant-e:s
d’'enfants en situation de handicap et 9 % des aidant-e-s d'adultes en situation de handicap'®;

- 16% de ces aidant-e's qui connaissent Centraider y ont recours, contre aucun des aidant-e:s
d'enfants en situation de handicap et 4 % des aidant-e-s d'adultes en situation de handicap.

Les différences de niveaux de recours qui ressortent entre aidant-e-s d'un enfant et aidant-e-s d'un adulte
(qu’il soit en situation de handicap ou agé en perte d'autonomie) peuvent venir du fait que lorsque la
personne aidée est un enfant, c'est en grande majorité l'aidant-e (quasiment toujours le parent de
I'enfant) qui percoit I'aide ou bénéficie du service. A l'inverse, quand la personne aidée est adulte, c'est la
plupart du temps elle qui percoit I'aide ou bénéficie du service pour certains des acteurs présentés a
cette question, et non l'aidant-e. Cette distinction entre les personnes aidées adultes et enfants peut
donc entrainer un biais de réponse pour le niveau de recours aux aides et services.

165 Ce résultat est aussi a relier au fait que l'ouverture des M2A-DAC au handicap est trés récente (2024).
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Les aidant-e-s qui ont déclaré avoir recours a au moins un des services cités dans le questionnaire
(771 répondant-e-s, soit 65 %) ont un profil qui ne difféere pas globalement de celui de I'ensemble des
répondant.e-s. Cependant, certaines de leurs caractéristiques sociodémographiques ou liées a la
personne aidée ou a I'aide apportée sont différentes :

lls sont plus frequemment aidant-e-s de personnes en situation de handicap (65 % d'entre eux
contre 54 % de I'ensemble des aidant-e-s) ;

Les personnes qu'ils aident percoivent plus fréguemment une aide financiéere liée a leur handicap
ou leur perte d’autonomie (79 % contre 69 %) ;

Ils sont plus frequemment un parent de la personne aidée (52 % contre 39 %) et cohabitent plus
fréqguemment avec la personne aidée (62% contre 54%) ;

lls apportent plus fréquemment une aide quotidienne, 24h/24 (41% contre 36 %) et la nuit (50 %
contre 45 %) ;

Ils ont un peu plus frequemment la perception d'un engagement lourd ou tres lourd (76 % contre
72 %) et une charge mentale supérieure ou égale a 7 sur 10 (77 % contre 73 %) ;

lls indiquent plus fréguemment que leur réle d'aidant-e a eu des conséguences sur leur vie
professionnelle, le temps consacré a leur famille, leurs amis, leurs loisirs ou a eux-méme, la relation
avec la personne aidée, leur santé ou leur situation financiére (entre +1 et +6 points de
pourcentage).
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5.2 Un recours aux aides et services différent selon le
profil de la personne aidée

5.2.1 Les aidant-e:s qui bénéficient d'un accompagnement bénéficient
le plus souvent d’un soutien psychologique

Les aidant-e-s qui ont déclaré étre bénéficiaires d'un ou plusieurs services listés dans le questionnaire
pouvaient détailler le type d'accompagnement dont ils bénéficient actuellement ou ont bénéficié par le
passé. Une liste de 14 accompagnements, mis en place par les acteurs parisiens, était proposée aux
aidant-e's, qui pouvaient également indiquer d’'autres accompagnements s'ils le souhaitaient.

Plus de la moitié des répondant-e.s au questionnaire ont indiqué au moins un type
d’accompagnement (654 répondant-e-s, soit 55 %). L'enquéte ayant été diffusée en grande majorité
par les acteurs parisiens de l'offre d'accompagnement des aidant-e-s ou des personnes aidées, notre
échantillon comporte probablement un biais quant a 'accompagnement des aidant-e-s. La proportion
d'aidant-es bénéficiant d'un accompagnement est certainement surestimée dans notre échantillon par
rapport a la population totale des aidant-e-s parisien-nes.

Les aidant-e-s bénéficiaires ou ancien-ne-s bénéficiaires d’'un accompagnement ont mentionné, en
moyenne, 2,3 accompagnements différents. Plus de 40 % d'entre eux n'ont indiqué qu'un seul type
d'accompagnement (42 %), 22 % deux types d'accompagnement et 15 % trois types d'accompagnement.
Les 21 % restants ont mentionné entre 4 et 13 types d'accompagnements différents.

L'accompagnement mentionné le plus fréquemment par les aidant-e-s est le soutien psychologique,
qui concerne 26 % des aidant-e-s ayant répondu a cette question. L'information et 'orientation vers les
aides et services, les groupes de parole et les activités avec la personne aidée sont mentionnés chacun
par 1 aidant-e sur 5 environ. Le café des aidant-e-s, 'accompagnement administratif, le répit, I'évaluation
des besoins de la personne aidée par un-e professionnel-le avec une explication ou une aide pour mettre
en place les services nécessaires, la formation pour les aidant-e-s et I'accompagnement social concernent
entre 10 et 17 % des aidant-e.s bénéficiant d'un accompagnement. Les autres accompagnements
proposés touchent, quant a eux, moins de 10 % des aidant-e-s.

Les aidant-e-s de personnes dgées en perte d’autonomie indiquent bénéficier d'accompagnements
différents des autres aidant-e-s. Leur recours a l'information et I'orientation vers les aides et services, aux
solutions de répit, a I'évaluation des besoins de la personne aidée par un-e professionnel-le avec une
explication ou une aide pour mettre en place les services nécessaires et aux ateliers bien-étre est
nettement supérieur a celui des aidant-e-s de personnes en situation de handicap. Par exemple, ils sont
25 % a mentionner bénéficier de répit contre 11 % des aidant-e-s d'adultes en situation de handicap et 9 %
des aidant-e-s d'enfants en situation de handicap. Pour les ateliers bien-étre, ils sont 13 % a indiquer en
bénéficier contre 5% des aidant-e-s d’adultes en situation de handicap et 2 % seulement des aidant-e's
d'enfants en situation de handicap.

Les aidant-e's d’enfants en situation de handicap ayant bénéficié d'un accompagnement mentionnent
plus fréeguemment que les autres aidant-e-s avoir bénéficié d'un café des aidant-e-s, de formations, d'un
accompagnement social et d'un accompagnement administratif. lls sont 22 % a indiquer avoir bénéficié
d'un accompagnement administratif contre 16 % des aidant-e-s d'adultes en situation de handicap et 8 %
des aidant-e-s de personnes agées en perte d'autonomie.

-102-



Graphique n°46 : Type d'accompagnement dont bénéficient ou ont bénéficié les aidant-e's
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Nombre de répondant-e's : 654.

Lecture : 15 % de I'ensemble des aidant-e-s ayant répondu bénéficient ou ont bénéficié de répit. Cette part est de 25 % pour les aidant-e-s de personnes
agées en perte d'autonomie, de 10 % pour les aidant-e:s d'adultes en situation de handicap et de 9 % pour les aidant-e-s d’enfants en situation de
handicap.

5.2.2 Une majorité d’'aidant-e-s n'a pas recours aux aides et services car
ils donnent la priorité a la personne aidée

Afin d'évaluer les raisons du non recours aux aides et services proposés, lorsque ces derniers sont connus
des aidant-e-s, le questionnaire proposait aux aidant-e-s d'indiquer un ou plusieurs motifs de non recours
parmi une liste de 12 motifs. lls pouvaient également préciser un autre motif.

Prés des trois quarts des répondant-e-s au questionnaire ont indiqué au moins un motif de non
recours (868 répondant-e:s, soit 73 %). Les aidant-e-s n'ayant pas recours a au moins une aide ou
service, alors qu'ils en ont connaissance, ont mentionné en moyenne 2,4 motifs de non recours
différents. Plus de 38 % d'entre eux n'ont indiqué qu'un seul motif, 24 % deux motifs et 17 % trois motifs.
Les 22 % restants ont mentionné entre 4 et 11 motifs différents.

Le premier motif de non recours des aidant-e-s aux aides et services concerne le fait que I'aidant-e
estime devoir régler les problémes de la personne qu’il ou elle aide en priorité avant de penser a lui :
40 % des aidant-e-s ont cité ce motif. Ensuite, 24 % des aidant-e-s ont cité le fait que les aides et
services proposés par les acteurs ne répondaient pas a leurs besoins et 23 % indiquent qu’ils ne
connaissent personne pour les remplacer auprés de la personne qu’ils aident, ce qui les empéchent
de profiter des aides et services proposés. Un peu plus de 2 aidant-e-s sur 10 citent le fait que les
horaires et/ou le fonctionnement des aides et services ne coincident pas avec leur emploi du temps
(22 %).

Pres de 15 % des aidant-e-s ne se sentent pas concernés par les aides et services proposés (14 %) et une
proportion similaire indique qu'ils ne connaissent pas les démarches a effectuer pour étre remplacé-e
auprés de la personne aidée (14 %), que la personne aidée refuse qu'une autre personne la remplace
(14 %) ou encore des problémes d'accessibilité aux aides et services : éloignement du domicile, temps de
trajet, complexité des transports, etc. (13 %).
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Enfin, 10 % des aidant-e's indiquent qu'’ils n'ont pas les moyens financiers pour étre remplacé-e auprés de
la personne aidée et 6 % qu'ils n'ont pas les moyens financiers pour accéder aux services ou dispositifs
proposés.

Graphique n°47 : Motifs de non recours des aidant-e-s aux aides et services
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Nombre de répondant-e-s: 868.

Lecture: 22% de I'ensemble des aidante-s ayant répondu déclarent qu'ils n'‘ont pas recours aux aides et services car les horaires et/ou le
fonctionnement ne coincident pas avec leurs emploi du temps. Cette part est de 24 % pour les aidant-e-s de personnes dgées en perte d’autonomie, de
17 % pour les aidant-e-s d'adultes en situation de handicap et de 27 % pour les aidant-e-s d'enfants en situation de handicap.

Les aidant.e-s d’enfants en situation de handicap citent plus fréquemment que les autres aidant-e:s
le fait de devoir régler les problémes de la personne qu’ils ou elles aident en priorité avant de penser
a eux. En effet, prés de la moitié d'entre eux citent ce motif contre 38 % des aidant-e:s d'adultes en
situation de handicap ou de personnes agées en perte d'autonomie. lls sont également plus nombreux a
citer le fait que les horaires et/ou le fonctionnement ne coincident pas avec leur emploi du temps (27 %)
ou des problémes d'accessibilité (18 %). Les problemes de moyens financiers, que ce soit pour étre
remplacé aupres de la personne aidée ou pour accéder aux services ou dispositifs proposés, sont
également plus fréguemment cités pour ces aidant-e's (respectivement 13 % et 10 %).

En revanche, ils citent moins fréquemment le fait de ne pas se sentir concernés par ces aides et services
(9 %) et le fait que la personne aidée refuse I'intervention d'une autre personne qu’elle-méme (6 %).

Les aidant-e-s qui ont indiqué un autre motif de non recours sont plusieurs a mentionner la
complexité et la lourdeur administrative pour accéder a certaines aides et certains dispositifs.
Certains précisent méme gu'ils ont déja tellement de taches a accomplir qu’ils ne sont pas capables de
solliciter encore d'autres services qui pourraient les aider, la charge ressentie paraissant trop importante
par rapport a l'aide recue. lls mentionnent également que certains de leur besoins ne sont pas couverts

(par exemple du soutien juridique spécifique).

« Trouver de l'aide est un parcours du combattant. J'ai sollicité beaucoup de personnes et services
(CMP...) en vain. »

Femme de 56 ans, sceur d'un homme de 53 ans en situation de handicap.
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«Je gere déja beaucoup de démarches administratives, plus mon travail et mon autre enfant, quand il
me reste du temps je n'ai rien envie de faire, plus de motivation, et prendre soin de moi me couterait de
I'argent... »

Femme de 49 ans, mére d'une fille de 13 ans en situation de handicap.

«Je n'ai pas le temps de regarder tout ce qui existe. Une plaquette regroupant tout serait pratique. »

Femme de 38 ans, mére d’'un gargon de 5 ans en situation de handicap.

« Avant tout, besoin d'aide opérationnelle. Mais pas de place pour prendre le relai (répit). Lourdeur
administrative poury avoir acces. Trop de dispositifs, trop complexe. »

Femme de 53 ans, mére d'une femme de 22 ans en situation de handicap.

« Trop compliqué, trop de justificatifs a fournir, pas assez de coordination, apporte plus de fatigue et de
charge mentale que d’aide. »

Femme de 50 ans, mére d'un homme de 22 ans en situation de handicap.

« Trop de déemarches pour les aides. Par exemple des vacances, il faut demander des mois a I'avance, il
faut payer, les séjours ne sont pas adapteés. Un autre, aucune association n‘accompagne l'‘aidant pour
lancer les démarches pour le futur, par exemple pour un foyer ou le service a la personne. Si I'aidant
disparait, la personne accompagnée reste du jour au lendemain dans le vide. »

Femme de 51 ans, mére d'un homme de 25 ans en situation de handicap.

« J'ai participé en 2010 et 2011 a des groupes de parole a I'hépital, ils ont été aidants. A ce jour, je n'ai pas
connaissance de groupes de parole et I'expérience d'aidante que j'ai de fait acquise depuis plus de 10
ans fait que plusieurs des activités proposées ne correspondent plus d mes besoins. Mes besoins sont en
partie d'ordre juridique et rien n'est proposé, pour ce qui concerne un soutien financier, il est
malheureusement a ce jour inexistant en France. »

Femme de 62 ans, fille d'une femnme de 85 ans en perte d'autonomie.

« Pas de raison particuliere, pas été les voir, j'essaie de me débrouiller seule. »

Femme de 60 ans, fille d'une femmme de 84 ans en perte d'autonomie.

Tous les éléments liés au non-recours cités dans cette partie doivent étre mis en regard des besoins
exprimés par les aidant-e-s dans le questionnaire afin de déterminer le plus finement possible quels
pourraient étre les leviers d’action en termes d’accompagnement des aidant-e-s.
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Des besoins propres aux proches aidant-es,
indissociables du renforcement du droit
commun pour les personnes aidées

Pour Jean-Claude Sardas, Sébastien Gand et Léonie Hénaut, caractériser les besoins des proches
aidant-e-s constitue, avec le contenu de I'offre et son accessibilité, I'un des trois piliers de la qualité
des services destinés aux proches aidant-e-s.'*® Insistant sur la nécessité de développer une « démarche
multidimensionnelle et pluridisciplinaire » et favorisant « la participation des usagers », ils ont élaboré un modéle
«d'analyse des besoins en situation », appelé « dynamique identitaire globale », destiné a co-construire « un
plan d'aide personnalisé » a 'aidant-e. Ce modele est proposé pour renouveler la réflexion sur les grilles d'analyse
actuellement utilisées et congues principalement sous le prisme du point de vue de la personne aidée,
avec une mention des proches aidant-e:s limitée a des informations partielles, sans méthodologie
globale d'analyse. La «dynamique identitaire globale » s'intéresse aux points de blocage et aux
évolutions susceptibles d’'empécher le proche aidant de tenir son réle dans la durée, autour de quatre
dimensions:

e «cognitive : capacité objective a comprendre la maladie de la personne aidée (la nature de la pathologie et
des traitements...) et la situation (les déficits d'‘autonomie, les services mobilisables...);

e relationnelle : capacité objective a gérer les relations avec la personne aidée (..) et avec les
intervenants professionnels |(...);

e physiologique : capacité objective a assumer physiQquement les taches du réle d’aidant
(notamment les tdches lourdes comme le levage et la toilette) mais aussi a supporter les
contraintes de l'aide (par exemple, est-ce que l'aidant se suffit des heures de sommeil que son
proche lui laisse prendre ?);

e subjective (la vie psychique et singuliere de l'aidant) : d'une part, le sentiment de détenir ou non
chacune des capacités précédentes (se sent-il capable d'assumer son réle sur les plans cognitif,
relationnel et physiologique ?) ; d’autre part, les représentations subjectives du sens de son rbéle
d'aidant, de I'avenir... (vécu par exemple comme une contrainte avec une angoisse pour I'avenir ou, au
contraire, une expérience donnant un certain sens a son existence). »®7

S'agissant de la qualité de services, les auteurs rappellent toutefois I'importance du principe de
réciprocité en complétant cette analyse des besoins des proches aidant-e's par la prise en compte des
besoins des personnes qu'ils accompagnent.

En s’appuyant sur ces travaux, ainsi que sur la connaissance des partenaires en charge de
I'accompagnement des proches aidant-e:s a Paris, I'enquéte a donc accordé une place a part entiére
au recueil et a I'expression des besoins des proches aidant-e-s. Les réponses aux questions fermées
font ressortir I'existence d’'une pyramide de besoins. L'expression de besoins formulée dans les
questions ouvertes permet quant a elle d’approfondir la qualification des besoins sous trois angles :
¢ le renforcement des moyens et des politiques de droit commun pour solutionner les besoins
de la personne aidée ;

e les enjeux qui sous-tendent le besoin de reconnaissance du réle de proche aidant.e, de la
question du statut a la reconnaissance de I'expérience, en passant par les questions de
simplification administrative et de bientraitance institutionnelle ;

¢ le besoin des proches aidant-e-s d'étre accompagné tout au long de la vie.

%6 SARDAS Jean-Claude, GAND Sébastien, HENAUT Léonie. Des services de qualité pour les proches aidants. Co-construire des plans
d'aide personnalisés et structurer une offre territoriale. Informations Sociales, n°198 (3), p.58-67. https://doi.org/10.3917/ins0.198.0058
7 jbidem
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Enfin, les réponses aux questions ouvertes sont la encore porteuses d'enseignements sur la fagon dont
les répondant-e's se sont saisis de cet espace de parole. Une lecture syntaxique et lexicale des différents
verbatim fait ressortir I'expression d’émotions variées qui peuvent étre analysées comme des messages
d’alerte sur les besoins prioritaires. De plus, si un regard critique vis-a-vis des aides et de I'offre de
services existants ressort de plusieurs commentaires, il est intéressant de voir qu'ils s'intégrent dans une
posture réflexive et contributive, documentée et étayée par le savoir expérientiel.

6.1 Une pyramide de besoins

Les réponses a la question a choix multiple sur la typologie des besoins peuvent étre restituées sous la
forme d'une pyramide inversée, avec un écart type de 13 points sur 'ensemble des modalités. Un socle de
besoins se dégage pour en moyenne un peu plus d'un-e proche aidant-e sur deux, avec par ordre
d'importance:
- lareconnaissance du statut d'aidant et I'information sur les dispositifs ou services, énoncé par pres
de six proches aidant-e-s sur dix;
- lerépit et le relais, énoncés par pres d'un-e proche aidant-e sur deux ;
- le soutien dans la mise en place des aides et services, ou dans les démarches administratives, pour
prés d'un-e proche aidant-e sur deux;

L'aide financiere s'adosse a ce socle en étant mentionnée par 42 % des répondant-e-s.

Graphique n°48 : Réponses a la question « Quels sont vos besoins en tant qu'aidant-e ? »

B 58% Les besoins plus thématiques

(601) 57 0% cléturent la pyramide avec :
e accompagnement par
L 50.% rapport a la pathologie de
(526) 50 % l'aidé et 'accompagnement
psychologique pour un peu
04 48 % plus d'un-e répondante sur
trois;
a4 42% o |esuivi d'une formation sur

Etre accompagné par rapport a le réle daidante et la

" il parians (357) 34 %

aidée participation a des
Etre pagné psychologiq
en tant quaidant (353) 33% groupes de parole pour un
Etre aidé dans la coordination peu plus d'un-e proche
différents (324) . .
" e 315 aidant-e sur cing.
formatian sur le role e 22 %
groupes de parole @2 214

Nombre de répondant-e-s: 1061. Pourcentages réalisés sur la base des répondant-e-s. Question a choix multiple.

Lecture : 59 % des répondant-e-s (620 en valeur absolue) ont coché la modalité « reconnaissance de votre statut d'aidant ». La modalité « autre besoin » figurait
dans la liste et a recueilli des réponses. Elles n'apparaissent pas dans le graphique ci-contre en raison de leur volume (82 répondant-e-s, 8 %). Compte-tenu des
précisions apportées dans la question ouverte qui leur était adossée, choix a été fait de les exploiter de fagon qualitative dans les parties thématiques de ce
chapitre.

Cette structuration des besoins varie globalement peu quel que soit le profil de l'aidant-e. Les variations
les plus significatives demeurent ciblées sur certains besoins ou catégories (cf. ci-aprés graphiques 49 et
50).

On constate ainsi que les femmes sont plus nombreuses a exprimer un besoin d'accompagnement
psychologique et de participation a un groupe de parole que les hommes. Les proches aidant-e-s aupres
d'un enfant en situation de handicap expriment gquant a eux plus fortement un besoin de
reconnaissance et d'aide financiéere, tandis que les conjoint-e-s aidant-e-s placent le répit au sommet de
leurs besoins. Cependant, la situation du proche aidant du point de vue de l'activité ou de l'inactivité est
la variable pour laquelle les différences observées sont les plus élevées. D'une part, le besoin de
reconnaissance est bien moins exprimé par les proches aidant-e:s retraité-e-s. D'autre part, le besoin

d'aide financiere est davantage signalé par les proches aidant-e.s au chédmage ou au foyer. Enfin, les
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proches aidant-e-s au chdmage sont bien plus nombreux a faire remonter le besoin d'accompagnement
psychologique et d'aide a la mise en ceuvre des aides et démarches. Ces nuances ouvrent des pistes
d'approfondissement pour les cahiers thématiques.

Graphiques n°49 et 50 : Besoins des proches aidant-e-s selon leurs profils

Précision : les résultats sont & considérer avec précaution pour les proches aidant-e-s fréres ou sceurs en raison du volume de cette
catégorie dans I'échantillon (69 répondant-es). Le volume étant encore plus faible (<50) pour les autres membres de la famille et
les proches aidant-e-s hors lien familial, ces deux dernieres catégories n'ont pas été exploitées dans le traitement statistique.

Précision : les résultats pour les proches aidant-e-s au chémage ou au foyer demeurent indicatifs en raison du volume de I'’échantillon
(<100) sur ces deux catégories.
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6.2 Améliorer la réponse aux besoins de la personne
aidée, levier indispensable

« Pas de rustine. Ce que vous proposez est accessoire et superficiel: le vrai sujet est
I'accessibilité au droit commun (école, loisirs, vacances...). »

«Je ne veux PAS étre aidant, je le suis parce que mon fils n'a pas de place en FAM. Je ne veux
pas d'aide en tant qu'aidant, je voudrais une place en FAM pour lui. »

Les résultats concernant le recours aux services dédiés a 'accompagnement des proches aidant-e:s
ont montré que la nécessité de résoudre en priorité les problémes rencontrés par la personne aidée
était avancée comme premier motif de non recours par les proches aidant-e:s interrogé-e:s
(cf. chapitre 5). S’agissant des besoins, une part importante des besoins exprimés par les proches
aidant-e:s dans les commentaires qualitatifs concerne I'amélioration des réponses aux besoins des
personnes aidées.

Ces derniers peuvent étre rassemblés autour de deux axes :

- le renforcement du droit commun ;
- I'amélioration de la prise en charge par les aidant-e:s professionnel-le:s.

6.2.1 Renforcer le droit commun dans la prise en charge des personnes
en perte d’autonomie

Dans la continuité des problématiques décrites dans les conséquences financiéres (cf. chapitre 4),
I'accessibilité au droit commun fait a nouveau l'objet de plusieurs points d’attention. De trés
nombreux témoignages recueillis insistent sur le renforcement du droit commun comme un levier
indispensable pour améliorer la réponse aux besoins de la personne aidée. Cet enjeu est trés
fortement exprimé par les proches aidant-e.s accompagnant des personnes en situation de
handicap. Un sentiment de colére émane de plusieurs propos, traduisant une attente forte a I'’égard
des pouvoirs publics. Ce sentiment montre aussi, dans un contexte de difficile lisibilité de la
répartition des compétences entre I'Etat et les collectivités territoriales, une attente d’exemplarité
pour le territoire capitale que représente Paris.

« 50% des difficultés sont induites par la société. Autour de la scolarisation, autour des demandes d'aide
financiere, autour de la méconnaissance et de la discrimination ordinaire quotidienne et violente des
enfants en situation de handicap. Autour de I'immense charge pour cumuler emploi + réle d'aidant.
Autour de I'absence totale de reconnaissance de cette charge, par ignorance totale de la société. »

Femme de 49 ans, active en emploi. Deux enfants a charge dont une fille en situation de handicap, agée de 11 ans.

« En tant qu'aidant, et encore plus en tant qu'accompagnant d'une personne handicapée dont le
handicap n'est pas "flagrant”, le regard des autres (par exemple quand on utilise une place de parking
préservée) est trés lourd. La communication sur ce statut sur I'ensemble de la population serait un vrai

plus. »

Homme de 47 ans, actif en emploi. Deux enfants a charge dont un fils en situation de handicap, 4gé de 17 ans.

« La difficulté majeure pour les familles est I'absence de structures dédiées aux adultes ayant un trouble
du spectre autistique (TSA), plus encore qu'aux enfants pourtant déscolarisés a 80 %! Les familles
doivent donc "compenser" 'abandon des autistes de la part de I'Etat comme de la Ville de Paris. Plus
que d'étre "aidés" les aidants ont besoin que les droits de leurs proches a I'inclusion dans la société et a
l'accessibilité a l'école/transport/logement/emploi soient effectifs et ne soient pas systématiquement

bafoués voire niés. »
Femme de 54 ans, résidant dans le 19éme arrondissement, active en emploi. Proche aidante auprés de son fils en situation de handicap,
agédel9ans.
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Dans plusieurs propos, ce renforcement du droit commun est énoncé comme un principe
structurant, attenant a l'ensemble des politiques publiques, comme le montrent ces retours
d’'expérience trés détaillés :

« Je connais tres bien la pathologie de mon fils et j'ai acquis une certaine expertise. Les aides devraient
se centrer davantage sur : I'aide pour les temps non scolaires : cantine, apres midi - I'aide pour le foyer
en général : le ménage par exemple - I'aide pour les transports. On devrait aussi pouvoir bénéficier de
soins de support comme une aide psychologique, une aide administrative, acces a des loisirs adaptés
(pas de conservatoire de musique adapté aux troubles psychiques, pas ou peu de propositions des
centres d’animation). Heureusement, il y a des associations ! Bien souvent, ce sont les associations qui
aident et forment les parents aux spécificités des demandes auprés de la Mdph, cela fonctionne par le
bouche-a-oreille, les bonnes adresses. D'ailleurs, 'annuaire du médico-social est sans intérét. Les
parents d’enfants en situation de handicap sont les parents pauvres du champ de la dépendance et de
I'autonomie : pas d'études sur la prévalence, I'incidence. C'est un domaine peu investi par la recherche.
(..) Pour l'emploi, il n'y a aucun droit spécifique a l'accompagnement aux visites médicales. Les
transports sont aussi complexes a gérer car les services de soins a domicile sont peu nombreux et
certains professionnels du Sessad ne se déplacent pas. L'enfant avec handicap passe donc tout son

temps dans les transports avec ses parents ou ses grands-parents pour ma part. »
Femme de 42 ans, active en emploi. Deux enfants a charge, dont un fils en situation de handicap, agé de 7 ans.

« Acceptation plus large de notre enfant, évolution du regard sur les enfants handicapés,
reconnaissance de [l'aidant. Informer la population sur le quotidien des familles ayant un enfant
handicapé/polyhandicapé pour qu'il y ait une bienveillance collective et que le statut d’aidant soit
reconnu comme un travail. Adaptation des transports. Aide pour ['orientation de notre fils et
I'administratif. Nous remercions la ville de Paris pour la mise en place de la Référente intégration

handicap (RIH) au sein de la halte-garderie ot va notre enfant. »
Femme de 36 ans, active en emploi, résidant a Paris dans le 13*™¢ arrondissement. Deux enfants a charge, dont un fils en situation de
handicap, agé de 2 ans.

De facon plus thématique, la mobilité, avec ses différents corollaires se place au coeur de nombreux
témoignages:

«J'aimerais que les transports du centre qui accueille ma fille puissent emprunter les couloirs de bus
pour avoir des temps de déplacement plus courts. Je sais que ce n'est pas le sujet de I'enquéte mais

pour moi le vrai sujet c'est la mobilité dans Paris.»
Femme de 49 ans, active en emploi. Trois enfants a charge dont une fille en situation de handicap, agée de 26 ans.

« Je ne peux plus rien faire avec mon mari car il ne peut plus sortir, rien n'est adapté pour lui dans Paris.
Se déplacer est un cauchemar. Les seules sorties avec lui sont les rendez-vous médicaux

indispensables. »
Femme de 58 ans, au foyer, 1 enfant a charge. Proche aidante de son conjoint, en perte d’autonomie, agée de 87 ans.

« La difficulté au quotidien est surtout la question de I'accessibilité. Nous ne voulons pas forcément faire
des choses spécifiques au handicap mais faire des choses en famille. Mais pas de métro accessible, pas

de salles de changes, pas de plages accessibles, difficulté pour réserver des spectacles. »
Femme de 42 ans, active en emploi. Deux enfants a charge, dont un gargon en situation de handicap, 4gé de 6 ans.

La question du logement est pour sa part a la fois abordée du point de vue de I'amélioration de I'offre
disponible dans les logements sociaux mais également du parcours d'acces, qu'il s'agisse du logement
social ou privé:

« Nous avons besoin de changer de logement. Il est trop petit et d'apres la pédopsychiatre qui suit mes

enfants cela majore leurs troubles. »
Femme de 48 ans, active en emploi. Deux enfants a charge, de 12 et 16 ans, tous les deux en situation de handicap.

« Le logement est un gros probleme pour la personne handicapée : ressources, caution, acceptation par

un propriétaire pour louer. »
Femme de 62 ans, retraitée. Aidante cohabitante auprés de sa fille, en situation de handicap, agée de 29 ans.

-110-



En ce qui concerne I'’éducation, I'’expression des besoins met principalement en avant la continuité
du parcours du temps scolaire au périscolaire, ainsi que la question des représentations:

« Parcours scolaire : un vrai parcours du combattant pour l'enfant dys mais aussi pour les parents qui
perdent un temps fou en démarches administratives pour obtenir des micro-avancées. Les professeurs
qui pensent que votre enfant fait expres ou qui ne donnent pas les cours ou les contréles sur clé USB.
Sans parler des établissements qui refusent votre enfant car il est sur ordinateur ou qu'ils les
sanctionnent d’'une maniere ou d’'une autre. Heureusement, il y a de belles rencontres aussi dans le
corps enseignant qui nous permettent une pause pour moi et mon fils. L'organisation des différentes
rééducations de I'enfant dys en dehors du temps scolaire tout en devant étre présente pour le reste de
la fratrie. Le temps passé aux devoirs alors que vos autres enfants attendent votre attention aussi. C'est
une prise en charge chronophage mal comprise par tous, sGrement dd au handicap dit invisible et

Iisolement du parent aidant pendant que I'autre travaille pour faire vivre sa famille. »
Femme de 54 ans, active en emploi. Deux enfants a charge, de 13 et 18 ans, tous les deux en situation de handicap.

Les besoins énoncés incluent également le renforcement du droit coommun dans I'accés a I'emploi pour
les personnes adultes en situation de handicap:

« S'il pouvait travailler et donc était mieux soigné, je n'aurais pas a l'entretenir. Mais nous ne partons pas

en vacances, cela diminue les frais possibles. »
Femme de 72 ans, retraitée. Proche aidante cohabitante auprés de son fils en situation de handicap, agé de 47 ans.

6.2.2 La prise en charge par les aidant-e-s professionnel-le-s : moyens
humains, qualité de service, et bientraitance

La question des moyens humains consacrés a 'accompagnement des personnes en situation de
perte d’autonomie en raison d’'un handicap ou de I'dge s’inclut aussi dans cet enjeu d’amélioration
de la réponse aux besoins de la personne aidée. Les besoins énoncés font écho aux problématiques
structurelles et nationales relatives a la pénurie de professionnels médicaux et sociaux ou encore a
I'attractivité des métiers et leurs conséquences sur la qualité de I'accompagnement et l'offre de
services existantes. Les témoignages ci-dessous l'illustrent sur plusieurs secteurs professionnels :

« 2 ans pour obtenir les résultats d'une prise de sang en génétique et un rendez-vous en consultation
hospitaliere en neurologie. On peut faire mieux a Paris, non ? (..) faire en sorte que nous ayons une
meédecine disponible, une aide spécifique pour les familles monoparentales, des diagnostics posés plus

tot. »
Femme de 50 ans, en maladie professionnelle aprés un burn-out. Un enfant a charge, en situation de handicap, agé de 17 ans.

« En référence a mon parcours d'aidant auprés de mon parent dgé et malade, je souhaiterais dans
lidéal, sur Paris : un nombre plus important de Soins de Suite et de Réadaptation gériatrique et/ou
maisons de repos et de convalescence, un nombre plus important de solutions alternatives
d'hébergement temporaire et permanent pour les personnes atteintes de troubles neuro-cognitifs, type

"petite unité de vie", "co-location”. (..) un nombre plus important de soignants dans les établissements

sanitaires, médico-sociaux, EHPAD et services a domicile. »
Femme de 52 ans, en congé longue maladie avec une reconnaissance d'invalidité, un enfant a charge. Proche aidante cohabitante
aupres de son pére en perte d'autonomie (GIR 2), agé de 87 ans.

« Le pére de I'enfant a perdu son travail, donc on se retrouve vraiment dans la panade. On doit vendre
notre appartement si nous voulons maintenir 'AESH privée (c'est nous qui la payons) pour l'entrée au
college de notre fils. »

Femme de 52 ans, active en emploi. Trois enfants a charge, dont un fils en situation de handicap, agé de 11 ans.
Plusieurs proches aidant-e.s étayent par ailleurs leurs besoins par des retours d'expérience sur
I'intervention et leurs liens avec des aidant-e-s professionnel-le:s, a domicile ou en établissement. QU'ils
illustrent des difficultés ou des situations satisfaisantes, ces retours mettent en avant le besoin d’accés a
une qualité de soins et de services apportée a la personne aidée dans I'intervention des aidant-e:s
professionnel-le's. En la matiére, les proches aidant-e:s identifient plusieurs leviers parmi lesquels: la

montée en compétence (au travers de la formation notamment), la disponibilité, et I'amélioration
des conditions de travail. Plusieurs proches aidant-e-s fournissent des exemples concrets sur ce besoin
d’acces a un service de qualité pour la personne aidée.
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« Trouver du personnel de santé disponible qui accepte les personnes en situation de handicap. »
Homme de 47 ans, actif en emploi. Deux enfants a charge dont une fille en situation de handicap, agée de 9 ans.

« L'AAH et la PCH sont une aide utile. Le probleme est qu'il est difficile de trouver des personnes qui
acceptent de venir travailler chez nous vu la difficulté de la prise en charge (troubles du comportement,

humeurs difficiles, etc.). »
Femme de 65 ans, résidant dans le 19éme arrondissement, retraitée. Proche aidante cohabitante aupres de son fils en situation de
handicap, agé de 26 ans.

« Difficultés avec la qualité des auxiliaires de vie. Les réguliers sont bien. Mais les remplacants en cas
d'absence n'ont pas été formés. Ils ne comprennent pas l'importance de leur tdche pour le soutien

moral. »
Femme de 77 ans, retraitée. Proche aidante non cohabitante auprés de sa mere en perte d'autonomie, agée de 102 ans.

« Quand on recherche quelqu'un qui pourrait vraiment étre une aquxiliaire de vie compléete (pour
vraiment différentes tdches), alors on tombe sur des gens qui veulent un minimum d'heures par
semaine qui est bien au-deld de ce dont a besoin l'aidé. Pouvoir avoir des gens qui peuvent vraiment
aider et ne pas dire "je ne suis pas habilité & faire ceci/cela". On a souvent du mal & trouver quelgu'un
qui veuille faire marcher mon grand cousin 10m dans le couloir, alors qu'il ne peut pas tomber si on
I'accompagne ! Du coup il ne marche pas tous les jours, et c'est une spirale de perte d'autonomie etc.
J'aimerais plus de retours de suivi, en tant qu'aidant, des services qui interviennent (par exemple le
SSIAD, méme si on en est tres content) On ne sait quasiment jamais ce qui se passe lors des

interventions, quel est leur suivi, I'évolution, les constats. »
Homme de 50 ans, au chdmage, sans enfant a charge. Proche aidant auprés d'un membre de sa famille, en perte d'autonomie (non
évaluée), agé de 94 ans.

« Je suis cheffe de service dans le médico-social donc "le cordonnier le plus mal chaussé". (...) Ma fille est
allée 4 ans en foyer, 40 Kilos supplémentaires pour Tm47 (les équipes n‘ont pas vu) (..). Donc elle est

revenue au foyer familial. »
Femme de 60 ans, active en emploi. Proche aidante cohabitante auprés de sa fille agée de 28 ans, en situation de handicap, en emploi
en milieu protégé (ESAT).

La qualité de I'accompagnement participe enfin a I'’enjeu plus large de la bientraitance, tout comme
le besoin de confiance dans la relation entre I'intervenant-e professionnel-le, le proche aidant et son
aidé-e. Les verbatim font ressortir la circularité des enjeux entre renforcement des effectifs, la
formation des professionnel:le-s, et la conception méme des hébergements:

« Le manque de compétence et de formation du personnel soignant qui s’occupe de mon frere m’oblige
a tout le temps étre vigilant sur les soins et assistance apportés. Souvent mon fréere va m’'appeler pour
me dire que tel ou telle soignant lui a mal parlé ou mal couché dans le lit ou I'a fait tomber lors de la
douche etc... C'est trés épuisant et procure du stress et anxiété de savoir que mon frere est mal pris en
charge par le personnel de 'EMS ou il réside. Mon frere étant sous curatelle, la mandataire judiciaire n’a
pas toujours le temps de faire toutes les démarches administratives non prioritaires car elle est
débordée (elle géere plus de 40 majeurs). Elle est obligée de s’en tenir au strict nécessaire. Il faudrait que
les mandataires s'occupent de moins de majeurs, ce qui laisserait plus de temps a consacrer pour

chaque personne. »
Homme de 54 ans, en situation d'invalidité, sans enfant a charge. Proche aidant auprés de son frére en situation de handicap, agé de 52
ans, résidant de fagon permanente dans un établissement médico-social.

« 1/ Le turn-over du personnel du service d'aide & domicile et du SSIAD est énorme et cette situation n'est
pas satisfaisante pour la personne aidée et crée aussi du stress pour l'aidant.

2/ Pour le baluchonnage, l'accueil temporaire, la situation est trés difficile (manque d'informations,
d'argent, de places). Cette recherche vient se greffer encore en plus de la charge quotidienne.

3/ Pour un placement sur le long terme en institution, Id encore on se heurte aux mémes types de
difficultés, manque de confiance dans la structure d'accueil, difficultés de financement. Sur via
trajectoire : absence de réponse positive, manque de place, aucune sécurité quant a l'institution qui

pourrait accueillir la personne aidée en cas d'évolution rapide de sa situation. »
Femme de 61 ans, active en emploi commme travailleuse indépendante, avec un enfant a charge. Proche aidante cohabitante depuis 8
ans auprés de son conjoint en perte d'autonomie, agé de 70 ans.

« La création de structures incluant I'hébergement sur des lieux distincts, avec des équipes différentes

pour garantir la bientraitance. »
Homme de 60 ans, retraité. Deux enfants a charge dont un fils en situation de handicap, agé de 30 ans, bénéficiant d'un accueil de jour,
en attente de place dans un établissement.
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« Ma mere est en EHPAD, donc elle est prise en charge, mais je veille a tout parce que je n'ai pas
confiance dans la majorité des soignants et je l'aide a manger car il n'y a pas assez de personnel qui
peut lui consacrer beaucoup de temps. Je suis seule sans enfants ni fréere ou sceur, et je consacre une

énorme partie de mon temps @ ma meére. »
Femme de 68 ans, retraitée. Proche aidante auprés de sa meére en situation de handicap et en situation de perte d'autonomie, résidant
en EHPAD.

Ces témoignages montrent aussi comment la prégnance de cet enjeu de la bientraitance
transparait au travers de la forte appréhension exprimée par les proches aidant-e-s vis-a-vis de
I'intervention des aidant.e-s professionnel-le-s. Cette forte appréhension est renforcée par la
projection dans I'avenir :

« Le plus important serait qu'il puisse devenir autonome pour pouvoir survivre quand je serai morte et
ne pas étre un fardeau pour son frére plus jeune. Et surtout qu'il ne finisse pas dans un asile abandonné
de tous ou on le maltraiterait dans l'indifférence totale. J'en fais des cauchemars. J’aime mon fils et je

veux son bonheur. Il n’a jamais rien fait de mal dans sa vie et ne mérite pas la vie qu'il a. »
Femme de 63 ans, en attente d’ouverture de droits a la retraite. Proche aidante cohabitante auprés de son fils en situation de handicap,
agé de 23 ans.

Ces enjeux de qualité, de bientraitance, de confiance, et de sécurité sont enfin également réaffirmés
au travers de la réponse qu’ils apportent aux besoins de relais du proche aidant:

«Je soutiens ma meére mais cela devient trés lourd. Les aidants s'‘appuient sur les auxiliaires de vie ou
aides ménageres, qui sont indispensables et font un travail remarquable. Allez sur le terrain et informez-

vous aupres du personnel. »
Femme de 71 ans, retraitée. Proche aidante depuis 4 ans aupres de sa mére en perte d'autonomie (GIR 2), agée de 100 ans.

« La prise en charge en EHPAD de ma parente depuis 5 mois m'a fortement soulagé. Je peux m'appuyer
sur une équipe et des professionnels qui jouent un réle de tiers dans la relation avec une fonction

apaisante et sécurisante. »
Femme de 68 ans, retraitée, sans enfant a charge. Proche aidante depuis 10 ans auprés de sa mére en perte d'autonomie (GIR 4), agée
de 94 ans, résidant en EHPAD.

Les notions de bientraitance et maltraitance dans les politiques publiques

La notion de bientraitance a été inscrite dans plusieurs textes législatifs au cours des années 2000 :

> laloi n°2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale™® ;

» la loi n°2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté
des personnes handicapées'®;

> laloi n°2007-293 du 5 mars 2007 réformant la protection de I'enfance.”®

En 2012, I'Agence nationale de I'évaluation et de la qualité des établissements et des services sociaux et
médico-sociaux (Anesm) a publié une recommandation cadre'” pour favoriser la mise en ceuvre d’une culture
de la bientraitance dans les pratiques professionnelles. Cette recommandation cadre définit la bientraitance
comme suit: « La bientraitance est une culture inspirant les actions individuelles et les relations collectives au
sein d'un établissement ou d'un service. Elle vise a promouvoir le bien-étre de I'usager en gardant a l'esprit le
risque de maltraitance. Elle ne se réduit ni a I'absence de maltraitance, ni a la prévention de la maltraitance. La
bientraitance se caractérise par une recherche permanente d’individualisation et de personnalisation de la
prestation. Elle ne peut se construire au sein d’'une structure donnée qu'au terme d’échanges continus entre tous
les acteurs. »

En 2022, une nouvelle définition Iégale de la maltraitance a été instaurée par la loi n°2022-140 du 7 février
202272 avec la création de l'article L.119-1 du Code de l'action sociale et des familles (CASF) qui définit la
maltraitance comme suit: « La maltraitance au sens du présent code vise toute personne en situation de
vulnérabilité lorsqu'un geste, une parole, une action ou un défaut d'action compromet ou porte atteinte a son
développement, a ses droits, a ses besoins fondamentaux ou a sa santé et que cette atteinte intervient dans une
relation de confiance, de dépendance, de soin ou d'accompagnement. Les situations de maltraitance peuvent

%8 https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXTO00000215460

%9 https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/LEGIARTIO00006682290/2005-02-12/

70 LOI n° 2007-293 du 5 mars 2007 réformant la protection de I'enfance - Légifrance
7 anesm_synthese-bientraitance.pdf

72 LOI n° 2022-140 du 7 février 2022 relative a la protection des enfants (1) - Légifrance
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étre ponctuelles ou durables, intentionnelles ou non. Leur origine peut étre individuelle, collective ou
institutionnelle. Les violences et les négligences peuvent revétir des formes multiples et associées au sein de ces
situations. »

Cette nouvelle définition s'appuie sur les travaux de la commmission nationale de lutte contre les maltraitances
publiés en 2019. Elle englobe différents types de maltraitance : « physique, sexuelle, psychologique, matérielle et
financiere, négligences, abandons, privations, discrimination, exposition a un environnement violent. »

Dans la continuité de I'adoption de ces nouvelles définitions juridiques, le Ministére des Solidarités a saisi la
Haute Autorité de Santé (HAS) fin 2022 pour la réalisation d’un outil de retour d’expériences concernant les
situations de maltraitance envers les personnes accueillies en institutions sociales, médico-sociales ou
sanitaires. En réponse a cette saisine, la HAS a publié en janvier 2023 un Guide de déploiement de la
bientraitance et la gestion des signaux de maltraitance (repérage, analyse)'”®. Ce document revient notamment sur
les notions de «maltraitance institutionnelle (mode de gestion d'une situation, organisation des équipes,
pratiques managériales, restriction des libertés individuelles, etc.)» et de « maltraitance inconsciente non
volontaire ». || développe également le lien entre les notions de vulnérabilité et de maltraitance: « Eu égard a la
maltraitance, une personne se sent ou est en situation de vulnérabilité lorsqu’elle se trouve en difficulté voire
dans I'impossibilité de se défendre ou de faire cesser une maltraitance a son égard ou de faire valoir ses droits du
fait de son dge (dans le cas d’'un mineur), de son état de santé, d’une situation de handicap, d’un environnement
inadapté ou violent, d’'une situation de précarité ou d’'une relation d’emprise. »

En 2023, le Gouvernement a réuni les Etats généraux des maltraitances. Ces travaux (1600 participations et
retours d'expérience des acteurs du secteur et de la société civile) ont abouti a I'élaboration d'une stratégie
nationale de lutte contre les maltraitances pour la période 2024-2027. Cette stratégie s'organise autour de cing
axes:

» « Faire respecter les droits des personnes, notamment dans les établissements ;

» [Développer] des outils adaptés, pertinents et efficaces pour recueillir les signalements, les suivre et y
répondre rapidement ;

» Renforcer la prévention, la vigilance et la formation des professionnels au contact des personnes dgées ou
en situation de handicap ;

» Promouvoir une culture commune de la bientraitance et développer « le pouvoir d'agir » des personnes
concernées et des professionnels ;

» Inscrire dans la durée une politique de contréle des établissements médico-sociaux accueillant des
personnes dgées ou en situation de handicap. »

En 2024, la loi n°2024-317 du 8 avril 20244 portant mesures pour batir la société du bien vieillir et de
I'autonomie a adopté plusieurs mesures pour renforcer la prévention et la lutte contre la maltraitance, et les
droits des personnes en établissement (droit de visite en EHPAD, cellule départementale de recueil et de
traitement des alertes en cas de maltraitance de personnes agées ou handicapées vulnérables).

En octobre 2024, la HAS a publié un Guide d’amélioration des pratiques'’°relatives a la bientraitance et la
gestion des signaux de maltraitance en établissement. Ce guide rappelle que la maltraitance est
plurifactorielle et peut étre générée par « une organisation de travail (maltraitance institutionnelle), un défaut
d’équipement ou d'entretien des infrastructures ou encore une posture professionnelle inadéquate. »

Ces différents développements mettent en évidence la pluralité des besoins des proches
aidant-e's, qui dépassent les enjeux propres a l'action publique en termes de répartition des
compétences et nécessitent une approche globale et sensible des personnes aidées comme des
proches aidant-e-s. Les récits des proches aidant-e-s s’avérent aussi trés éclairants pour le savoir
expérientiel qu’ils incarnent. Ce savoir expérientiel vient abonder la question du besoin de
reconnaissance, autre besoin socle trés fortement développé dans les réponses ouvertes et les
commentaires libres.

7% Bientraitance et gestion des signaux de maltraitance en établissement
74 LOI n° 2024-317 du 8 avril 2024 portant mesures pour batir la société du bien vieillir et de I'autonomie (1) - Légifrance
7> Bientraitance et gestion des signaux de maltraitance en établissement
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6.3 Focus sur le besoin de reconnaissance

« Mais si l'administration donnait une visibilité des aidants pour faciliter notre action, nous passerions
plus de temps de qualité avec nos proches, qu'a chercher une solution pour faire certaines démarches. »

«Je souhaiterais vivement que ce temps d'accompagnement de fin de vie soit officiellement reconnu
comme un travail a part entiére ou un temps nécessaire a 'accompagnement d'une personne
dépendante. »

« Une reconnaissance du statut d'aidant pour les parents qui renoncent a leur vie professionnelle pour
prendre en charge la personne avec handicap sera géniale. »

Comme le montrent les résultats a la question fermée sur la typologie des besoins (cf. chapitre 6.1), la
reconnaissance du statut daidant-e se hisse a la premiére place des besoins, pour 59 % des
répondant-e-s. Par ailleurs, comme exposé dans le chapitre 1 relatif au contexte, I'absence d'un statut a
part entiére, tant a I'échelle européenne que nationale, se pose comme une limite importante de I'action
publique déployée a destination des proches aidant-e's. Cette absence, conjuguée a la prégnance des
logiques sectorielles entre le champ du handicap et celui de la perte d'autonomie liée a I'age, produit des
effets a la source méme des politiques publiques. Le fait d’étre considéré comme aidant-e uniquement
au sens « d’'un texte déterminé », et non « de maniére générale en droit » impose en effet aux
proches aidant-e:s un parcours inversé en termes d’accés aux droits. Anaélle Cappellari, maitresse de
conférences en droit privé, développe cette problématique dans le documentaire réalisé par France
Culture en octobre 2024 :

« C'est problématique en termes d’'acces aux droits puisque le schéma logique c’est de se dire je suis
aidant, c'est la qualification qu'on me donne en droit et du fait de cette qualification j'ai un certain
nombre de droits qui vont découler, c’est le schéma logique. Mais Ia c’est le chemin inverse, qui se fait,
l'aidant doit identifier les droits potentiels, et ensuite une fois qu'il a réussi a se retrouver dans ce
maaquis, se dire, ah est ce que je suis aidant au sens du texte déterminé. (..) La premiére mission, et pas

des moindres, de I'aidant, est de savoir a quoi il a droit, pour savoir vers qui se tourner. »7®

Cette problématique est également exacerbée par « le mille-feuille des acteurs », point d'orgue de la
complexification :

« Et moi qui les ai recensés les acteurs, je peux vous dire que je me demande comment peut faire
I'aidant. Il y a un vrai enjeu qui est celui de 'accompagnement, puisque l'aidant il n‘a pas le temps.
Comment voulez-vous qu'il fasse ? Quand moi qui suis maitre de conférences et qui fait des recherches,

je suis au bout de ma vie ! »"77

Elle place enfin I'incertitude au coceur du parcours du proche aidant, qui « malgré toutes ces démarches »,
peut se rendre compte « qu'il n’a pas droit & grand-chose », comme le souligne Morgane Hiron, déléguée
générale du collectif « Je t'aide », dans ce méme documentaire. Elle insiste également sur les incidences
de cette problématique du point de vue du rapport aux institutions :

« lls peuvent mettre du temps pour trouver I'information, se décourager dans les démarches, vouloir ne
plus entamer de démarches car ils ne croient plus en la solidarité sociétale. (..) C'est un fait alertant

qu’un certain nombre d’aidants ne croient plus en la puissance publique. »'78

Dans cette enquéte parisienne, de nombreux commentaires qualitatifs recueillis en fin de questionnaire
étayent cet état des lieux et abondent cette question du rapport aux institutions. lls permettent
d’approfondir les points de tension a I'ceuvre dans le parcours des proches aidant-e-s, entre la
charge logistique, émotionnelle, et mentale de leur engagement, le savoir expérientiel et I'expertise
développée au travers de cet engagement, et I'impératif de responsabilisation qui s'impose a eux en
raison des limites et des vides juridiques sur la qualification de la proche aidance.

76 France Culture. La série documentaire (LSD). LE LOET Karine. GROSS Clémence. Octobre 2024. Statut d'aidant: le temps de la
reconnaissance. Aidants : la vie en suspens. Aidants : la vie en suspens : un podcast a écouter en ligne | France Culture

77 idem

78 idem
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L'acuité de cette problématique, et des besoins qui en découlent en termes de reconnaissance et
d’accés aux droits, est alors étayée par des retours d’expérience trés concrets sur les difficultés
rencontrées dans les parcours. Ces retours critiques concernent I'ensemble des acteurs
institutionnels.

Les enjeux qu’ils illustrent font par ailleurs écho a des problématiques plus larges qui structurent
depuis plusieurs années le débat sur I'accés au service public et I'accés aux droits sociaux,
réinterrogées sous de nouveaux angles en lien avec la dématérialisation croissante des démarches
administratives. Plusieurs chercheur-se-s ont notamment ces derniéres années ouvert un champ sur les
effets des transformations du service public, sur les relations a I'administration et le travail social. Nadia
Okbani'”?, maitresse de conférences en science politique a l'université de Toulouse Jean Jaurés, a ainsi
mené plusieurs travaux de terrain mettant en évidence les effets de ces transformations en matiere de
responsabilisation accrue des usagers et dans la relation d’aide avec les professionnel-le-s du travail social.
Cette réflexion est également abondée par les travaux du Défenseur des droits dans son rapport sur la
« dématérialisation et les inégalités d'accés au service public », publié en janvier 2019, complété par un
bilan publié en 2022.8°

Ces retours d’expérience sont également éclairants pour les enseignements qu’ils apportent sur:
- le niveau d'alerte et de priorité des besoins

« Découragé par la gestion administrative lourde (financiére, tutelle, fiscale), je ne cherche plus a remplir

des tonnes de formulaires, pour une aide quasi inexistante, décevante, et chronophage. »
Homme de 53 ans, résidant dans le 20éme arrondissement, actif en emploi dans la fonction publique. Proche aidant depuis 15 ans
auprés de son conjoint en situation de handicap, actuellement agé de 63 ans et résidant en Maison d’Accueil Spécialisée.

- les effets systémiques au sein des institutions, et entre les institutions, des procédures et des regles
de droit

« La CAF met trop de temps a traiter les dossiers MDPH et on se retrouve des mois sans allocations
(dans mon cas, j'attends depuis septembre, multiples relances) et je ne sais toujours pas quand mon fils

polyhandicapé va avoir de nouveau son AEEH... »
Femme de 45 ans, résidant dans le 18eme arrondissement. Un enfant a charge, en situation de handicap, 4gé de 17 ans.

- le caractére structurel de ces problématiques, qui s'imposent a I'ensemble des proches aidant-es,
quels que soient leurs profils :

« Aprés un diagnostic de troubles du spectre autistique (TSA) nous sommes vraiment |IGchés dans la
nature, les dossiers @ monter sont lourds et les informations assez compliquées a trouver. Mon mari et
moi avons fait des études supérieures et avons du mal a trouver des informations. Je n'ose pas imaginer

des personnes qui ne bénéficient pas de nos ressources. »
Femme de 65 ans, retraitée. Proche aidante cohabitante auprés de son fils en situation de handicap, agé de 24 ans.

lls contribuent aussi a remobiliser la grille de lecture relative aux « caractéristiques de I'action
publique » dans cette compréhension des besoins.’® Ce matériau qualitatif apporte ainsi des
éléments de réflexion sur les effets leviers d’un statut unifié pour connaitre et accéder aux droits
existants, les élargir, réinterroger les aides existantes, simplifier les parcours et valoriser
I'’expérience.

7 OKBANI Nadia. 2022. Réception de I'e-administration par les professionnels et mutations du travail social. Informations sociales, n°205
(1), 38-46.

80 Rapport - Dématérialisation des services publics : trois ans apres, ou en est-on ? | Défenseur des Droits

B REVIL Héléna, GAND Sébastien, op.cit
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6.3.1 Les enjeux sous-jacents de la réflexion sur le statut

Ce besoin d'un statut unifié pour la fluidité des parcours est ainsi étayé sous plusieurs angles. Le
premier est celui de I'évolution des représentations. Sur ce point, les témoignages font notamment
ressortir les effets de la diversité des définitions et des logiques de cloisonnement dans la structuration
du débat public sur le sujet de la proche aidance, donnant a avoir les incidences de ces catégorisations
sur les postures de plusieurs types d'acteurs.

« Le statut d'aidant quand notre proche est en EHPAD n'est pas vraiment reconnu, alors que la charge
mentale reste aussi importante, voire plus, que lorsque notre proche est & domicile. A la vigilance sur les
questions de santé, s'ajoute celle de Ila prise en charge par [l'établissement avec des
dysfonctionnements inhérents a une institution médico-sociale : c'est un stress permanent avec une
tres faible marge d'action pour les aidants. Nous avons l'entiere responsabilité des démarches
administratives aussi, de la gestion des finances. Aidante d'un proche dgé en EHPAD, chaque jour passé

est une victoire, chaque jour passé est une épreuve. »
Femme de 61 ans, active en emploi, avec deux enfants a charge, résidant dans le 20°™ arrondissement. Proche aidante auprés de sa
meére en perte d'autonomie (GIR 1), agée de 84 ans, résidant en EHPAD a Paris. Proche aidante depuis plusieurs années, plusieurs jours
par semaine, avec une estimation de 21 heures par semaine en moyenne.

« Les aidants salariés d’'un proche souffrant d’Alzheimer précoce sont particulierement peu pris en
compte du fait de la notoriété de cette « maladie des vieux ». Les aides recues ont été parfois aussi bien
recues (comme celles que j'ai actuellement) que certaines ont pu étre portées sur le jugement, et ce de
la part d’organismes reconnus. Je regrette autant ces jugements de bas étage que je remercie le
systeme judiciaire d’'avoir soutenu mes actions et m’avoir rassurée sur nos droits, & maman et a moi. La

culpabilité étant quotidienne dans notre aidance d’Alzheimer, c’est vraiment dommage. »
Femme de 39 ans, active avec emploi, sans enfant a charge. Proche aidante cohabitante auprés de sa mére en perte d’'autonomie, agée
de 64 ans.

« Il faut une aide financiere, notamment pour les aidants qui doivent mettre leurs activités
professionnelles entre parentheses. Il faut une reconnaissance du statut d'aidant sans les affreuses
conditions absurdes qui sont aujourd'hui demandées notamment pour les pertes de trimestre pour la
retraite. On peut étre aidant, s'occuper a plein temps de son parent et des affaires de son parent, sans
pour autant vivre sous le méme toit, mais a proximité. Aujourd'hui il faut vivre sous le méme toit pour

avoir cette reconnaissance. Cette aide est essentielle durant la premiere année de la maladie. Merci. »
Homme de 52 ans, résidant dans le 13éme arrondissement, actif en emploi, avec un enfant a charge. Proche aidant non cohabitant
depuis 10 ans auprés de sa mere en perte d'autonomie, actuellement agée de 82 ans, résidant en EHPAD.

« Etant la tante de I'adulte et ne pouvant pas le rattacher fiscalement car bien qu'orphelin de mére, son
pére (mon frere est vivant), mon employeur me refuse les demandes de congés pendant vacances
scolaires et pour 'accompagnement aux soins. Atteinte d’'une maladie chronique et sous chimio, je dois
continuer a faire le ménage, cuisine, aide aux devoirs et courses malgré mon état de fatigue chronique

car je ne peux laisser mon neveu a personne. »
Femme de 47 ans, active en emploi. Aidante cohabitante auprés de son neveu en situation de handicap, 4gé de 21 ans.

Ce décloisonnement se pose aussi du point de vue de la trajectoire biographique, avec une acuité
trés fréquemment remontée par les proches aidant-e.s auprés de personnes en situation de
handicap, qui insistent sur le besoin d’un statut a part entiére pour déconstruire les représentations
liées aux parents proches aidants ou pallier les ruptures qui s'imposent a eux dans les procédures et
dans les représentations des professionnel-le:s lorsque I'’enfant devient adulte :

« Mes difficultés proviennent essentiellement de la misere de la psychiatrie publique. Quand nos enfants
sont hospitalisés, on n'intéresse pas les médecins, la maladie de nos enfants ne nous regarde pas.
Quand on doit les reprendre a la maison pour libérer une place a ['hépital, brusquement notre
incompétence ne géne plus du tout les médecins et ils ne trouvent méme pas nécessaire de nous
donner quelques conseils. Les problemes d'argent auxquels nous sommes confrontés a cause des
inconséquences de nos enfants majeurs n'intéressent personne. L'obligation dans laquelle on se trouve

de vivre avec eux sans fin est un non sujet. »
Femme de 64 ans, retraitée. Proche aidante cohabitante aupres de son fils en situation de handicap, agé de 35 ans.
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« On doit faire des choix, travailler moins pour étre disponible mais I'argent ne rentre pas, nos autres
enfants sont en souffrance car presque tout va a la personne malade, nous ne sommes pas reconnus

comme aidant car nous ne sommes que le pere ou la mere. »
Femme de 48 ans, active en emploi. Deux enfants a charge dont un fils en situation de handicap, agé de 16 ans.

« Mon fils a 19 ans. Tout ce qui avait été mis en place s’‘arréte. Il faut tout recommencer. »
Femme de 57 ans, active en emploi. Proche aidante auprés de son fils en situation de handicap, 4gé de 19 ans.

Plusieurs proches aidant-e-s insistent également sur les effets de levier liés a la reconnaissance et
d’un statut a part entiére, sur I'aboutissement et la continuité des démarches pour ouvrir ou faire
valoir les droits, en lien la encore avec les effets leviers sur les représentations des différents
acteurs:

« Il a recu la carte d'invalidité et 'AAH. Mais on paie toujours tarif normal tous les deux quand on prend
les transports car j'ai trouvé personne a la RATP pour me dire comment faire pour avoir le demi-tarif ou
les transports gratuits. Alors on reste dans le quartier et on se déplace a pieds. Ce qui nous fait prendre

de I'exercice au moins. Mais pas de piscine, pas de réduction et trés peu d’activité. »
Femme de 63 ans, en attente d’ouverture de droits a la retraite. Proche aidante cohabitante auprés de son fils en situation de handicap,
agé de 23 ans.

« La difficulté la plus importante réside dans la non-reconnaissance de mon réle d'aidant aupres des
services administratifs officiels du type Commissariat de Police dans le cas de déclaration de vols ou de
pertes, Service des Impdts dans le cas des réclamations suite, par exemple, a l'inexactitude des frais

reconnus, Service d'état civil. »
Homme de 77 ans, retraité. Proche aidant (réseau amical) d’'une femme en perte d’autonomie, agée de 82 ans.

Plusieurs témoignages abordent enfin de fagcon explicite, la reconnaissance de I'expérience acquise
en tant que proche aidant-e. Ces proches aidant-e-s insistent surtout sur la reconnaissance de la
contribution directe apportée par ce savoir expérientiel dans I'amélioration des politiques
publiques.

« Désir de retravailler a temps partiel et d’utiliser mon savoir expérientiel en tant que parent ressource
aupres des professionnels et familles, pour améliorer 'offre et 'accompagnement et parcours de vie, de

santé et de soins des personnes présentes. »
Femme de 52 ans, résidant dans le 16eéme arrondissement, au foyer. Trois enfants a charge dont une fille en situation de handicap, agée
de 20 ans.

« I me semble indispensable de faire évoluer la situation d'aidants quand un grand nombre de parents
ne sont pas que aidants, mais a l'origine de créations de dispositifs de droit commun qui ont fait évoluer
l'offre pour les personnes en situation de handicap. Non seulement ils ont dd ralentir, voire stopper leur
activité professionnelle pour monter de tels projets (ce fut mon cas) mais n'ont regu aucune
rémunération pour cela. La grande majorité sont des représentants associatifs bénévoles de leur propre
association. Le financement est ensuite accordé aux associations gestionnaires auxquelles ces parents
font porter leurs projets, associations qui se font reconnaitre pour ces innovations, alors que les mémes
parents n'ont eu ni remerciement, ni reconnaissance, ni financement et que sans eux la société
n'avancerait pas a ce rythme en fonction des besoins qu'ils sont les premiers a identifier. Quand on
connait le salaire d'un porteur de projet au sein des administrations ou des entreprises, cela interroge
sur la plus-value qu'ont apportée ces parents a la société en ceuvrant pour un grand nombre de

personnes bénéficiaires, sans colter un centime a I'ETAT... »
Femme de 62 ans, résidant dans le 13éme arrondissement, en activité partielle. Proche aidante cohabitante auprés de son fils en
situation de handicap, agé de 24 ans.

Ce savoir expérientiel s'illustre notamment au travers des réflexions portées par les proches aidant-e-s
interrogé-e-s sur I'adaptation des aides financieres.
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6.3.2 Réflexions sur I'aide financiére

Le chapitre relatif aux conséquences a donné a voir la diversité des conséquences financiéres
vécues par les proches aidant-e-s, dans leur intensité, leur ampleur, leur temporalité, et leur degré
de visibilité (cf. chapitre 4). Les tendances générales sur les besoins exprimés positionnent l'aide
financiére dans une priorité médiane aprés le besoin de reconnaissance et de répit. Tout comme
I'accés a l'information, aux services et aux démarches, elle constitue un socle du besoin de
reconnaissance, comme le rappelle ce témoignage:

«Reconnue a 80% par la MDPH, handicapée des 2 membres inférieurs, alitée en permanence (..) Ma
meére avait besoin d'étre aidée 24h/24 et 7j/7. J'étais son aidante pendant 14 ans, seule & m'occuper
d'elle. Pas d'APA malgré un dossier bien rempli, aucune aide financiére ni pour elle ni pour moi (et
méme, humaine, dans ses dernieres années de vie). Mon parcours du combattant n'a abouti a rien ! (...).
Je me suis retrouvée avec un RSA et je n'ai bénéficié d'aucune reconnaissance de mon statut d'aidante
malgré toutes mes démarches. Contrainte par I'hépital pour une HAD, je suis pénalisée aussi pour mes
trimestres de retraite : alors que j'étais en surcéte, je me retrouve en sous-cote. Retraite misérable aprés
une carriere bien remplie ! Je n'ai pas de mutuelle santé, je n'ai pas vu un médecin depuis 24 ans...(...)
Recevoir de l'aide pour la reconnaissance de mon statut d'aidante et également une aide financiére
pour les actes médicaux et dentaires dont j'ai besoin apres cette longue période d'investissement
physique et mental... Bien mérité puisqu'il s'agissait de "libérer un lit a I'hépital”.. Je n'ai pas choisi de me
substituer a I'Etat et aux droits de ma Maman. »

Femme de 62 ans, résidant a Paris dans le 20°™ arrondissement. Proche aidante depuis 14 ans auprés de sa meére en situation de
handicap (80%), agée de 84 ans.

« Reconnaissance du statut d’aidant par une allocation ou un revenu non récupérable sur succession. »
Femme de 58 ans, résidant a dans Paris Centre, en activité indépendante. Proche aidante auprés de sa mere en perte d'autonomie,
actuellement dgée de 87 ans, résidant en dehors de Paris.

Par ailleurs, si I'nétérogénéité des profils et des environnements des proches aidant-e-s induit de facon
trés concréte des enjeux différenciés et parfois spécifiques du point de vue financier, les contributions
gqualitatives apportées par les proches aidants témoignent du souhait de ces derniers, d’ouvrir, au-dela
de leur expérience individuelle, des réflexions sur leur conception et leur adaptation, dans une
posture critique articulant I'apport des aides existantes et leurs limites :

«Je remercie la mairie de Paris pour l'aide financiére qu'on q, pourtant si on pouvait I'augmenter, ce

serait bien. »
Femnme de 63 ans, résidant dans le 15*™ arrondissement, active en emploi. Proche aidante depuis 14 ans auprés de son conjoint en
situation de handicap, agé de 61 ans.

De fagon transversale, le matériau qualitatif recueilli ouvre un premier niveau de réflexion sur la
conception des aides financiéres, avec d'une part, la question d’'un octroi d'aides directement
destinées aux proches aidant-e-s:

«J'aimerais avoir une vraie reconnaissance de mon statut d'aidant. L'aide financiere que je recois
actuellement (AEEH et complément) est a destination des soins et des besoins de la personne aidée.
L'aidant a aussi besoin de reconnaissance et d'avoir un toit sur sa téte. Comment payer un loyer

correctement quand on n'a plus de temps pour travailler et personne pour nous aider ? »
Femme de 35 ans résidant a Paris, dans le 12°™ arrondissement, actuellement en disponibilité. Deux enfants a charge dont une fille en
situation de handicap, agée de 5 ans.

Cette réflexion aborde aussi la question de la déconjugalisation des aides :

« Avoir de réelles aides financiéres et ne plus tenir compte des revenus du conjoint pour calculer les

aides. »
Femme de 58 ans, résidant dans le 10éme arrondissement, active en emploi. Proche aidante cohabitante depuis 8 ans auprés de son
conjoint en perte d'autonomie (GIR 2), agé de 77 ans.
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« [ me semble que les prestations comme I'ASPEH de la ville de Paris devraient étre attribuées a l'aidant
familial ou & la personne en situation de handicap et non au foyer. Cela permettrait a la personne
aidante d'étre plus autonome financierement et donc de mieux aider la personne en situation de

handicap ».
Parent de 43 ans, résidant dans le 13éme arrondissement, actif en emploi. Deux enfants a charge dont un fils en situation de handicap,
agé del7 ans.

Un autre axe transverse concerne la solidarité des aides Iégales et nationales, avec une réévaluation
et une amélioration du soutien au travers des dispositifs de rémunération ou de compensation inclus
dans les aides financiéres destinées a la personne aidée (PCH et APA), et 'adaptation des référentiels et
du montant des aides financiéres face a I'étendue et a la diversité des dépenses spécifiques induites par
la situation de la personne aidée:

« L'aidance est un effort financier. Je trouve dommage que I'Etat ne compense pas plus. Car nous les

aidants prenons la place d'un auxiliaire ou d'un établissement. »
Femme de 62 ans, retraitée, résidant dans le 16°™ arrondissement. Proche aidante non cohabitante auprés de sa mére en perte

d’autonomie, agée de 87 ans, résidant a Paris, bénéficiaire d'un accueil de jour. Proche aidante depuis 10 ans, avec une aide apportée
plusieurs jours par semaine.

« La PCH nous soutient bien pour embaucher d'autres aidants mais je ne me réemunere pas du tout. »
Femme de 57 ans, active en emploi, résidant dans Paris Centre. Trois enfants a charge dont une fille en situation de handicap, agée de
26 ans.

« Mon fils est a ma charge pour beaucoup de dépenses, ce qui lui reste aprés avoir déduit les frais

d’hébergement de son AAH étant insuffisant et ce, malgré la PCH. »
Femme de 73 ans, retraitée, résidant a Paris. Proche aidante auprés de son fils en situation de handicap, agé de 35 ans, résidant en
établissement.

Un deuxiéme axe a trait aux aides facultatives de la Ville de Paris, notamment sous l'angle de
I'articulation avec les aides Iégales, avec des besoins particulierement récurrents dans le champ du
handicap:

« Les tarifs des centres d'animation a Paris ne tiennent compte que du quotient familial, pas du fait que
I'enfant est handicapé et que la famille a plus de codts et donc globalement moins de moyens. L'AEEH
sert entierement a payer les personnes qui s'occupent de ma fille. Ma fille est déja mise de cété a I'école

a cause de son handicap et je ne peux pas l'inscrire aux activités proposées par Paris... »
Femme de 49 ans, résidant a Paris dans le Tléme arrondissement, active en emploi. Deux enfants a charge dont une fille en situation de
handicap, agée de 13 ans.

« Pas de mutuelle handicap pour les mineurs, la mutuelle handicap négociée par la Ville de Paris est
accessible aux adultes uniquement. Idem pour le CASVP le service handicap nous est impossible car il

faut toucher I'AAH, donc ¢a exclut les enfants. »
Femme de 38 ans, résidant dans le 12eme arrondissement, active en emploi. Deux enfants a charge dont un fils en situation de
handicap, 4gé de 10 ans.

Des témoignages également récurrents sur les effets de seuil liés au bareme complétent cette
réflexion sur I'articulation :

«Il'y a un impact financier méme quand on arrive a travailler. L'AEEH ne comble pas et I'aide de la Ville

de Paris disparait trés vite avec les seuils de revenus instaurés. »
Femme de 42 ans, résidant dans le 14éme arrondissement, active en emploi. Deux enfants a charge dont une fille en situation de
handicap, agée de 6 ans.

« Nous bénéficiions de l'allocation enfant handicapé de la Ville de Paris qui a été supprimée car notre
foyer gagne plus de 5000 euros par mois. Or, les dépenses consequentes liees au handicap de notre fils

ne sont pas prises en compte dans ce calcul. »
Femme de 54 ans, résidant dans le 19éme arrondissement, active en emploi. Proche aidante aupres de son fils en situation de handicap,
agédel9ans.

L'articulation entre les aides lIégales et facultatives se pose aussi du point de vue de la temporalité
et de la continuité des parcours :

« La prise en charge de mes propres repas pendant I'hospitalisation. Le délai de traitement de dossier
de la MDPH impacte l'aide facultative de la mairie car celle-ci n'est pas rétroactive alors qu’elle est une

part non négligeable dans la budgétisation des soins. »
Femme de 40 ans, résidant dans le 20éme arrondissement, au chémage. 4 enfants a charge dont un fils en situation de handicap, agé
de 6 ans.
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6.3.3 Une forte attente en matiére de simplification administrative et
de bientraitance institutionnelle

Améliorer la reconnaissance du réle de proche aidant.e est enfin percu comme un levier pour
réinterroger et améliorer la capacité de réponse des institutions en matiére d'information,
d’orientation, et d’ingénierie administrative. Nombreux sont en effet les témoignages qui insistent
sur ce besoin de simplification administrative. Cette expression de besoins commence tout d’abord
par I'accessibilité des services, avec une attente récurrente en termes d’accessibilité physique ou
téléphonique, de proximité, et réaffirmée vis-a-vis du service public.

« Une chose importante : l'accessibilité des services. Ne pas étre obligé de passer des heures au
téléphone pour obtenir un interlocuteur, ou pire ne pas en avoir, fait perdre un temps fou, notamment
aux aidants. De plus en plus de services ne sont plus accessibles par téléphone (excepté la MDPH mais il
y a souvent une longue attente). Comment joindre la Dsol par exemple autrement que par un message
sur "Mon Paris" ? Ou sont les interlocuteurs censés nous aider ? C'est un vrai probleme et cela

m'inquiete beaucoup pour l'avenir des personnes en situation de handicap. »
Femme de 69 ans, retraitée. Proche aidante cohabitante auprés de sa fille en situation de handicap, agée de 35 ans.

« Les dossiers a faire chaque année, les aides PCH ou autres ayant chacune des dates d'expiration
annuelles, sont exténuants, la MDPH est aux abonnés absents aucun contact pérennes aucune
réponses aucun suivi cohérent, la Dases encore pire, aucun contact possible. C'est honteux. Tout ce

monde renvoie a leurs sites et en fait le moins possible. »
Femme de 73 ans, retraitée, résidant dans le 9™ arrondissement. Proche aidante auprés de son fils en situation de handicap, agé de 36
ans, résidant en établissement durant la semaine.

«J'ai téléphoné en janvier, a plusieurs reprises, a l'espace parisien des solidarités (EPS) - pour avoir de
I'aide pour mettre en place une auxiliaire de vie auprés de Maman, mais je n'ai jamais réussi a avoir la
personne. On me disait qu'il allait me rappeler, mais j'attends encore son appel. (...) C'est par manque
d'aide que je me suis tournée vers le privé, qui s'avere étre incapable d'accompagner les anciens car les

intervenantes ne sont pas qualifiees et n'ont pas un brin d'altruisme. »
Femme de 54 ans, active en emploi, un enfant a charge. Proche aidante non cohabitante auprés de sa meére en perte d'autonomie,
agée de 96 ans.

Sur cette question d'un accées simplifié et facilité, de nombreux proches aidant-e:s insistent
également sur la relation avec les professionnel-le-s. Cet enjeu est développé sous plusieurs angles :

- la capacité et les ressources des professionnel-le-s a repérer ou prendre en compte la situation
de proche aidance et a la traduire par une posture d’'information ou d’orientation permettant au
proche aidant d'avoir un premier niveau de visibilité sur les aides potentielles et les acteurs
spécialisés pour les accompagner. Plusieurs témoignages recueillis mettent alors en exergue le réle
joué par les réseaux associatifs ou le bouche-a-oreille entre pairs dans I'accés a I'information.

« C'est seulement avec ma demande de PCH que j'ai eu pour la premiere fois des questions sur ma vie
en tant qu’aidant. J'étais informé que j'avais droit a la PCH par une association qui organise des
voyages adaptés. Jusqu'a 2023, j'ai payé les frais intégralement des voyages. Mére d'un enfant en
situation de handicap. Pourtant, parent monoparental avec 3 enfants a charge et connue par l'ex
centre d'action sociale de I'arrondissement. Tres peu de visibilité des aides possibles : arrondissement,
commune et départementale. J’apprends par les autres parents ce qu'il existe ou parce que je cherche

I'information. »
Femme de 55 ans, active en emploi, résidant dans le 16eme arrondissement. Proche aidante cohabitante auprés de sa fille en situation
de handicap, agée de 25 ans.

« Je percois les aides du CASVP liees a ma situation (prestations Paris famille) depuis des années, et
mon fils bénéficie de la navigo gratuite du fait de son handicap. Or je viens seulement de découvrir, par
le biais du journal des Papillons Blancs, qu'il existait une aide aux séjours par la ville de Paris. Je trouve
vraiment dommage que, la situation de handicap étant largement connue par le CASVP, cette

information ne m’ait jamais été communiquée. »
Femme de 66 ans, résidant dans le 20eéme arrondissement. Retraitée avec une activité libérale a mi-temps. Proche aidante cohabitante

auprés de son fils en situation de handicap, agé de 22 ans.

« Mon pére a été diagnostiqué depuis peu d’T démence vasculaire. Les signes de déclin cognitif ne font
que s'accentuer au quotidien. Il a rendez-vous avec le service de gériatrie de I'hépital le Ter aodt, en plein
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jeux olympiques. Rien n’est simple. Tout prend du temps.. Je m'interroge sur les transports et les
déplacements sur cette période. C'est 1 source de stress supplémentaire. Et quel que soit le
professionnel, j'ai 'impression qu’on sous-entend qu'il y a bien pire que la situation de mon pere. Je suis

épuisée(...). »
Femme de 47 ans, résidant en dehors de Paris, active en emploi, sans enfant a charge. Proche aidante auprés de son pere, résidant a
Paris, dans le 17¢™ arrondissement, en perte d’'autonomie (non évaluée), agé de 90 ans.

- la mise en relation avec des professionnels spécialisés, disposant d’une expertise

« Avoir un acces facile, sans trop d'attente et personnalisé sur les droits des aidants, comment gérer au
niveau des impéts, quelles sont les aides. En tant qu'aidant, en activité, la notion de "pas le temps, je n'y

arrive pas" est infernale a vivre. »
Femme de 57 ans, active en emploi, sans enfant a charge. Proche aidante depuis 4 ans auprés de sa mére en perte d'autonomie, agée
de 79 ans, résidant en EHPAD.

Plusieurs verbatim évoquent ainsi les incidences, pour la suite du parcours, lorsque l'interaction
avec les professionnel:le-s se traduit par des points de tension:

« J'ai bénéficié d'un accompagnement social pour une recherche de logement social suite a la vente de
mon appartement Défaillant: juste un post-it avec la mention du site commercial se loger.com. Je me

suis trouvée seule isolée face aux bailleurs sociaux sans aucune prise en charge sociale. »
Femme de 71 ans, retraitée. Proche aidante cohabitante auprés de sa fille en situation de handicap, dgée de 38 ans.

« On trouve des choses trés bien pour les personnes en perte d'autonomie, mais on s'y perd et il faut des
dossiers et des autorisations délivrés par des médecins qui disent qu'ils ont autre chose a faire,..

Simplifiez, simplifiez. »
Homme de 48 ans, actif en emploi, un enfant a charge. Proche aidant non cohabitant depuis un an auprés de son peére en perte
d’autonomie, agé de 87 ans.

Les cas concrets relatés dans ces différents propos font écho aux problématiques identifiées par
Héléna Revil et Sébastien Gand'®?, dans les enjeux qui sous-tendent la relation entre les proches
aidant-e-s et les professionnel-le-s, et ses incidences sur le repérage des besoins :

« La possibilité de percevoir les besoins des proches aidants est trées dépendante de ce que ceux-ci
donnent a voir de leur situation personnelle (...) La capacité de tenir compte de ces signaux au moment
ou ceux-ci se manifestent ne va pas de soi ; elle dépend du métier du professionnel, de sa formation, du
temps dont il dispose, de sa connaissance des offres @ mettre en vis-a-vis des signaux ainsi que de la
conception qu'il a de son réle en ce qui concerne la prise en compte des besoins des proches aidants. »

Dans I’enquéte, les proches aidant-e-s expriment ce besoin de facon prioritaire et particulierement
aigle, en écho a la densité des démarches administratives qui s'imposent a eux. Cette expression
transparait aussi bien dans la forme que dans le contenu des exemples fournis, avec I'’évocation des
effets ressentis vis-a-vis des procédures, des régles de droits ou des organisations. Cinq
problématiques ressortent tout particulierement dans les propos des proches aidant-e:s:

- la densité des démarches de facon globale

« Réduire les protocoles et procédures normatives chronophages, au profit d'un temps de présence et
de soins plus important et au plus prés des "vrais" besoins de nos proches malades, dgés, en situation de

handicap ou en perte d'autonomie. »
Femme de 52 ans, en congé longue maladie avec invalidité reconnue, un enfant a charge. Proche aidante cohabitante aupres de son
pere en perte d'autonomie (GIR 2), agé de 87 ans.

- la technicité des dossiers

« Les aides financieres accordées par la MDPH sont trés utiles et conséquentes. Mais les dossiers ne sont
pas simples. Nous en avons fait 3, aidés par une assistante sociale du Centre d'action médico-sociale
précoce (CAMSP)'83 et de I'Union sportive de 'enseignement du premier degré (USEP). Pour information
ma femme et moi-méme sommes tous 2 architectes, financierement et socialement plutét confortables
et libres de notre temps. Nous nous interrogeons régulierement concernant les familles a faibles
revenus, qui ne maitrisent le frangais et sans flexibilité de temps. Pour information, nous avons dd

82 Op. cit
85 | es CAMSP « ont pour missions le dépistage, le diagnostic, le traitement et la rééducation des jeunes enfants avant leur entrée a
|'école primaire ». (Source ameli.fr)
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acheter une poussette spécialisée pour notre fils a 6000€, la seule qui passait dans notre ascenseur
parisien. Nous avons avancé 4200€ pendant 15 an. A la fin, la poussette nous a codté 800€. L'USEP, les
meédicaments, les trajets en ambulance matin et apres-midi sont 100% pris en charge. Nous avons la

chance d’habiter en France ! Méme s'il y a des choses a améliorer. »
Homme de 50 ans, résidant dans le 12¢™ arrondissement, actif en emploi. Deux enfants a charge dont un fils en situation de handicap,
agé de 8 ans.

- les incidences des délais de traitement

- la qualité, le délai ou I'absence de réponse sur des questions relatives aux dossiers de demande
d’aide ou de prise en charge

« Les formulaires MDPH, assurance vieillesse des aidants (AVA) de la CAF sont difficiles a renseigner, peu

de professionnels ont des réponses claires & ce propos. »
Femme de 57 ans, résidant a Paris Centre, active en emploi, sans enfant a charge. Proche aidante depuis 3 ans auprés de sa sceur en
situation de handicap, agée de 53 ans, active en emploi en milieu ordinaire, résidant dans le 19éme arrondissement.

« Aide administrative. Beaucoup de structures demandent des dossiers complexes mais ne répondent

pas : maisons de retraite de la ville de Paris et autres. »
Homme de 68 ans, retraité, résidant dans un autre département d'lle-de-France. Proche aidant auprés de son pére en perte
d'autonomie (GIR 4), 4gé de 93 ans, résidant a Paris dans le 20éme arrondissement.

- les effets des régles de droit dans la mise en ceuvre de certaines aides, et leur continuité, avec
une forte demande de simplification des démarches, par exemple quant a la justification des
situations

« C'est compliqué de se situer avec tout ce qui existe et parfois I'aide apportée complique inutilement les
choses, par exemple : I'APA nous accorde une aide de 30 euros par mois, 15 sont versés directement sur
le compte de ma femme et 15 sont versés sous forme de carnets de chéques dont le montant est

ridicule, 1 ou 2 euros par cheque. (...) »
Homme de 81 ans, retraité, résidant dans le 18*™ arrondissement. Proche aidant cohabitant auprés de son épouse en perte d’'autonomie
(GIR 2), agée de 81 ans.

« En regle générale, les démarches et le suivi occasionnés par le handicap de mon fils me mettent en
contact (invisible) avec des fonctionnaires qui en regle générale me compliquent la vie. (...) Je vais vous
donner un exemple. Un jour je vois sur mon relevé ou figure la PCH que le versement de cette prestation
est suspendu. On ne me dit pas pourquoi ni comment faire pour annuler cette suspension. Apres
beaucoup d'énervement et de temps gdché, on finit oh miracle par découvrir quel est le probleme et y
remédier. (..) Donc s'il vous plait que tous ces gens aient une chose en téte, ils sont I pour nous aider et
pas nous compliquer la vie. Avoir un enfant handicapé c'est un drame. Je le vis depuis 38 ans avec une

somme de chagrin énorme. Donc un peu de compassion. »
Femme de 78 ans, résidant dans le 16eme arrondissement, retraitée. Proche aidante aupreés de son fils en situation de handicap, agé de
38 ans, résidant en partie a son domicile et en partie en établissement, en emploi en milieu protégé.

« Je trouve que la MDPH n'est pas assez a notre écoute. Par exemple, pour avoir de l'aide, il faut justifier
des dépenses régulieres, alors que parfois nous traversons des périodes trés difficiles, mais si ce n'est pas

sur la longue durée. »
Femme de 53 ans, active sans emploi. Deux enfants a charge dont un fils en situation de handicap, agé de 23 ans.

« L'obligation alimentaire qui a été fixée par la juge aux affaires familiales tient compte des revenus
mais aussi des parts variables. Elle est fixée malgreé le fait qu'il n'y ait pas de garantie d’avoir ces revenus

I'année suivante. »
Femme de 48 ans, active sans empiloi, résidant dans le 11°™ arrondissement. Deux enfants a charge dont un fils en situation de handicap,
agédel2ans.

Ce besoin de reconnaissance au travers d'un statut unifié, avec pour corollaire la simplification
administrative et la fluidité des parcours se percoit aussi dans les dénominateurs communs qui
transparaissent dans les ressentis exprimés: sentiment de solitude dans la mise en oceuvre des

démarches, sentiment d'invisibilité, sentiment de culpabilité ou une posture de justification
fortement intériorisée.
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« Ma retraite est minime avec une pension alimentaire qui s'arréte en janvier 2025. Sans aucun projet
d'accueil pour mon fils, un souci permanent pour son avenir, ma survie financiere, ma santé. "Triple

peine". Je ne suis pas quelqu'un qui abuse ».
Femme de 64 ans, retraitée. Proche aidante cohabitante avec son fils en situation de handicap, agé de 24 ans.

« Comme j'ai déja dit. Je dois avoir deux emplois, mais aucun emploi ne me donne un statut d'aidant. Le
pére essaie toujours d'arréter la pension alimentaire. La MDPH ne m'a pas reconnu comme aidant et
zéro aide. La CAF ne me donne pas des aides et quand j'arrive a gagner plus d'argent on me dit que j'ai
une dette, je me sens puni par la CAF. Seule |la Ville de Paris : le CASVP m'aide depuis 3 ans et avec cette

sensation d'exister pour I'administration et je suis vraiment reconnaissante. »
Femme de 51 ans, active avec deux emplois. Proche aidante cohabitante auprés de son fils en situation de handicap, agé de 25
ans.

A l'instar des besoins de renforcement du droit commun pour les personnes aidées développés dans la
partie précédente, ces observations continuent d’'abonder la réflexion sur les enjeux de bientraitance,
cette fois-ci sur le volet administratif.

« Bienveillance sans jugement et avec compétences de la part des acteurs institutionnels au niveau de
I'accueil, de I'écoute, de la compréhension et des réponses correctes, concrétes et efficaces. |(..)
L'épuisement c'est de justifier constamment sur la méme situation médicale, anticiper toujours et
préparer classer des dossiers et renouveler les demandes avec les mémes documents régulierement.
Beaucoup d’espoirs décus dans I'application de la loi du 11/02/2005... Toujours aucune liaison efficace
semble-t-il entre Caf, MDPH, Péle emploi/France travail. Toujours la méme suspicion indigne face aux
prestations qui sont des droits, bien négligeables au regard des difficultés quotidiennes a tous niveaux
dans notre société - qui a d’'autres préoccupations que faciliter la vie des personnes fragiles aux besoins
spécifiques. Ma réalité d'aidante familiale c'est que la charge abusive et maltraitante vient des

institutions et non du handicap de mon enfant. »
Femme de 52 ans, résidant dans le 5éme arrondissement. Situation d'aller-retour entre I'emploi et le chdmage. Proche aidante

cohabitante aupres de son fils en situation de handicap, 4gé de 29 ans.

Ces problématiques s'inscrivent par ailleurs dans la continuité des enseignements de la recherche
réalisée par Centr'aider en 2018-2019 sur les freins et les leviers chez les aidant-e's a recourir a I'offre de
services, a partir d'une enquéte quantitative et qualitative menée auprés de professionnel-le-s, et de
proche aidant-e-s accompagnant des personnes agées.'®* Cette enquéte montre en effet que 90 % des
professionnel-le-s identifient le manque d'information des proches aidant-e.s comme motif de non
recours aux aides, et comme premier motif. Le mangue d'information des professionnel-le-s, a la 4%me
place, est identifié comme motif de non recours par 72 % d’entre eux. Ces professionnel-le's considérent
aussi, pour 95 % que « 'accompagnement ou l'orientation des proches aidants de personnes dgées dont
ils assurent le suivi fait partie de leurs missions, mais ils souhaiteraient que ce temps dédié aux aidants
soit mieux valorisé dans leur activité ». De plus, en ce qui concerne les leviers d'action, la simplification
administrative est énoncée comme levier par 95 % des proches aidant-e-s et 90 % des professionnel-le-s
interrogé-e-s.

Bien qu’elles constituent le socle des besoins exprimés, ces problématiques sur le droit commun, la
reconnaissance et l'aide financiére demeurent interdépendantes des autres enjeux, comme le
souligne ce propos :

« Rien ne suffit, il faudrait un équilibre constant entre aide humaine, techniques et financieres. »
Femme de 59 ans, résidant dans le 15°™¢ arrondissement, active avec emploi. Deux enfants a charge dont un fils en situation de
handicap, agé de 19 ans.

Elles peuvent par ailleurs une nouvelle fois étre reliées a I'une des grilles de lecture globale des
résultats de cette étude, sur la tension entre les charges qui s'imposent aux proches aidant.e-s, les

ressources effectives dont ils disposent et la perception quant a la capacité de mobiliser ces
ressources.

8 Op. cit
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6.4 Accompagner les proches aidant-e:s tout au long de
la vie

«J'aimerais par exemple qu'on s'occupe de moi (soins, repas...) et que je puisse me détendre quelques
heures dans un lieu d'accueil pas loin de chez moi et "m'évader du handicap". »

«Juste dire combien c’est dur de s'occuper de mes deux parents moi qui ai déja 74 ans et j'aimerais que
I'on s'occupe de moi. »

Comme l'ont en effet montré les résultats a la question a choix multiple, un-e proche aidant.e sur
cing a un-e proche aidant-e sur trois fait ainsi part d’'autres besoins d'accompagnement centrés sur
son rdle d’aidant-e, qu'il s'agisse de besoins de formation, d’accompagnement psychologique ou de
participation a des groupes de parole. Ces thématiques sont également approfondies dans le
matériau qualitatif. En prenant en compte les enseighements des différents travaux scientifiques,
ces besoins ciblés peuvent étre analysés autour d’'un enjeu d’accompagnement des proches
aidant.e:s tout au long de la vie.

6.4.1 Une offre structurée autour de la trajectoire du proche aidant

Cet accompagnement tout au long de la vie implique, d’'une part, de mieux articuler I'offre proposée
avec la trajectoire du proche aidant, depuis le moment du diagnostic quant a la situation de la
personne aidée, jusqu'a la période de I' « apres », liée a la prise en charge de la personne aidée en cas de
déceés du proche aidant, ou a 'accompagnement du proche aidant en cas de décés de la personne aidée.
Ce besoin d'accompagnement dans sa trajectoire d'aidant-e, avec les questions de reconnaissance, se
place au cceur du sentiment de solitude, d'abandon, ou a l'anxiété qui émanent du discours de
nombreux aidant-e-s sur leur vécu:

« C'est un questionnaire que j'aurai bien aimé avoir lorsque notre fille était enfant. Je me suis battue

SEULE, seule devant la société, seule devant nos familles, seule devant nos amis, seule devant

I'administration. Je vous en prie, prenez soins des parents des enfants handicapés. C'est un sacrifice de
toute une vie !l »

Femme de 76 ans, résidant dans le 6eme arrondissement. Proche aidante auprés de sa fille en situation de handicap, agée de 52 ans,

en activité a temps plein en milieu protégé, et résidant dans un foyer d’hébergement a Paris durant la semaine (et le week-end chez

ses parents).

« Les trois premiéres années sont les plus difficiles. Surtout pour les aidants qui sont seuls. Plus encore
quand on est un aidant avec un enfant en bas dage. Il n'y a concréetement pas d'aide. Merci pour votre

enquéte. »
Homme de 52 ans, résidant dans le 13 arrondissement, actif en emploi, avec un enfant a charge. Proche aidant auprés de sa mére
en perte d'autonomie, dgée de 82 ans, résidant actuellement en EHPAD.

«J'ai apporté des réponses correspondant a ces années olu mes parents puis ma mere étaient encore a
leur domicile et dépendaient de mon aide pour tous les actes de leur vie. Aujourd’hui je n'ai plus besoin
de rien. En revanche cette situation m’a plongée dans une grande détresse et j'ai fini par divorcer. Je
suis depuis en analyse. Jai eu le sentiment toutes ces années d’étre completement abandonnée.

Heureusement je m'en suis plutét bien sortie. »
Femme de 60 ans, résidant a Paris dans le 9™ arrondissement, en activité indépendante (culture et spectacle), avec deux enfants a
charge. Proche aidante depuis 15 ans, auprés de ses deux parents, puis aupres de sa mére en perte d'autonomie, dgée de 97 ans,
résidant en EHPAD depuis 4 ans.

Cet axe de réflexion est indissociable d'une attention a porter au besoin de relation avec des
professionnel-le-s, comme l'illustrent ces deux témoignages:

« Je crois que le suivi par un(e) assistant(e) social(e) de la personne que j'aide serait amplement suffisant
pour me soulager. Mais je manque d'information sur comment étre mise en relation avec ce type de
professionnel, ou les trouve-t-on, font-ils-elles des points réguliers avec les personnes suivies, quelle part
de l'aidance peuvent-ils assumer ? On manque cruellement de ce corps de métier et des informations

surcomment y recourir. »
Femme de 66 ans, résidant dans le 20éme arrondissement, retraitée. Proche aidante auprés de son ex-conjoint en situation de
handicap, agé de 70 ans.
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« En conclusion je souhaite mettre en avant le besoin presque vital pour les aidants d’accéder a des
points d’acces au droit correspondant, par téléphone (au regard du peu de temps que nous avons), car
des créneaux souvent tres recherchés un seul apres-midi en semaine, & un endroit, pour tout Paris me
semble bien trop peu et trop peu accessible (en I'occurrence sur les habilitations familiales). Cela vaut
également pour tout autre service : dédier une ligne d'appel qui recense toutes informations serait

merveilleux. »
Femme de 39 ans, résidant dans le 13éme arrondissement, active en emploi, sans enfant a charge. Proche aidante cohabitante depuis
7 ans aupreés de sa mére en situation de handicap et de perte d’autonomie (forme précoce de maladie neurodégénérative),
actuellement agée de 64 ans.

Sur ce point, plusieurs retours d'expérience font ressortir une attente importante en ce qui concerne la
I’action et la sensibilisation des employeurs. En voici plusieurs exemples :

«J'ai été discriminée dans l'entreprise parce que j'ai alerté sur ma situation d'aidant a mon employeur
et souhaité réduire mon activité. A un poste comme le vétre, on ne peut pas réduire son activité. Dées lors
que j'ai imposé un congé de présence parentale, j'ai été discriminée. Un gros travail de sensibilisation a
la cause des salariés aidants et des familles monoparentales aidantes est nécessaire pour assouplir les
angles. Les rdv médicaux ont lieu pendant les heures de bureaux et votre manager ne voit pas d'un bon
ceil la réduction du temps de travail. Vous faites comment ? Vous prenez des journées de congés pour
les rendez-vous et vous vous épuisez ! J'alerte vraiment sur ce point. Il y a des personnes dont c'est le
meétier de sensibiliser les RH des entreprises. Regarder l'entreprise Les aidantes and Co (Sigrid Roger)

par exemple, le collectif Je t'aide... qui connaissent les difficultés rencontrées. »
Femme de 50 ans, résidant a Paris dans le 19 arrondissement, en maladie professionnelle (aprés un burn-out). Proche aidante
cohabitante aupres de son fils en situation de handicap agé de 17 ans.

« Organiser un café des aidants mensuel en visio ou présentiel d'une heure sur temps de travail, pour la
Ville et ses agents. Prévoir une visite médicale dans le cadre de la médecine préventive pour suivre l'état

physique et moral de ses agents qui sont aussi aidants. »
Femme de 55 ans, résidant a Paris dans le 12°™ arrondissement, active en emploi. Proche aidante cohabitante auprés de sa mére
agée de 93 ans, en perte d'autonomie (GIR 2). Proche aidante depuis 10 ans.

Les professionnel-le:s de santé ressortent également comme un acteur prioritaire a sensibiliser :

« Probleme de présence du médecin traitant toujours remplacé par quelqu'un qui ne connait pas l'aidée
et d'autres médecins ne prennent pas de nouveaux patients. Légereté du gériatre et du neurologue qui

ignorent ma détresse et n'expliquent pas comment s'y prendre avec des crises. »
Femme de 74 ans, résidant dans le 14éme arrondissement, retraitée. Proche aidante cohabitante auprés de son conjoint en perte
d’autonomie (GIR 2), agé de 84 ans.

L'articulation de l'offre avec la trajectoire du proche aidant ressort enfin au travers de plusieurs
développements sur le besoin d'aide a la coordination des intervenant-e-s, commme le formalise cette
proche aidante:

« Avoir recours a l'aide de professionnels compétents, qualifiés, capable de me remplacer dans la
coordination et la supervision de l'aide (administrative, médicale, soins a domicile, la logistique et
l'accompagnement & des rendez-vous médicaux, la coordination des ambulanciers/bons de transport,
capacité a relayer information médicale). Pour résumer, besoin de ['aide ponctuelle d'une personne

qualifiée pour parfois me relayer sur coordination. »
Femme de 45 ans, résidant dans le 9éme arrondissement, au chémage. Proche aidante aupres de ses deux parents (vivant en couple),
dont son pere en perte d'autonomie (GIR 2), agé de 83 ans.

6.4.2 Une offre accessible sur le long terme

Cet accompagnement tout au long de la vie suppose, d’autre part, de pouvoir accéder a une offre
sur le long terme. Cette récurrence est particulierement notable en ce qui concerne 'accompagnement
psychologique, comme l'illustre le verbatim ci-dessous :

« Une psychologue m'a proposé de répondre a des questions concernant le fardeau de l'aidant, j'ai eu
comme résultat : un fardeau trop lourd & porter. Aucune aide psychologique a long terme m'a été
proposée sauf une rencontre avec une psychologue, ce qui est déja bien mais pas suffisant, un suivi

régulier me semble plus adapté au regard de la lourdeur de la situation. »
Femme de 54 ans, résidant a Paris dans le 13*™ arrondissement, active, fonctionnaire actuellement en disponibilité. Proche aidante non
cohabitante auprés de sa meére en situation de perte d'autonomie (maladie neurodégénérative), résidant a Paris, agée de 84 ans.
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Cet accés a une offre pérenne, qui s'adosse a la question de moyens s'exprime aussi de facon fréquente
vis-a-vis des dispositifs de formation. Cette problématique s'illustre dans les retours d'expérience ci-
dessous :

« Il est vrai que je limite mes rendez-vous personnels chez mon thérapeute pour raison de budget. En
outre, je vais suivre un programme de formation (profamille) mais les délais sont longs pour accéder au

dispositif vu le nombre de places (de méme pour les formations Unafam). »
Femme de 48 ans, résidant a Paris dans le 12éme arrondissement, active en emploi. Deux enfants a charge dont un fils en situation de
handicap psychique, agé de 22 ans.

« Charge mentale supplémentaire liée a la nature de la pathologie (cataracte congénitale). Sentiment
d'avoir un double réle aidant-médecin car sur les 13 professionnels de santé rencontrés, aucun ne
comprend réellement cette pathologie et ses conséquences. Je dois donc passer des heures a faire moi-
méme des recherches, diagnostiquer par moment et conseiller mon proche sans avoir aucune

formation en médecine (autre que les connaissances accumulées). »
Femme de 26 ans, résidant a Paris dans le 15éme arrondissement, étudiante. Proche aidante auprés de sa conjointe en situation de
handicap, agée de 26 ans.

Cet enjeu d'une offre pérenne a également été identifié lors des échanges informels réalisés avec
plusieurs proches aidant-es rencontré-e-s lors de forums ou aupres des partenaires, avec des exemples
fréeguemment recueillis sur les formations relatives aux situations de handicap mental®®, et aux
pathologies relatives aux troubles du développement.

6.4.3 Une offre congue de fagon agile

Cet accompagnement se pose enfin sous I'angle de I'agilité dans les modalités d’acces a I'offre, avec
des exemples fournis en ce qui concerne l'offre relative aux ateliers destinés aux proches aidant-e-s, et un
point de vigilance fréquemment évoqué pour les dispositifs de répit :

« Ateliers groupes de parole rarement le soir, donc difficile d'y aller quand on travaille (beaucoup!). »
Femme de 62 ans, active en emploi. Proche aidante depuis 3 ans auprés de sa mére en perte d'autonomie (GIR 4), agée de 89 ans,
résidant en EHPAD.

« Le probleme repose surtout dans I'accompagnement simple et rapide et I'accession pour la mise en
place pratique des choses quand on a besoin d’avoir un répit, ou de faire une activité avec son proche.

On se retrouve rapidement seul et démuni. »
Homme de 41 ans, résidant dans le 7¢™¢ arrondissement, actif en emploi, trois enfants a charge. Proche aidant auprés de sa meére en
situation de handicap, agée de 74 ans.

« Je souhaiterais connaitre des structures d'accueil ou les possibilités de vacances accompagnées pour
des personnes comme ma mere: autonome physiquement, ses capacités de raisonnement sont
globalement intactes mais la perte de mémoire a court terme rend le quotidien trés difficile a gérer.
Quand je pars en vacances avec elle, je ne peux pas la laisser seule car elle n'a pas ses repeéres : elle ne

sait pas ou elle est, elle ne peut pas retrouver son chemin elle peut se perdre. »
Femme de 54 ans, résidant dans le 18°™ arrondissement, active en emploi. Proche aidante auprés de sa meére en situation de perte
d'autonomie (GIR 4), agée de 84 ans, résidant en dehors de Paris.

S'agissant du contenu de I'offre, cette agilité concerne aussi la pluralité des formes d'interventions
face a I'évolution des besoins de l'aidant.e, entre accompagnement global, prise en charge
individualisée, interventions collectives, et apport de réponses concrétes sur des problématiques
pointues. En voici plusieurs exemples :

« Besoin de coaching, d'encouragements, de conseils, de soutien, de faire avec. »
Femme de 56 ans, résidant dans le 13éme arrondissement, active en emploi. Deux enfants a charge dont un fils en situation de
handicap, agé de 18 ans.

« Les besoins évolueront dans le temps. Il est surtout important d'étre informé des aides existantes et

des structures pouvant accompagner dans ces évolutions. »
Femme de 54 ans, résidant dans Paris Centre, au chdmage. Proche aidante auprés de son frére en situation de handicap, 4gé de 62
ans, résidant en dehors de Paris.

'8 Une proche aidante, mére d'un adulte en situation de handicap faisait ainsi part de I'utilité d'un programme de formation dispensé par
un établissement hospitalier destiné aux familles d’'un proche atteint de schizophrénie, en déplorant toutefois le non renouvellement de
ce programme faute de disponibilité des professionnel-le-s.

-127-



« Savoir par quel(s) bout(s) m'y prendre pour organiser le devenir de notre fils « aprés nous »(?) et vers
quoi et ou l'orienter en fonction de qui il est avec son propre mode de vie dans lequel il est encore et

toujours heureux actuellement ... mais chez nous ! »
Femme de 77 ans, résidant dans le 17¢™ arrondissement, retraitée. Proche aidante cohabitante auprés de son fils en situation de
handicap, agé de 39 ans.

« Préparer du mieux possible, la prise en charge quand l'aidant ne sera plus la.. Je me suis documente,

Jj'ai des souhaits, j'y réfléechis chaque jour mais je sais que cela ne suffit pas. »
Homme de 65 ans, résidant dans le 12eme arrondissement, retraité. Proche aidant cohabitant auprés de son fils en situation de
handicap, agé de 20 ans.

« Aide juridique pointue (par des juristes vraiment spécialisés) pour information pointue sur les droits de
mon proche, ainsi que les miens en qualité de représentante légale. Assistance juridique pointue

lorsque je n'obtiens pas le respect de ces droits. »
Femme de 70 ans, résidant dans le 13éme arrondissement, retraitée. Proche aidante auprés de son frére en situation de handicap, agé
de 64 ans.

Elle s'exprime enfin aussi dans la conception méme des outils d'acceés a l'information. Le chapitre sur le
recours a l'offre a fait ressortir I'enjeu de capitalisation des outils et dispositifs déja existants de
centralisation de I'information, et d'une meilleure connaissance des plateformes dédiées a I'information,
I'orientation et 'accompagnement des proches aidant-e-s (cf. chapitre 5). Plusieurs proches aidant-e-s
approfondissent cette réflexion en articulant les enjeux d’'intermédiation, de mise en réseau, et de
pair-aidance. Deux répondantes proposent :

« Une plateforme d'échange de services entre aidants qui vivent loin pour que l'aidant de Paris s'occupe
de l'aidé qui habite a 800km et inversement. »

Femme de 49 ans, résidant a Paris, dans le 19éme arrondissement, actuellement en accident de travail. Proche aidante depuis 28 ans
de sa mére, en perte d'autonomie (GIR 1), agée de 86 ans, résidant actuellement en EHPAD en dehors de Paris.

«Une plateforme internet pour étre en contact avec des ambulanciers, des taxis, partager des courses,
des astuces, des jouets de rééducation, des vétements pour enfant handicapés.. Avoir un listing de
médecins, d'infirmiers, de kinés, d'aidants, d'’AESH, de coachs sportifs par spécialité sur Paris pour ne
plus perdre du temps dans mes recherches. Avec de linfo sur toutes les structures médicales,
éducatives, culturelles et sportives... qui accueillent des enfants,; pouvoir anticiper et ne pas subir les
étapes du parcours de vie de mon enfant dans de bonnes conditions a Paris. Merci. »

Femme de 49 ans, résidant a Paris, dans le Tléme arrondissement, active en emploi. Deux enfants a charge dont une fille en situation
de handicap moteur, agée de 13 ans.

Pour clore ce chapitre, les besoins recueillis abondent la réflexion sur I'attention a porter aux
besoins propres du proche aidant. Les portes d'entrée qu’ils font ressortir croisent les priorités
posées dans le cadre de la stratégie nationale Agir pour les aidants 2023-2027'8¢ :

- « communiquer, repérer, informer ;
- renforcer I'offre et I'accés au répit ;
- soutenir les aidant-e:s tout au long de la vie. »

Ces besoins exprimés par les proches aidant-e-s au cours de cette enquéte contribuent toutefois a
pousser encore plus loin la réflexion sur les enjeux pour I'action publique. lls rappellent en effet que
« la question des moyens consacrés au grand dge ou au handicap est un paramétre clé »®” des
politiques publiques de soutien aux proches aidant-e-s, et montre que les enjeux concernent tout
autant l'identification et la qualification de leurs besoins propres, que la rencontre entre ces besoins
et l'offre qui leur est destinée. En lien avec les enseighements des précédents chapitres sur la
diversité et l'intensité de I'’engagement de ces proches aidant-e:s, ces enjeux ouvrent a nouveau le
débat sur les tenants et aboutissants de I'action publique en matiére de choix laissé aux proches
aidants dans la définition et I’évolution de leur réle.

'8 Op.cit
87 REVIL Héléna, CGAND Sébastien, op.cit
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Mise en perspective : regard des
professionnelles sur [loffre
d'accompagnement des proches aidant-es

parisienne

Selon Héléna Revil et Sébastien Gand, « le role des difféerents professionnels du social et de la santé qui
croisent la route des proches aidants dans le cadre de I'accompagnement des personnes aidées
apparait crucial » pour comprendre le non-recours. « La proposition et l'orientation vers les offres et, en
premier lieu, l'identification des difficultés et la qualification des besoins, ne semblent pas, en effet,

pouVvoir reposer sur une catégorie unique de professionnels. »8

Face a ces constats et pour compléter les informations recueillies grace au questionnaire sur la
connaissance et le recours a l'offre parisienne en termes d'accompagnement des aidant-ess (cf.
chapitre 5), un atelier sur I'analyse qualifiée de I'offre parisienne a été proposé aux professionnel-les et
aidant-e's présent-e-s au comité parisien de soutien aux aidant-e-s du 31 mai 2024, organisé par la sous-
direction de 'Autonomie.

Cet atelier s'est appuyé sur une cartographie préalable de I'offre parisienne existante (cf. ci-dessous).

Tableau n°5 : Cartographie de I'offre parisienne d’'accompagnement des proches aidant-e's et des
modalités d'intervention de la Ville de Paris

Accéder et comprendre ses
P Souffler

droits
Permanences MDPH : en central et en

Etre accompagné-e

L Ateliers (individuels ou collectifs) via
Pair-aidance

arrondissement les PFR
6 Maisons des ainés et des aidants a Accueil temporaire de 'aidé-e (accueil
. Groupes de parole )
Paris de jour)

Campagnes de communication
grand public et événements parisiens
(ex : offre des centres d'accueil de jour pour

les personnes agées et aide extra-légale)

Actions soutenues par la conférence
des financeurs et dispositif Passerelle
Assist'aidant

Plateforme de répit PH (2 a Paris) et
PA (5 a Paris)

Evénements parisiens : lors des JOP,
journée des aidants

Prestations et aides financiéres (PCH,
forfait répit APA, etc.)

Séjours de vacances, centres de loisirs
a parité

Actions hors les murs (café des
aidants)

Accompagnement social et
psychologique (MDS, PFR)

Activités culturelles et sportives
(réseau clubs par accueillants)

Visites a domicile et évaluation des
besoins par 'EMS APA

Dispositifs liés a I'emploi : politique de
ressources humaines de
reconnaissance des aidants a
destination des agents

Autres dispositifs de répit

Formatio des aidants

Communauté 360

Dispositif Centr'aider

Comité parisien de soutien aux
aidants

Maisons des solidarités - MDS (ex-
Espaces parisiens des solidarités)

Enquéte DGCS

Enquéte sur les aidants parisiens

Légende:

Mise a disposition d'informations

Appui financier

Participation aux réflexions

Source : Ville de Paris, Direction des Solidarités, Sous-direction de I'Autonomie, services Seniors et Handicap

'8 REVIL Héléna, GAND Sébastien. 2022. Comprendre les besoins des proches aidants pour mieux agir: une problématisation au prisme
du non-recours. Informations sociales, 2022/4 (n°208), p.120-127. https//www.cairn.info/revue-informations-sociales-2022-4-page-120.htm
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Cet atelier, intitulé « Analyse qualifiée de I'offre parisienne d'accompagnement des aidant-e:s », a réuni
une cinquantaine de professionnel-les et proches aidant-e:s. Nous leur avons demandé de réfléchir a
I'offre d'accompagnement existante aujourd’hui a Paris, a partir de leur propre expertise, de leurs retours
d'expériences et des parcours dont ils se sont fait I'écho. Pour cela, les participant-e-s ont été répartis en 6
groupes, chague groupe travaillant sur une des 3 thématiques identifiées préalablement: accéder et
comprendre ses droits, étre accompagné-e et souffler.

Tableau n°6 : Cartographie de I'offre proposée pour I'atelier

. . Accéder et comprendre
Thématique

Etre accompagné-e Souffler

ses droits
L Ateliers (individuels ou
Permanences Pair-aidance .
collectifs)
. N - . Activités culturelles ou
Visites a domicile Accompagnement social .
sportives
Dispositifs Ressources (affiches, guides, Accompagnement Accueil temporaire de la
actions et applications, sites, etc.) psychologique personne aidée
services Actions hors-les-murs Groupe de parole Séjours de vacances
) Prestations et aides . - -
Formation ) L Autres dispositifs de répit
financiéres
Dispositifs liés a I'emploi

Les participant-e:'s de chague groupe avaient pour mission de partager et d'échanger sur chaque type
d'offre de leur thématique et de qualifier cette offre, telle qu’elle existe aujourd’hui (offre identifiée ou
méconnue, offre @ maintenir mais a améliorer, offre a renforcer ou a réinterroger, etc.). Ces échanges ont
également été l'occasion de préciser I'existence de besoins non couverts actuellement a Paris ou de
pistes d'innovation pour améliorer I'offre existante. Les échanges entre les participant-e-s ont été riches et
ont permis de dégager des problématiques et pistes de réflexion pour chaque thématique.

7.1 Accéder et comprendre ses droits

La premiére thématique concernait l'accés aux droits et la compréhension des droits par les
aidant.e-s. Cinq dispositifs, actions ou services leur étaient proposés : les permanences, les visites a
domicile, les ressources (affiches, guides, etc.), les actions hors-les-murs et les formations. L'un des
deux groupes ayant travaillé sur cette thématique a proposé d'y ajouter I'’évaluation des besoins de
I'aidant-e.

Les participant-e.s des deux groupes ayant traité cette thématique ont fait état d'une offre
parisienne existante a destination des aidant-e-s, des professionnel-le-s et des personnes aidé-e-s
riche, multiple et multiforme. IIs considérent cette offre précieuse et pensent qu'elle répond a un besoin
important mais est parfois trop généraliste et peut perdre en lisibilité voire méme entrainer une
confusion pour les usagers comme pour les professionnel-le-s, qui méconnaissent parfois les ressources
existantes.

De plus, les services et dispositifs sont souvent sollicités tardivement dans le parcours de I'aidant-e,
souvent en dernier recours, quand ce dernier se retrouve épuisé et au pied du mur. L'évaluation des
besoins des aidant-e-s se pose comme un réel enjeu et nécessite de développer un lien de confiance
entre l'aidant-e et les professionnel-le:s qui pourraient I'accompagner et travailler notamment sur les
résistances.

Enfin, les actions hors-les-murs et d'aller-vers proposées se focalisent sur une approche large
d’accés aux droits et ne sont pas ciblées sur les aidant-e:s. Elles sont cependant trés appréciées des
usagers car elles permettent de parler directement a une personne en face a face, en mesure de les
écouter et répondre a leur besoin.
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Les participant-e-s ayant traité la thématique « Accéder et comprendre ses droits» ont cité

plusieurs pistes de réflexion pour améliorer I'offre existante :

Former les professionnel-le.s au repérage des aidant-e's avant leur point de rupture et
former / valoriser l'expérience des aidant-e's;

Centraliser I'offre existante : « permettre a l'usager de trouver au méme endroit les informations
dont il a besoin » afin de faciliter leur orientation ;

Favoriser une meilleure interconnaissance des professionnel-le-s via des outils partagés mais
également en présentiel pour améliorer les relations de proximité (rencontres, réunions..),
partenariats territoriaux a développer;

Diffuser largement aux EPS la mallette Centr'Aider et accompagner les dynamiques locales avec
une entrée "Aidant-e-s";

Travailler avec les aidant-e's sur les points de blocage et de résistance (par exemple I'intimité, jugée

trop souvent comme non prioritaire).
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7.2 Etre accompagné-e

La deuxiéme thématique concernait I'accompagnement de l'aidant.e. Six dispositifs, actions ou
services leur étaient proposés: la pair-aidance, I'accompagnement social, I'accompagnement
psychologique, les groupes de parole, les prestations financiéres et les dispositifs liés a I'emploi.

Les participant-e:s des groupes abordant cette thématique ont tout d’abord évoqué le fait qu’avant
de penser a étre accompagné-e, il faut pouvoir se reconnaitre en tant qu'aidant-e. Par ailleurs, et
comme déja ressorti dans la premiére thématique, il est nécessaire, pour les participant-e:s, d’aller
davantage vers les aidant-e-s pour renforcer la prise en charge avant que la situation ne devienne
trop complexe.

Etre accompagné-e en tant qu'aidant-e est important mais cela doit se faire en paralléle de
l'accompagnement des personnes aidées. En effet, c’est une condition pour que l'aidant-e puisse trouver
sa place et trouver du temps. L'accompagnement, notamment médical, de la personne aidée est
également un point d'entrée essentiel pour repérer les aidant-e-s: les professionnel-le's du médical
doivent monter en compétences pour accompagner les aidant-es. Plutdt qu'un guichet unique
seulement, les participant-e.s a ces groupes recommandent de s'appuyer sur les consultations de
généralistes, les maisons de santé, les centres de santé (municipaux ou non).

La méconnaissance de l'offre, déja soulevée pour la premiere thématique, est également au coeur de
cette thématique. Les participant-e's estiment qu'il faut évaluer les actions déja existantes car
nombreuses et qu'il faut faire « moins mais mieux ». lls indiquent également qu'il faut renforcer la
communication pour faire connaitre I'offre. lls évoquent aussi l'intérét d'outils de sensibilisation pour le
grand public qui permettrait une normalisation du réle d'aidant-e (par exemple via des films, des séries
ou la littérature).

De plus, beaucoup d’aidant-e-s n'arrivent plus a travailler en raison de la grande disponibilité horaire
nécessaire pour soutenir la personne aidée et des problématiques de transport et de déplacement. La
sensibilisation des salarié-e-s en entreprise sur les droits existants doit étre renforcée afin de prévenir les
ruptures dans la vie professionnelle.

Le colt des aides est également abordé comme un frein possible a étre accompagné-e et un motif de
non-recours, surtout quand il s'ajoute a des réticences ou craintes sur le contenu de I'accompagnement
proposé (notamment pour 'accompagnement psychologique).

Il'y a également un enjeu d'accompagnement des aidant-e's en proximité en identifiant I'offre locale
disponible. Enfin, les participant-e-s s'interrogent sur la dimension prospective, liée a la poursuite du
vieillissement de la population et au phénomeéne de générations "sandwich" (par exemple un-e aidant-e-
actif-ve, parent avec enfant:s a charge et aidant-e aupres de parents agés) (cf. chapitre 1).
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Les participant-e-s ayant traité la thématique « étre accompagné-e » ont cité plusieurs pistes de
réflexion pour améliorer I'offre existante :

Renforcer la communication pour faire connaitre I'offre, aux aidant-e-s mais aussi aux
professionnel-le.s (notamment les professionnelle-s de santé: cabinets médicaux, infirmiers,
pharmacies, laboratoires d'analyse, etc.) ;

Envisager une approche de l'offre par besoins concrets permettant de lever le frein de l'auto-
reconnaissance en tant qu'aidant-e (afin que l'aidant-e n'ait pas besoin de se définir préalablement
comme aidant-e pour appréhender et se saisir de l'offre) ;

Développer des approches territoriales transversales (plutdét que la multiplication de projets
locaux) ;

Disposer d'un-e référent-e pour l'aidant-e qui puisse identifier et évaluer ses besoins, en les
réactualisant au fil du temps, afin d'améliorer le soutien aux aidant-e's;

Renforcer la sensibilisation des salarié-e-s en entreprise sur les dispositifs liés a I'emploi dédiés aux
aidant-e-s, afin de prévenir les ruptures;

Développer la pair-aidance

Maintenir les groupes de parole existants et renforcer les groupes généralistes, autant nécessaires
gue les groupes spécifiques.
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7.3 Souffler

La troisieme thématique concernait la possibilité de souffler pour les aidant.e-s. Cinq dispositifs,
actions ou services leur étaient proposés: les ateliers (individuels ou collectifs), les activités
culturelles ou sportives, I'accueil temporaire de la personne aidée, les séjours de vacances et les
autres dispositifs de répit.

Comme pour les deux autres thématiques, les participant-e-s ont relevé la question de l'information
et de la lisibilité des dispositifs, avec le constat d’'une offre importante de dispositifs de répit a Paris,
mais qui n’est pas toujours lisible pour les aidant-e-s. De fait, les enjeux de commmunication sont a
approfondir (de la part des médecins, des pharmaciens, etc.) pour que les personnes se reconnaissent
comme aidant-e:s et accedent aux dispositifs de répit. Les participant-e:s estiment l'offre existante
bénéfique aux aidant-e-s car elle leur permet de souffler, de lacher prise et d'échanger avec des
personnes vivant les mémes situations.

Les participant-e.s ont également abordé l'enjeu d'adaptabilité des dispositifs qui doivent pouvoir
convenir a la diversité des profils des aidant-e-s parisien-ne-s, notamment les jeunes aidant-e:s et les
aidant-e-s de personnes en situation de handicap (qui ont accés, étant donnée l'offre actuelle, a moins de
lieux de répit). De plus, pour les participant-e-s, la question du répit la nuit se pose fortement, face au
mangue de dispositifs sur cette tranche horaire.

Les participant-e-s ont également fait part des nombreux freins psychologiques, logistiques et
financiers qui demeurent face aux dispositifs de répit. En premier lieu, I'enjeu de la culpabilité de
l'aidant-e laissant son proche pour souffler est omniprésent, I'accompagnement par un psychologue
permettant d'apprendre a surpasser ce sentiment de culpabilité. Enfin, la question du temps long et du
co(t financier important des dispositifs de répit (de type séjour, activités, etc.) se pose face a l'urgence de
la détresse de certain-e-s aidant-e-s, nécessitant une prise en charge rapide.

Les participant-e-s ayant traité la thématique « souffler » ont cité plusieurs pistes de réflexion pour
améliorer I'offre existante :
- Développer un accompagnement psychologique lié a l'offre de dispositifs de répit ;
- Augmenter l'offre d'activités aidant-e/aidé-e avec un fort accompagnhement pour sortir de la
relation de soin et permettre a I'aidant-e de souffler sans culpabilité;
- Développer la sensibilisation des professionnel-le-s et des aidant-e-s aux dispositifs de répit, tout
en adaptant davantage |'offre a la variété des profils d'aidant-e-s.
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Quelle que soit la thématique travaillée, les participant.e-s a I'atelier sont tous unanimes sur le fait
que l'offre existante a Paris aujourd’hui en matiére d'accompagnement des aidant-e-s est riche et
diversifiée mais qu’elle est aussi souvent méconnue des aidant-e.s comme des professionnel:le-s et
peu lisible. Par ailleurs, des freins a I'accés aux dispositifs existent pour les aidant-e-s, qu'ils soient
financiers, psychologiques ou logistiques.

La question de la lisibilité de I'offre existante et de sa visibilité revient dans plusieurs études réalisées ces
derniéres années sur différents territoires, notamment dans 'Aisne en 2021, dans le Centre Val-de-Loire
en 2019 ou encore dans I'Ain en 2019 :

« Le manque d'interconnaissance entre les acteurs du territoire, associé au manque de coordination des
actions, ne permet pas de développer une offre efficace et pertinente. (...) A cela, s‘ajoute un manque de
visibilité et de lisibilité de ['offre. Effectivement, il manque des lieux d'information pour les aidants de
personnes en situation de handicap et les aidants, en général, ont évoqué le besoin d’information sur
les dispositifs existants et sur leurs droits, mais également le besoin de formations pour accompagner
I'aidé. D’autre part, les professionnels ont indiqué avoir des difficultés a se repérer et, donc, a orienter les

personnes. »8?

Le territoire parisien n'est également pas le seul a devoir faire face aux freins a I'acces aux dispositifs
existants. L'ARS Bretagne, par exemple, indiquait dans une étude de 2021 que « |'absence de solution de
relai et la difficulté des aidants a dégager du temps constituent le principal frein percu par les
professionnels interrogés dans tous les départements bretons. La réticence personnelle pour ce genre
d’actions, ainsi que I'éloignement géographique, sont également frequemment mis en avant. Parmi les
obstacles majeurs a la mobilisation de l'offre, deux sont ainsi d’ordre purement matériel et un reléve de
la difficulté des aidants & se reconnaitre en tant que tels. Le motif matériel constitue le plus
frequemment un frein aux offres de répit, cette spécificité s’expliquant notamment par le codt financier
de ce type d’'actions. »*°

[Tl Y M Les solutions de répit : synthése du rapport de I'IGAS et des travaux de la HAS

Le rapport de I'lGAS

L’'Inspection Générale des affaires sociales (IGAS) a publié en décembre 2022 un rapport intitulé « Soutenir les
aidants en levant les freins au développement des solutions de répit. »”°' Ce travail fait suite a une mission
menée dans le cadre de la stratégie gouvernementale « Agir pour les aidants 2020-2022 », avec pour objectif
d'examiner les solutions existantes, de comprendre les freins a leur développement, et d'élaborer des
recommandations pour ces freins.

En raison de la pluralité de I'offre existante et de la diversité des profils d’aidant-e-s, cette étude a ciblé quatre
solutions de répit :

— les plateformes d'accompagnement et de répit (PFR), chargées d'informer et d'orienter les proches
aidant-ess;

— les solutions de répit a domicile, destinées a suppléer l'aidant-e;

— les solutions de répit en établissement, incluant les différentes formes d'accueil temporaire et
I'expérimentation de « maisons de répit » ;

— les séjours de vacances-répit.

'8 Département de I'Ain, Cekoia Conseil. 2019. Mission de réalisation « d'un état des lieux des actions de soutien aux proches aidants et

propositions de démarches a engager sur le département de I'Ain ». https://www.ain.fr/app/uploads/2020/01/etude-cd0l--les-proches-
aidants-dans-le-dpartement-de-lain-.pdf, p.24

90 ARS Bretagne. 2021. Des pistes pour améliorer 'accompagnement des proches aidants en Bretagne. Les études de I'ARS Bretagne,

N°22/04. Des pistes pour améliorer 'accompagnement des proches aidants en Bretagne | Agence régionale de santé Bretagne (sante.fr)

p.10
I'Inspection Générale des Affaires Sociales (IGAS), FAUCHIER-Magnan Emilie, FENOLL Bertrand, TOCHE Olivier, Soutenir les aidants en

levant les freins au développement des solutions de répit. décembre 2022. Soutenir les aidants en levant les freins au développement de

solutions de répit | Igas
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La mission formule une série de recommandations qui peuvent étre rassemblées autour de cinq axes :

1. conforter les plateformes d'accompagnement et de répit (PFR) dans leurs missions de repérage et
d’orientation des aidant-e-s, et améliorer leur lisibilité et leur articulation avec I'offre des départements

La mission de I'lGAS insiste sur le « réle pivot » des PFR et sur I'enjeu pour ces dernieres de renforcer leurs capacités
de repérage pour intervenir davantage en prévention. Elle préconise notamment :

e une révision juridigue du statut des PFR en services médico-sociaux'?

, cette évolution juridique garantissant
leur autonomie et permettant leur financement direct par les ARS ;

. une mutualisation des accueils téléphonigues et numeériques des PFR et I'adoption d'une appellation
nationale type Maison des aidants;

e lerenforcement des partenariats avec les acteurs locaux, dans une « logique de subsidiarité ».
2. faciliter le développement du répit a domicile

Dans le cadre de la stratégie nationale « Agir pour les aidants », une dérogation au droit du travail avait été mise en
place afin d'expérimenter le relayage a domicile en s'appuyant sur le modele québécois du baluchonnage. Toutefois,
ce cadre dérogatoire a été peu utilisé, et méme si d'autres formes de suppléance a domicile ont été déployées, les
freins au développement de la suppléance a domicile demeurent nombreux. La mission de I'lGAS souligne que la
structuration et généralisation de cette offre « requierent des financements plus soutenus et un cadre juridique plus
stable ». Elle énonce quatre propositions :

. « 'organisation, dans toutes les PFR, d’'une offre de suppléance sur des temps de moins de 4h (« temps
libéré »), avec un reste a charge symbolique ;

e Ja structuration d’'une offre de suppléance de 4h a 48h consécutives, en s'‘appuyant de maniéere privilégiée
sur les services d’'aide a domicile ;

e |e développement de solutions de solvabilisation ;

e une redéfinition des cas de recours aux dérogations du droit de travail pour les suppléances a domicile de
plus de 48h, qui devrait étre restreint aux personnes dont I'état de santé pourrait pdtir de la pluralité des
intervenants ».

3. adapter I'offre d’accueil temporaire en établissement médico-social, faciliter son accés pour les personnes
en situation de handicap et le développer pour les malades chroniques

La mission rappelle que « I'épuisement des aidants ou leur indisponibilité - pour cause notamment d’hospitalisation
- sont parmi les principaux motifs de recours a l'accueil temporaire ». S'agissant des personnes aidées en perte
d'autonomie du fait de I'age, elle souligne un contraste entre une sous-utilisation de I'offre et des demandes ne
pouvant étre satisfaites, telles que 'accueil en urgence, les séjours trés courts. S'agissant des personnes aidées en
perte d'autonomie en raison d'un handicap ou des personnes souffrant d'une maladie chronique, les principales
problématiques concernent I'adaptation de I'offre de prise en charge aux besoins des publics (exemple : demandes
de répit pour des enfants en situation de handicap durant le week-end ou les vacances scolaires), et le frein « trés
important » lié a la réglementation de I'accueil temporaire « qui conditionne I'accés en établissement a une décision
administrative, avec des pratiques des maisons départementales des personnes handicapées (MDPH) tres
variables entre départements ».

La mission recommande :

e que les ARS et les Départements pilotent « de maniére plus active le développement ou la reconversion de
places d’accueil temporaire dans les établissements » ;

e au sujet des personnes en situation de handicap ou atteintes de maladies chroniques, que soit facilité
« l'acces a l'accueil temporaire en établissement en rendant I'accueil inconditionnel dans les situations
d'urgence ».

4. encourager le développement des séjours de vacances-répit

L'offre de séjours de vacances-répit peut concerner a la fois les seules personnes aidées, les aidant-e-s ou s'adresser
simultanément aux aidant-e-s et aux aidé-e-s. Cette offre correspond a une réelle attente des familles et présente un
intérét du point de vue de l'inclusion. La mission souligne que le développement de cette offre demeure toutefois
limité. Les principaux freins sont liés au colt élevé des séjours adaptés, a la méconnaissance et aux difficultés de
mobilisation des aides financiéres, trés diverses.

92 Selon cette recommandation, les PFR deviendraient des services médico-sociaux « rattachés 11éme catégorie du titre | de l'article L 312-1
du code de l'action sociale et des familles (CASF) » au méme titre que les « centres de ressources ».
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La mission préconise :

e «de confier a la CNAF une mission de développement de l'offre de vacances en famille pour les enfants en
situation de handicap;

e de conforter les appels a projet de I’Agence nationale des cheques vacances (ANCV), en associant la Caisse
nationale de solidarité pour 'autonomie (CNSA) a leur pilotage ;

e et de favoriser le financement de projets conjoints aux secteurs touristiques et médico-sociaux dans le cadre
de groupements de coopération ».

5. renforcer le financement des solutions de répit, a travers des compléments répit au sein des allocations
existantes et mener une réflexion sur des financements dédiés aux aidant-e-s

Plusieurs aides individuelles existent pour financer des solutions de répit. Elles s'integrent dans les aides et
dispositifs dédiés a la personne aidée. Ces aides demeurent toutefois peu mobilisées car difficiles a mettre en ceuvre
ou en raison d'un reste a charge financier important pour le bénéficiaire. La mission formule deux préconisations :

e sur le court terme, «de clarifier et renforcer les financements des solutions de répit par les prestations
individuelles existantes (APA, PCH, AEEH) » ;

e sur le moyen terme, de « décorréler le soutien de I'aidant des prestations liées a l'aidé » et de « créer une
prestation « répit » dédiée a 'aidant ».

Les travaux de la HAS

Toujours dans le cadre de la stratégie nationale « Agir pour les aidants », la Haute Autorité de Santé (HAS) a publié en
mai 2024 des recommandations a visée opérationnelle relatives a la définition du répit, de ses composantes, et a la
mise en ceuvre de solutions de répit.'®* Ces recommandations s'adressent a I'ensemble des professionnels et acteurs
impligués dans I'accompagnant des proches aidant-e-s, ainsi qu'aux acteurs en charge de I'évaluation de la situation
des personnes aidées. Elles ont pour objectif d'outiller ces professionnel-le-s dans la mise en ceuvre de solution de
répit dans une dynamique de repérage le plus en amont possible et d'évaluation de la situation au plus prés des
besoins. Elles sont étayées par des témoignages de proches aidant-e's et de professionnel-le-s, et complétées par des
grilles d'évaluation pour faciliter le recueil des informations et prendre en compte la pluralité des situations de
proche aidance.

L'ensemble de ces recoommandations sont accessibles dans les références citées en note de bas de page. Pour le
présent rapport, on retiendra I'appréhension de la notion de répit proposée par la HAS, qui invite a en prendre en
compte ses différentes composantes, au-dela de la forme méme des solutions de répit :

« Dans la littérature, le répit se caractérise le plus souvent par la mise en place d'aides a domicile ou d'un accueil
transitoire en structure (accueil de jour, de nuit en institution par exemple). Pour autant, la notion de répit renvoie
aussi bien aux effets bénéfiques produits par le moment de répit qu'au recours aux solutions de répit existantes. (..)
Pour les aidants, le besoin de répit peut correspondre a une forme de soutien s’‘adaptant a leurs besoins et a leur
temporalité pour leur permettre de préserver leur santé physique et psychique. En partant d'une bonne
connaissance de la situation d'aidance, le temps de répit peut se concevoir en présence ou en l'absence du proche
aidé. Les solutions de répit sont envisagées selon des principes de modularité, de souplesse, et d’évolution au cours
du temps et en fonction des moments. »

Le rapport de la HAS formule enfin des points d’attention faisant écho a plusieurs problématiques ressortant
de cette étude parisienne sur les proches aidant-e-s, parmi lesquels :

e s'agissant du repérage des proches aidant.e:s, un point d'attention sur les aidant-e-s vieillissant-es, les
aidant-e's actif-ve's, les jeunes aidant-e's, et les aidant-es « difficilement repérables » (aidant-e:s «isolé-e-s
socialement », aidant-e's « en situation de précarité », aidant-e:s en « errance diagnostique et thérapeutique
a l'égard de la situation de leur proche aidé » aidant-e.s ayant «cessé de travailler ou n'ayant jamais
travaillé pour pouvoir s'occuper de leur proche »)

e s'agissant de I'évaluation de la situation, un point de vigilance sur I'épuisement des proches aidant-e-s, et
un point d'attention sur l'importance de I'accompagnement psychologique pour « permettre la prise de
conscience de la situation d'aidance par l'aidant, ainsi que la clarification de ses propres besoins et
souhaits. »

e s'agissant enfin du renforcement des compétences des professionnel-le-s, un point d'attention sur la
sensibilisation et la formation des professionnel-le-s dans une approche « globale et écosystémique » de la
proche aidance (situation et environnement de l'aidant-e et de l'aidé-e, aide apportée, organisation au
quotidien, contexte familial et histoire de vie, spécificité de certaines pathologies, signes d'épuisement de

* Haute Autorité de Santé (HAS). Le répit des aidants. Recommander les bonnes pratiques. 28 mai 2024. rbpp_repit_aidants-
recommandations.pdf
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l'aidant-e, connaissance des dispositifs existant sur le territoire, missions et role des différents acteurs
accompagnant la personne aidée).

un point d’attention sur la post-aidance, lorsque « le proche décéde et le réle d'aidant s'arréte avec le déces
excepté dans des situations de multiples aidances. ». La HAS insiste sur I'importance de proposer un soutien a
la fois psychologique (« recherche d'une nouvelle identité », « maintien de la santé », « capacité a agir») et
administratif, ainsi que des lieux de partage permettant a ces aidant-e.s de pouvoir transmettre leur
expérience s'ils le souhaitent.

la prise en compte des aidant-e-s au niveau institutionnel pour les ESMS (volet aidant-e-s dans le projet de
service ou d'établissement, mise en place d'une instance dédiée aux aidant-e:s en complément des conseils
de vie sociale (CVS) et des commissions des usagers.

la prise en compte des aidant-e-s pour tous les secteurs du milieu ordinaire (Education Nationale, monde
du travail, etc.)
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Conclusion

L'étude poursuivait un double objectif: d'une part, la reconnaissance du réle d’appui et de
I’engagement des proches aidant-e-s, et d’autre part, I'alimentation des politiques publiques. Les
résultats qui en découlent ouvrent des pistes de réflexion variées, tant pour le plaidoyer, que pour
I'action publique parisienne (cf. encadré n°16).

Le portrait des proches aidant-e:s enquété-e-s montre, d'une part, quelques limites dans la présence de
certains profils de proches aidant-e-s dans I'’échantillon. Plusieurs résultats laissent, d'autre part, émerger
certaines problématiques qui n'ont pu étre creusées davantage en raison d'un corpus a élargir ou de
traitements plus poussés a réaliser. Il en découle un certain nombre de pistes de réflexion sur des sujets
gu'il pourrait étre intéressant d'approfondir du point de vue de la connaissance et des besoins, en
articulation avec les travaux déja menés dans les champs scientifiques, institutionnels, et dans les
réseaux partenariaux. Parmi ces sujets, on retient notamment I'importance d'approfondir I'appréhension
du vécu de certains profils de proches aidantes et aidants, en raison de la spécificité des problématiques
liges a la relation d'aide ou d'un risque de vulnérabilité :

- lesjeunes aidante-s;
- les proches aidant-e's en situation de monoparentalité;
- lesfratries aidant-es.

Par ailleurs, d'autres dimensions plus transversales, mériteraient d'étre approfondies pour continuer
d'étayer la réflexion sur les enjeux d'auto-reconnaissance des proches aidant-es, de repérage,
d'information et d'orientation dans les parcours et d'adaptation des aides aux besoins :

- lesdimensions interculturelles dans le vécu et le parcours de proche aidant-e;

- les tenants et aboutissants des représentations des professionnel-le-s dans le parcours des proches
aidant-e's;

- lesinégalités de genre dans la proche aidance.

Certaines thématiques ciblées identifiées a la fois dans le vécu des proches aidant-e-s enquété-e-s et dans
les entretiens exploratoires menés ressortent enfin avec une certaine acuité pour la charge objective et
émotionnelle qu'ils induisent pour le proche aidant et les pistes d'action en termes d'accompagnement :

- la proche aidance face a la dégradation de la santé mentale et psychique de la personne aidée;

- les proches aidant-e's accompagnant des personnes atteintes par une perte d'autonomie liée a un
handicap rare, un polyhandicap ou une pathologie rare;

- la proche aidance face aux situations de précarité (du proche aidant ou de la personne aidée) ;

- l'apres proche aidance.

Plus largement, cette étude invite a prolonger la réflexion sur le périmétre et les modalités
d'intervention de la puissance publique vis-a-vis des proches aidant-e-s. La revue de littérature sur
'analyse des politiques publiques a en effet montré que la prise en compte de la proche aidance dans
'agenda politique national s'est en grande partie construite autour d’'une approche avant tout pensée en
compensation des solidarités familiales de proche a proche, destinée a accompagner le proche aidant dans
son réle et a lui permettre de le tenir le plus longtemps possible. D'autres pays européens ont fait le choix de
prioriser le renforcement des moyens alloués a la prise en charge des personnes en perte d'autonomie, afin

-139-



d'apporter davantage de latitude aux proches aidant-e-s sur la fagon dont ils souhaitent se mobiliser aupres de
leurs proches.

Pour conclure, grace aux contributions des aidant-e-s ayant participé a I'enquéte, et au réseau important
de professionnel-le:s mobilisé-e-s, cette étude donne a voir ce qu’étre proche aidant-e veut dire dans sa
dimension la plus concréte et quotidienne. Ces enseignements nourrissent une réflexion sur le
périmétre, le contenu et les effets des politiques publiques mises en ceuvre. Ce travail met notamment
en évidence la nécessité pour les pouvoirs publics de reconnaitre l'intensité de l'investissement des
proches aidant-e-s et de développer une action publique qui leur permette de vivre leur engagement
avec le plus de pouvoir d'agir possible, pour eux-mémes et pour leurs proches.

Pistes de réflexion pour I'action publique

Ces pistes de réflexion ne sauraient étre exhaustives et sont destinées a prolonger le débat et les réflexions.

En matiere de plaidoyer :

¢ S’agissant de I'accompagnement des personnes en perte d’autonomie du fait de I'age ou en raison d'une
situation de handicap:

> renforcer les moyens de droit commun pour améliorer le parcours et l'inclusion des personnes en perte
d'autonomie;;

> améliorer la sensibilisation du grand public sur la question de la perte d'autonomie.

e S’agissant de l'intervention de la puissance publique a destination des proches aidant-e:s:

> alimenter a un niveau national une réflexion sur la reconnaissance des proches aidant-e-s, avec, au-dela du
débat sur I'existence d’'un statut juridique, la prise en compte de la proche aidance comme un sujet a part entiere
au sein des politiques publiques ;

> capitaliser et valoriser I'expérience développée par les proches aidant-es ;

> renforcer 'accompagnement des proches aidant-e-s en matiére de santé, a tous les niveaux (prévention, acces
aux soins, prise en charge, santé physique et santé mentale) ;

> simplifier les parcours des proches aidant-e-s a tous les niveaux ;
> améliorer la levée des freins dans la conception et la mise en ceuvre des dispositifs, notamnment sur I'offre de
répit.
Ces axes de plaidoyer impliquent aussi de porter une attention particuliere aux moyens investis pour soutenir les pratiques

professionnelles. lIs se déclinent également du point de vue financier, autour d’'une réflexion sur une prise en compte plus
fine de la diversité et de la spécificité des colts financiers de la proche aidance.

En ce qui concerne l'action publique parisienne :

¢ S’agissant des sujets déja investis par la Ville de Paris et ses partenaires :

> renforcer les moyens alloués au repérage, a l'information et a l'orientation des proches aidant-es par les
professionnel-les de la Ville ;

> consolider I'animation territoriale des réseaux d’acteurs institutionnels et associatifs, pour améliorer la
cohérence de leurs actions et leur complémentarité et continuer d'approfondir la connaissance des proches
aidant-e-s parisien-ne's;

e S’agissant du développement de nouveaux axes d’'intervention, intégrer la question de la proche aidance dans:

» les outils développés pour faciliter le parcours des publics accompagnés ;
> la réflexion sur I'adaptation des aides extra-légales a destination des Parisiennes et Parisiens.

¢ Renforcer I'accompagnement proposé par la Ville en tant qu’employeur a destination de ses agents proche
aidant.e:s
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Glossaire

AAH : Allocation aux adultes handicapés

ACTP : Allocation compensatrice pour tierce personne

AEEH : Allocation d'éducation de I'enfant handicapé

AESH : Accompagnant des éleves en situation de handicap

AJPA : Allocation journaliere du proche aidant

AJPP : Allocation journaliere de présence parentale

ANESM : Agence nationale de la qualité des établissements et services sociaux et médico-sociaux
APA : Allocation personnalisée d'autonomie

APF : Association des paralysés de France — France handicap

AP-HP : Assistance publique-Hopitaux de Paris

ARS : Agence régionale de santé

ASH : Aide sociale a I'nébergement

ASPA : Allocation de solidarité aux personnes agées

ASPEH : Allocation de soutien aux parents d'enfants handicapés

ASV : Adaptation de la société au vieillissement

AVA : Assurance vieillesse des aidants

AVC : Accident vasculaire cérébral

CAF : Caisse d'allocations familiales

CAJ : Centre d'accueil de jour

CAMSP : Centre d'action médico-sociale précoce

CARE : Enquéte Capacités, Aides et REssources

CASF : Code de I'action sociale et des familles

CASVP : Centre d'action sociale de la Ville de Paris

CDAPH : Commission des droits et de 'autonomie des personnes handicapées
CDU : Commission des usagers

CIAAF : Collectif inter-associatif des aidants familiaux

CLAP : Centre de loisirs a parité

CLIC : Centre local d'information et de coordination gérontologique

CMP : Centre médico-psychologique

CNAF : Caisse nationale d'allocations familiales

CNAMTS : Caisse nationale d'assurance maladie des travailleurs salariés
CNAV : Caisse nationale d'assurance vieillesse

CNSA : Caisse nationale de solidarité et d'autonomie

COFACE : Confédération des organisations familiales de I'Union européenne
CREAI : Centre régional d'études, d'actions et d'informations

CVS: Conseil de Vie Sociale

DASCO : Direction des affaires scolaires

DASES : Direction de I'action sociale, de I'enfance et de la santé (ex-DSOL)
DFPE : Direction des familles et de la petite enfance

DREES : Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques

DSOL : Direction des solidarités
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DSP : Direction de la santé publique
DU : Dipldme universitaire

DYS : Troubles dys (dyspraxie, dysphasie, dyslexie, dysorthographie, dyscalculie), appelés aussi TSLA (troubles
spécifiques du langage et des apprentissages)

EAJE : Etablissement d'accueil du jeune enfant

EHPAD : Etablissement d’'hébergement pour personne agée dépendante
EPS : Espace parisien des solidarités

ESMS/EMS : Etablissement ou service social ou médico-social

ESAT : Etablissement et services d'aide par le travail

FAM : Foyer d'accueil médicalisé

FNASS : Fédération Nationale des Associations et Syndicats sportifs

GIR : Groupe iso-ressources

HAD : Hospitalisation a domicile

HAS : Haute autorité de santé

HPST : Hopital, patients, santé, territoires

HSM : Enquéte Handicap-Santé-Ménages

IACO : International alliance of carer organizations

IGAS : Inspection générale des affaires sociales

IME : Institut médico-éducatif

INED : Institut national des études démographiques

INSEE : Institut national de la statistique et des études économiques
JADE : Association Jeunes aidants ensemble

LSF : Langue des signes francaise

M2A-DAC : Maisons des ainés et des aidants-Dispositif d'appui a la coordination
MAIA : Méthode d'action pour l'intégration des services d'aide et de soins dans le champ de I'autonomie
MAJ : Mesure d'accompagnement judiciaire

MASP : Mesure d'accompagnement social personnalisé

MDPH : Maison départementale des personnes handicapées

ORS : Observatoire régional de la santé

OSE : CEuvre de secours aux enfants

PA : Personnes agées

PACS : Pacte civil de solidarité

PCH : Prestation de compensation du handicap

PFR : Plateforme d'accompagnement et de répit

PH : Personnes en situation de handicap

RIH : Référent-e-inclusion handicap

RSA : Revenu de solidarité active

SAAD : Service d'aide et d'accompagnement a domicile

SAMSAH : Service d'accompagnement médico-social pour adultes handicapés
SAVS : Service d'accompagnement a la vie sociale

SDA: Sous-direction de I'autonomie

SDT: Sous-direction des territoires

SEGPA : Section d'enseignement général et professionnel adapté

SESSAD : Service d'éducation spéciale et de soins a domicile
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SPASAD : Service polyvalent d'aide et de soins a domicile
SSIAD : Service de soins infirmiers a domicile

TAP : Temps d’activité périscolaire

TDAH : Trouble du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité
TLA : Tableau de langage assisté

TSA : Troubles du spectre autistique

UDAF : Union départementales des associations familiales
UE : Unité d'enseignement

UELA : Unité d’enseignement au lycée pour jeunes autistes
USEP : Union sportive de I'enseignement du premier degré
ULIS : Unité localisée pour I'inclusion scolaire

UNAF : Union nationale des associations familiales

VQS : Enquéte Vie quotidienne et santé
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Liste des tableaux, graphiques et encadrés

Selon leur ordre d’apparition dans le rapport

Encadré n°1 L'estimation du nombre de proches aidant-e's : outils et approches statistiques
Encadré n°2 Le terme aidant dans le débat public francais : une pluralité de définitions

Encadré n°3 Principales étapes de I'action publique a destination des proches aidant-e:s en France
Encadré n°4 Les aidant-e-s dans le droit de I'Union Européenne

Encadré n°5 Les aidant-e-s a I'échelle internationale. Enseignements de I'étude publiée par I'Association
internationale des aidants en 2021

Encadré n°6 Les acteurs de 'accompagnement des proches aidant-e-s a Paris
Encadré n°7 Un enjeu de connaissance accéléré par les tendances prospectives
Encadré n°8 Le questionnaire a destination des proches aidant-e-s

Graphique n°1 Profil des personnes aidées par les répondant-e-s

Encadré n°9 Modes de connaissance de I'enquéte par les répondant-e-s

Tableau n°1 Répartition des proches aidant-e-s selon la tranche d'age

Graphique n°2 Pyramide des dges des proches aidant-e's

Graphique n°3 Genre des proches aidant-e's

Graphique n°4 Genre des proches aidant-e's selon la situation de la personne aidée
Graphique n°5 Lien entre le proche aidant et la personne aidée

Graphique n°6 Situation familiale des proches aidant-e-s

Tableau n°2 Lieu de résidence des proches aidant-e's

Graphique n°7 Proches aidant-e-s parisien-ne-s selon leur arrondissement de résidence

Graphique n°8 Situation d'activité principale des proches aidant-e:s selon la situation de la personne
aidée du point de vue de la perte d’autonomie

Tableau n°3 Montant des ressources mensuelles déclarées par les proches aidant-e's

Graphique n°9 Cenre des personnes aidées

Graphique n°10 Age des personnes aidées

Graphique n°11 Situation familiale des personnes aidées

Carte n°1 Personnes aidées résidant a Paris par arrondissement

Graphique n°12 Personnes agées aidées selon la situation de perte d'autonomie

Graphique n°13 Personnes dgées aidées évaluées vis-a-vis de la perte d'autonomie par GIR

Graphique n°14 Personnes aidées selon le type de handicap

Graphique n°15 Adultes aidés en situation de handicap agés de 20-64 ans et situation vis-a-vis du travail
Graphique n°16 Scolarisation des enfants en situation de handicap

Graphique n°17 Type d'établissement des enfants en situation de handicap scolarisés ou accueilli en
EAJE

Graphique n°18 Activités périscolaires des enfants en situation de handicap scolarisés ou accueillis en
EAJE

Encadré n°10 Quelques données sur la scolarisation et le handicap a Paris
Graphique n°19 Vécu de la situation de perte d'autonomie ou de handicap

Graphique n°20 Accueil en établissement social ou médico-social
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Graphique n°21 Part de personnes dgées en perte d'autonomie aidées percevant des allocations et
prestations financieres

Graphique n°22 Part d'adultes en situation de handicap aidés percevant des allocations et prestations
financieres

Graphique n°23 Part d'enfants en situation de handicap aidés percevant des allocations et prestations
financieres

Graphique n°24 Personnes aidées en attente de prise en charge

Graphique n°25 Situation vis-a-vis de la multi-aidance

Graphique n°26 Aidant-e's seul-e:s ou présence d'autres aidant-e-s

Graphique n°27 Combinaisons des autres aidant-e's intervenant dans 'accompagnement de la personne
aidée

Graphique n°28 Autres aidant-e's intervenant dans I'accompagnement de la personne aidée

Graphique n°29 Types d'accompagnements apportés par les aidant-e-s a la personne aidée

Graphique n°30 Types d’accompagnements apportés par les aidant-e-s selon la situation de la personne
aidée

Graphique n°31 Types d'accompagnements apportés par les aidant-e-s selon le lien avec la personne
aidée

Graphique n°32 Fréquence de l'aide apportée par les aidant-e-s

Graphique n°33 Part d'aidant-e's s'occupant de leur proche la nuit

Tableau n°4 Nombre d’heures moyen et médian d’aide par semaine par catégorie d'aidant-e

Graphique n°34 Temps moyen consacré a la personne aidée par semaine

Graphique n°35 Durée de I'aide apportée par les aidant-e-s selon la situation de la personne aidée
Graphique n°36 Perception des proches aidant-e-s vis-a-vis de leur engagement

Graphique n°37 Perception des proches aidant-e's concernant l'intensité de leur engagement
Graphique n°38 Charge mentale ressentie par les proches aidant-e-s

Graphique n°39 Proportion de réponse « oui » a la question : votre role d'aidant-e a-t-il des conséquences
sur..?

Graphique n°40 Intensité ressentie quant aux conséquences de I'engagement comme proche aidant-e
sur le temps consacré a la famille, aux amis, aux loisirs ou au temps personnel

Graphique n°41 Résultats des réponses a la question: si vous étes en age de travailler, quelles
conséqguences votre engagement a-t-il-eu sur votre vie professionnelle ?

Graphique n°42 Réponses a la question : si vous étes en adge de travailler, quelles conséguences votre
engagement a-t-il-eu sur votre vie professionnelle ? (variations selon les profils)

Encadré n°11 Les proches aidant-e-s en situation d'invalidité

Graphique n°43 Réponses a la question : au niveau de votre santé, avez-vous des troubles et pathologies
liés a la prise en charge de la personne que vous aidez ?

Encadré n°12 Les principales aides en direction des proches aidant-e-s

Encadré n°13 Les formes d’accompagnement et services proposés aux proches aidant-e-s
Carte n°2 Acteurs de 'accompagnement des proches aidant-e-s du territoire parisien
Graphique n°44 Niveau de connaissance des aidant-e-s des aides et services parisiens
Graphique n°45 Niveau de recours des aidant-e-s aux aides et services parisiens
Graphique n°46 Type d'accompagnement dont bénéficient ou ont bénéficié les aidant-es
Graphique n°47 Motifs de non recours des aidant-e-s aux aides et services

Graphique n°48 Réponses a la question « Quels sont vos besoins en tant qu'aidant-e ? »
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Graphiques n°49 et 50 Besoins des proches aidant-e:s selon leurs profils
Encadré n°14 Les notions de bientraitance et de maltraitance dans les politiques publiques

Tableau n°5 Cartographie de l'offre parisienne d'accompagnement des proches aidant-e-s et des
modalités d'intervention de la Ville de Paris
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J

VILLE

PARIS

ENQUETE PARISIENNE
SUR LES PROCHES AIDANTS

DU 8 AVRIL AU 30 JUIN 2024

La Ville de Paris s’engage
pour adapter ses services
au plus pres des besoins des aidants

Votre avis compte!




.o ‘olmm — |

Vous étes proche d’'une personne
en situation de handicap (enfant ou adulte)

ou d'une personne agée en perte d'autonomie
[Joui []non

Vous lui apportez de l'aide pour le quotidien
(courses, soins, hygiene, repas, ménage, démarches
administratives, soutien moral, soutien financier...)
[Joui [Inon

» Si vous avez répondu oui a ces deux questions,
Vous étes concerné par cette enquéte, destinée
a améliorer 'accompagnement apporté aux aidants
et aidantes intervenant a titre non professionnel aupres
de personnes agées ou en situation de handicap.
]
\\\ |
=~ Flashez le AR code
pour répondre

d notre enquéte

ou demandez-le par e-madil a:
Dsol-did-observatoire-social@paris.fr



VILLE DE

PARIS

Enquete )
parisienne

sur les proches
aldantes

et aidants

Votre avis compte!

Vous vous occupez, de maniéere réguliere et a titre non professionnel,
d'une personne en perte d'autonomie, du fait de son age

ou de son handicap? Quel que soit votre lien avec la personne dont vous
VOUs occupez (parent, conjointe ou conjoint, famille, amie ou ami, voisine
ou voisin...), vous étes ce qu’'on appelle un «aidant» ou une «aidante ».

La Ville de Paris s'’engage pour adapter ses services au plus prées

de vos besoins et valoriser et améliorer la reconnaissance de votre role
d'appui, indispensable au quotidien, et essentiel pour le fonctionnement
de la société.

Pour cela nous souhaitons mieux connaitre et comprendre
votre situation, les éventuelles difficultés que vous rencontrez et recueillir
VOs besoins, au travers de ce questionnaire, anonyme.

Ce questionnaire s'adresse a la fois aux aidants et aidantes résidant

a Paris et aux aidants et aidantes ne résidant pas a Paris mais qui
s'occupent d'une personne résidant a Paris. Son remplissage complet est
estimé a 15 minutes, mais toutes les questions ne sont pas obligatoires
(les questions obligatoires sont sous un fond gris).

Vous pouvez répondre a ce questionnaire jusqu’au 30 juin 2024 inclus.



Votre situation

1.

4.

Vous étes proche d’'une personne en situation de handicap
(enfant ou adulte) ou d’'une personne agée en perte d’autonomie:
O oui O non

Cette personne est: (Une seule reponse possible)

O un enfant en situation de handicap agé de moins de 20 ans
O un adulte en situation de handicap agé de 20 a 59 ans

O un adulte en situation de handicap agé de 60 ans et plus

O un adulte en perte d'autonomie agé de 60 ans et plus

Vous lui apportez de I'aide pour le quotidien (courses, soins, hygiéne, repas,
ménage, démarches administratives, soutien moral, soutien financier, etc.):
O oui O non

Apportez-vous une aide a d’autres personnes que celle-ci?

Si vous apportez une aide a plusieurs personnes, merci de remplir un questionnaire
pour chaque personne ou de n'en remplir qu'un seul, en privilégiant la personne
gue vous aidez le plus.

O oui > Sl oui aux questions 1 et 3, poursuite du questionnaire
O non > si non aux questions 1 et 3, fin du questionnaire

Question en bleu = thématique personne en situation de handicap
Question en vert = thématique personne agée
Question sur fond gris = réponse obligatoire

Le profil de la personne que vous aidez

5.

Quel age a-t-elle?
ans

Elle s’identifie comme:
O une femme

O un homme

O autre

Ou habite-t-elle?

O a Paris, précisez lI'arrondissement
O en dehors de Paris

Cette personne vit:

O seule

O en couple

O QULIE, PrECISEZ

Cette personne a-t-elle des enfants a charge?
O oui O non
O ne sait pas O ne souhaite pas répondre



10.

1.

12.

Actuellement, I'aménagement du logement ou de I'immeuble est-il adapté
a la situation de la personne que vous aidez?

O oui

O non

O ne sait pas

O ne souhaite pas répondre

Si cette personne est en situation de handicap, pouvez-vous
nous préciser sa situation de handicap ? (plusieurs réponses possibles)
O handicap moteur

O handicap sensoriel

O handicap mental/déficiences intellectuelles

O handicap psychique

O trouble du développement (TSA, TDAH, troubles dys)

O polyhandicap

O maladie invalidante

O diagnostic en cours

O autre, précisez

O ne sait pas

En complément de ces catégories, souhaitez-vous apporter une précision
sur la situation de handicap de la personne que vous aidez?

Si cette personne est dgée et en perte d’autonomie,
pouvez-vous nous préciser sa situation ? (plusieurs réponses possibles)
O problemes dans les actes essentiels de la vie
(se nourrir, se Vétir, se laver, se déplacer, aller aux toilettes, etc.)
O problemes de la vie domestique
(courses, ménage, préparation des repas, gestion du linge, des médicaments,
des moyens de communication, etc.)
O problemes dans la gestion administrative
(paiement des factures, déclaration d'impdt, etc.)
O problemes dans les activités quotidiennes
(baisse ou arrét des activités personnelles, professionnelles, de loisirs, etc.)
O baisse de la mobilité
(perte d'équilibre, chutes, etc.)
O troubles cognitifs avec ou sans diagnostic
(perte de mémoire, d'orientation dans le temps et/ou I'espace, etc.)
O troubles psychiques avec ou sans diagnhostic
(anxiété, tristesse, troubles de 'humeur, troubles du sommeil, etc.)
O troubles sensoriels
(baisse de la vue, de l'ouie, du golt, de l'odorat, etc.)
O autre, précisez
O ne sait pas



14. Si cette personne est agée, connaissez-vous l'évaluation de sa perte
d’autonomie ? Dans ce cas, indiquez son GIR (groupe iso-ressources),
mentionné sur le plan d’aide APA.

O GIR1
O GIR?2
O0GIR3
O GIR 4
OGIRS5
O GIRG6
O non évalué
O ne sait pas

15. Comment cette personne vit-elle sa situation ? (plusieurs réponses possibles)
O elle est en situation de déni ou elle n'a pas conscience de sa situation
O elle refuse toute aide ou prise en charge
O elle accepte partiellement une aide ou prise en charge
O elle accepte toute aide ou prise en charge
O elle demande encore plus d'aide ou de prise en charge
L0 AU, I IS Oz L

O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

16. Si cette personne est un enfant en situation de handicap, est-il scolarisé?
O oui, a temps plein
O oui, a temps partiel
O non (choix, en attente de place dans un établissement scolaire...)
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

17. Si, oui dans quel cadre?
O dans un établissement scolaire ordinaire, en classe ordinaire,
avec un accompagnant d’éleve en situation de handicap (AESH)
O dans 'attente de l'arrivée d'un ou une AESH (droit accordé)
O dans un établissement scolaire ordinaire, en classe ordinaire, sans AESH
O dans un établissement scolaire ordinaire, dans une unité spécialisée (ULIS)
O dans un établissement spécialisé (unité d'enseignement - UE)
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre



18. Si cette personne est un enfant en situation de handicap, fréquente-t-il
les activités périscolaires suivantes? (plusieurs réponses possibles)
O restauration scolaire
O temps d’activité périscolaire (TAP)

O étude ou goUter

O centre de loisirs municipal ordinaire

O centre de loisirs a parité municipal (CLAP)
O centre de loisirs associatif

O séjours de vacances

O autres activités adaptées

O autres activités en milieu ordinaire

O aucune de ces activités

O ne sait pas

O ne souhaite pas répondre

19. Si cette personne est un adulte en situation de handicap, travaille-t-il ?
oui, en milieu ordinaire, sans accompagnement au maintien dans I'emploi
oui, en milieu ordinaire, avec accompagnement au maintien dans I'emploi
oui, en milieu protégé (établissement spécialisé d'aide par le travail - ESAT)
non

Nne sait pas

ne souhaite pas répondre

I (1 O o R

20. Si oui, a quel rythme?
O a temps plein
O a temps partiel
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

21. Cette personne est-elle accueillie dans un établissement (ESMS)?
O oui
O non
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

22. Si oui, précisez lequel: (plusieurs réponses possibles)
O accueil de jour
O accueil permanent (ex.: internat, EHPAD, etc.)
O accueil temporaire (répit, week-end, vacances)
O AULIE, PrECISEZ
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

23. Cette personne bénéficie-t-elle d'un service a domicile
(aide a domicile, soins, éducation, etc.)?
O oui
O non
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre



24. Cette personne bénéficie-t-elle d’allocations ou prestations financiéres
en raison de sa perte d’autonomie ou de son handicap?
O oui
O non
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

25. Si oui, lesquelles? (plusieurs réponses possibles)
O Allocation personnalisée d’'autonomie (APA)
O aide d'une caisse de retraite, PréCiSezZ ...
O Prestation de compensation du handicap (PCH)
O Allocation compensatrice tierce personne (ACTP)
/Allocation compensatrice frais professionnels (ACFP)
O Allocation adultes handicapés (AAH)
O Allocation d'éducation de I'enfant handicapé (AEEH)
O Aide sociale a I'hébergement (ASH)
O aide facultative de la Ville de Paris, précisez ... ...
O autre aide ou prestation, précisez
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

26. Cette personne se trouve-t-elle dans I'attente d’'une ouverture de droits?
O oui
O non
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

27. Si oui, pouvez-vous préciser sa situation? (plusieurs réponses possibles)
O en attente d'une évaluation de |la perte d'autonomie (APA, caisse de retraite)
O en attente d’'une reconnaissance administrative du handicap (MDPH)
O en attente de l'instruction de son dossier
O autre, précisez
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

28. Cette personne se trouve-t-elle dans I'attente d’une prise en charge?
O oui
O non
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

29. Si oui, pouvez-vous préciser sa situation? (plusieurs réponses possibles)
O en attente de diagnostic
O en attente de prise en charge médicale
O en liste d'attente d'une place en établissement ou service
O autre, précisez
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre



30. Cette personne est-elle sous mesure de protection
(sauvegarde de justice, curatelle, tutelle, habilitation familiale)
ou d’accompagnement (mesure d’'accompagnement judiciaire [MAJ],
mesure d’accompagnement social personnalisé [MASP])?
O oui
O non
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

Votre profil

31. Quel age avez-vous?

ans

32. Vous vous identifiez comme:
O une femme
O un homme
O autre

33. Ou vivez-vous?
e

O a Paris, précisez I'arrondissement

O dans un autre département d'lle-de-France

O en dehors de I'lle-de-France, dans une autre région de France métropolitaine
O en dehors de I'lle-de-France, dans un département ou territoire d'outre-mer
O a I'étranger

34. Quelle est votre situation principale?
O éleve ou étudiant
O en emploi
O au chémage
O au foyer
O en retraite
O autre situation, Pré&CiSez ...

35. Quel lien avez-vous avec la personne que vous aidez?
O vous étes son conjoint ou sa conjointe
O vous étes son enfant
O vous étes son parent
O vous étes un frere ou une sceur
O vous étes un autre membre de la famille
O vous étes un ami ou une amie
O vous étes un voisin ou une voisine
O QULIE, PrECISEZ .

36. Vivez-vous dans le méme domicile que la personne que vous aidez?
O oui
O non



37.

38.

39.

40.

41.

42.

Avez-vous des enfants de moins de 25 ans a charge?

(y compris I'’enfant en situation de handicap que vous aidez)
O oui

O non

Si oui, combien?
enfant ou enfants a charge

Etes-vous, vous-méme, en situation de handicap, d'invalidité
ou de perte d’autonomie?

O oui

O non

O ne sait pas

O ne souhaite pas répondre

Etes-vous seul a vous occuper de la personne que vous aidez?
O oui

O non

O ne sait pas

O ne souhaite pas répondre

Si non, quels sont les autres intervenants? (plusieurs réponses possibles)
O aidant professionnel (aide a domicile, auxilaire de vie, portage de repas, etc.)
O aidant professionnel infirmier, SSIAD

O aidant professionnel médical

O aidant professionnel paramédical (kiné, psychomotricien, etc.)

O autre aidant non professionnel, de I'entourage familial

O autre aidant non professionnel, de I'entourage amical ou de voisinage

O ne sait pas

O ne souhaite pas répondre

Quels types d’accompagnement apportez-vous a la personne aidée?

(plusieurs réponses possibles)

O administrative et numérique (acces aux droits, démarches, rendez-vous)

O coordination des intervenants et du plan d'aide (APA)

O gestion budgétaire

O hygiene — soins (prise de médicaments, toilette, aider la personne a s'habiller, etc.)
O ménage — entretien

O courses

O repas (préparation et aide a la prise de repas)

O accompagnement a des rendez-vous (médicaux, établissement d'accueil ou autres)
O loisirs

O soutien moral

O appels téléphoniques

O visites

0 QULIE, P CI S Z



43, A quelle fréquence vous occupez-vous de cette personne?
U tous les jours, 24h sur 24
O tous les jours, quelques heures par jour
O plusieurs jours par semaine
O une fois par semaine
O une a deux fois par mois
U moins d'une fois par mois

44. Etes-vous amené a vous occuper de cette personne la nuit?
O oui
O non

45. Si vous savez I'estimer, combien d’heures en moyenne par semaine
consacrez-vous a la personne aidée?

heures

46. Depuis combien de temps apportez-vous une aide a cette personne?

47. L'aide que vous apportez a-t-elle évolué dans le temps?
Si oui, a quel niveau? (fréquence, nombre d’heures, type d’aide, etc.)

Conséqguences de l'aide apportée

48. Pour vous, l'aide que vous apportez est: (plusieurs réponses possibles)
O normale
O indispensable
O contrainte et subie
O un choix (familial, moral, éthique, culturel)
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

49. Comment percevez-vous votre engagement?
O léger
0O moyen
O lourd
O tres lourd
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre



50. De nombreux travaux montrent que les taches effectuées par les personnes
aidantes se traduisent aussi par une charge mentale (fatigue, stress,
contrainte). Comment estimez-vous la charge mentale occasionnée par l'aide
que vous apportez, sur une échelle de 1 (la plus faible) a 10 (la plus élevée)?

o o o o°ood _ 00 O

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

51. Votre engagement a-t-il eu des conséquences sur...

Oui Non
... votre vie professionnelle m 0
.. le temps consacré a votre famille 0 0
.. le temps consacré a vos amis m 0
.. le temps consacré a vos loisirs 0 0
.. le temps consacré a vous-méme (détente, repos) m 0
.. la relation avec la personne que vous aidez 0 0
.. Votre santé 0 0
... votre situation financiere 0 0

52. Si vous étes en age de travailler, quelles conséquences votre engagement
a-t-il eu sur votre vie professionnelle? (plusieurs réponses possibles)
O j'ai dU réduire mon temps de travalil
O j'ai aménagé mes horaires de travail
O j'ai été contraint d'arréter de travailler
O j'ai choisi d'arréter de travailler
O j'ai changé d’emploi
O j'ai effectué une reconversion professionnelle (formation, changement de métier,
création d'entreprise ou d’'association...)
O j'ai demandé une mutation
O j'ai demandé une disponibilité
O j'ai perdu mon emploi
O aucune incidence
L AU, I IS Oz .

O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre
10



53. Quel impact votre engagement a-t-il eu sur le temps consacré...

. Pas
Tres Assez Peu du tout Aucune
important | important | important | . incidence

important

.. a votre famille 0 O O O O

..a Vvos amis n O O O O

... a vos loisirs 0 O O O O

... A Vous-méme

(détente, repos) - - = = =

54. Votre engagement a-t-il aujourd’hui des conséquences sur la relation
avec la personne que vous aidez?
O aucune incidence
O notre relation s'est dégradée
O notre relation s'est améliorée
O ne sait pas
U ne souhaite pas répondre

55. Quelles conséquences votre engagement a-t-il eu sur votre santé?

+ troubles et pathologies liés a la prise en charge de la personne que vous aidez:
(plusieurs réponses possibles)
O troubles du sommeil
O fatigue morale
O sentiment de solitude
O sentiment d'étre déprimé
O sentiment d’'anxiété, de stress, de surmenage
O douleurs physiques (mal de dos, etc.)
O pathologie déclarée et/ou chronique
D QULre, PréCISEZ oo oo
0 aucune incidence
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre
¢ renoncement aux soins:
O oui
O non
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

o report des soins (report de prise de rendez-vous médicaux ou d'opérations, etc.):
O oui
O non
U ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

11




56. Quelles conséquences votre engagement a-t-il eu
sur votre situation financiére?

# Votre role d’aidant a-t-il entrainé une diminution de vos ressources financiéres?
O oui
O non
U ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

¢ Apportez-vous un soutien financier a la personne que vous aidez?
O oui
O non
U ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

+ En tant qu’'aidant, percevez-vous des allocations ou prestations financiéres?
O oui, lesquelles ...

O non
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

¢ Si 'accompagnement de cette personne entraine des colts ou dépenses
spécifiques, souhaitez-vous nous signaler certaines difficultés financiéres?

57. Cette enquéte a pour but d’améliorer les dispositifs et aides proposées aux
aidants, y compris du point de vue financier. De ce fait, si vous le souhaitez,
pourriez-vous nous indiquer le montant de vos ressources mensuelles?
(prestations incluses/ les votres uniquement, pas celle du foyer)

euros par mois

12



Acceés aux aides et services

58. Connaissez-vous ces services et si oui, les utilisez-vous/en bénéficiez-vous?

Je connais

Je ne mais je J'utilise
Services connais | n'utilise pas / /¥'en

pas n'en bénéficie | bénéficie

pas

Espace parisien des solidarités (EPS) — ex-Centre
d'action sociale de la Ville de Paris (CASVP) C C =
Maison départementale des personnes handicapées
(MDPH) = = =
Maison des ainés et des aidants
— Dispositif d'appui a la coordination (M2A-DAC) = = =
Plateforme d'accompaghement et de répit 0 0 0
Centre de ressources destiné aux proches aidants
de personnes en situation de handicap L L =
Association d'aide aux personnes
en situation de handicap ou en perte d'autonomie = = =
Communauté 360 0 0 O
Centr'aider 0 0 O
Ma boussole aidant n 0 m
Service social de votre employeur 0 0 m
Service social de 'employeur de la personne
gue Vous accompagnez = = =
AULre, Pré€CISEZ ... ... .. . 0 0

13



59.

60.

Si vous les utilisez ou en bénéficiez, quels types d’'accompagnement

ou d’activité avez-vous utilisé ou utilisez-vous actuellement?

(plusieurs réponses possibles)

O groupes de parole

O café des aidants

O ateliers bien-étre

O autres ateliers OU SOILIES, Pre&CISEZ .. ..

activités avec la personne que vous accompagnez

accompagnement social (travailleur social)

accompagnement psychologique

accompagnement administratif (acces aux droits, soutien administratif)
information et orientation vers les services et aides

évaluation des besoins de I'aidé par un professionnel et explication ou aide

pour mettre en place les services nécessaires

évaluation de vos besoins en tant qu’aidant

formation pour les aidants

autre accompagnement individuel, précisez ...
répit (accueil de jour, hébergement temporaire, présence de quelques heures
d'auxiliaire de vie aupres de l'aidé, balluchonnage..)

L AU, I IS Oz .

0 o R

Oooao

O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

Si vous connaissez et que vous ne les utilisez pas, pour quelles raisons?
(plusieurs réponses possibles)
O je ne me sens pas concerné
O les aides proposées ne correspondent pas a mes besoins
O les horaires, le fonctionnement ne coincident pas avec mon emploi du temps
O l'accessibilité (éloignement du domicile, temps de trajet, complexité des transports)
O je ne me sens pas a l'aise ou a ma place
O je dois régler en priorité les problemes de |la personne que jaide
avant de penser a moi
O je ne connais personne pour me remplacer aupres de la personne aidée
O je n'ai pas les moyens financiers pour étre remplacé aupres de la personne aidée
O je n'ai pas les moyens financiers pour accéder aux services ou dispositifs
gui me sont proposés
O je ne connais pas les démarches a effectuer pour étre remplacé
O je ne veux pas que quelgu’'un d’'autre me remplace auprés de la personne aidée
O la personne que j'aide refuse l'intervention d'une autre personne que moi
0 AULIE, Pr I SOz

O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

14



Vos besoins

61. Quels sont vos besoins en tant qu’aidant? (plusieurs réponses possibles)
O étre relayé (temps libre, vacances, week-end, activité professionnelle, soins,
établissement, service a domicile)
O des moments de répit
O suivre une formation sur le réle d'aidant
participer a des groupes de parole
un accompagnement psychologique
étre informé sur les dispositifs ou services existants
étre aidé dans la mise en place des aides et services ou pour les démarches
administratives
étre aidé dans la coordination des différents services en place
et pour les différents rendez-vous
O étre accompagné par rapport a la pathologie de la personne aidée
(connaissance de la pathologie et de son évolution)
O reconnaissance de votre statut d'aidant
O aide financiéere
O autres besoins NON CItES, Pre&CISEZ ... .

O0OoOoao

O

O aucun besoin.
O ne sait pas
O ne souhaite pas répondre

62. Souhaitez-vous apporter des informations supplémentaires sur votre
situation, vos difficultés, ou vos besoins?

63. Si vous souhaitez étre contacté pour un entretien complémentaire plus
approfondi sur votre parcours ou étre informé de la suite de la démarche,
merci de nous laisser vos coordonnées (prénom et mail ou téléphone):



64. Comment avez-vous eu connaissance du questionnaire?
O bouche-a-oreille

O structure ou association, précisez

O affichage
O AULIE, P CI S Tz

65. Date:
2024

Vous pouvez remplir le questionnaire et le remettre dans la structure
ou vous lI'avez trouvé ou lI'envoyer a dsol-did-observatoire-social@paris.fr

Si vous rencontrez des difficultés, nous pouvons vous accompagnetr,
contactez-nous a lI'adresse mail ci-dessus.

Les premiers résultats de cette enquéte sont attendus a I'automne 2024.

Merci beaucoup pour votre participation!
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