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La santé des aidants,
Un enjeu de santé publique



Les aidants ?

Les aidants sont ces 11 millions de personnes en
France, qui apportent une aide réguliére a un proche
qui perd son autonomie, du fait d’'un handicap, d’'une
maladie, de I'age.

Il ne s'agit pas que d'une problématique de per-
sonnes agées, toute la société est concernée : qu’'on soit
riche ou pauvre, vieux ou jeune. On estime en effet a 500
000 le nombre de jeunes aidants (entre 13 et 30 ans)™.

Malgré leur nombre et I'importance de leur réle
sociétal, les aidants sont encore majoritairement mé-
connus, et passent ainsi a coté des soutiens disponibles
pour les épauler. Cette méconnaissance des aidants a
des conséquences parfois importantes sur leur santé, et
donc sur leur capacité a accompagner la perte d'auto-
nomie de leurs proches sur le long terme.

Je t'Aide : Tout un collectif pour
les aidants

Nous, association Je t'Aide, sommes mobilisés pour
que les aidants soient reconnus et épaulés, gu'ils aient
acces a des informations claires et pertinentes, que leur
santé ne soit plus mise en danger, qu'ils aient des droits
leur permettant d’aider sur le long terme, sans s'épuiser.
Nous voulons gu'aider soit un choix réfléchi, librement
consenti, et que la contribution des aidants a l'organisa-
tion du systeme de santé soit reconnue.

La mission de l'association Je t'Aide est d'ac-
compagner et d'accélérer la reconnaissance des ai-
dants. Le collectif se positionne, dans une logique de
coopération entre structures et avec les aidants, pour
porter ensemble la voix des aidants, notamment via
des actions de mobilisation citoyenne (des aidants, des

LA SANTE DES AIDANTS,
UN ENJEU DE SANTE PUBLIQUE

institutions, des structures propres a les soutenir, des
médias, de la société entiere), et des actions de plai-
doyer. L'association soutient tout projet ou dispositif qui
apporte un soutien concret aux aidants.

Pourquoi ce plaidoyer ?

L'ambition de ce plaidoyer est de provoquer une prise
de conscience et de faire progresser les droits et la re-
connaissance des aidants.

Donner la parole aux aidants est au coeur de la
démarche de notre collectif associatif. Les aidants récla-
ment une représentation auprés des pouvoirs publics
et une plus grande reconnaissance, un plus grand sou-
tien, de la part des politiques, des professionnels de san-
té, de la société toute entiére. Consultés par un vote or-
ganisé fin 2017 dans le cadre de la Journée Nationale des
Aidants®, ces derniers ont choisi a plus de 50% la théma-
tigue de la santé. Les nombreux témoignages recueillis
a cette occasion ont donné la direction de ce plaidoyer :
a la fois la santé des aidants, et leur place dans le sys-
teme de santé global, ainsi que leurs relations avec les
professionnels de santé. Leurs interrogations sur leur
santé propre sont par ailleurs redoublées par une inter-
rogation lourde d’anxiété : si moi, aidant(e),
je crague, si ma santé flanche, qui s'occupera de mon
proche ?

Cette thématique de la santé des aidants est
cruciale au vu des enjeux sociétaux de l'accompagne-
ment de la perte d’'autonomie. Le peu de documenta-
tion scientifique chiffrant précisément I'impact de l'aide
sur la santé des aidants étonne, a cété du grand nombre
de témoignages d’'aidants qui disent que oui, aider im-
pacte leur santé (troubles du sommeil, épuisement,
mal de dos, douleurs articulaires, dépression, report des
soins sont trés souvent évoqués par les aidants).

(I IPSOS / Novartis, 2017, Qui sont les jeunes aidants aujourd’hui en France ?

(2) Emicité / ArgoSanté, 2017, Etude d’impact des événements organisés par I’AJNA — Je t'Aide, Rapport d’Etude



Un sujet encore trop méconnu :
I'impact de l'aide sur la santé des
aidants

Sur les 11 millions d'aidants estimés en France au-
jourd’hui, 20% sont dans une situation de “charge im-
portante”® : majoritairement des femmes, au domicile,
ils (elles) ont a gérer une multitude de taches : les ren-
dez-vous médicaux, la coordination des intervenants a
domicile, les repas, le ménage, les démarches adminis-
tratives, etc.., le plus souvent sur un important volume
horaire hebdomadaire. L'isolement, le niveau de reve-
nus, parfois la survenue de troubles du comportement
chez la personne aidée sont des facteurs aggravants
qui impactent la capacité de I'aidant a faire face. L'aide
impacte la santé de ces 20% d’aidants a charge impor-
tante : stress, anxiété, dépression, troubles du som-
meil, consommation accrue de médicaments pour les
nerfs®. Un impact important sur la santé physique est
aussi remarqué : troubles musculo-squelettiques et ag-
gravation de maladies chroniques pré-existantes®, pro-
blemes de dos, tachycardie®, etc.

L'impact de I'aide sur la santé des aidants est
aussi lié a leur moindre capacité a maintenir une hy-
giene de vie suffisante : par manque de temps et de
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moyens, les aidants a charge importante réduisent ou
abandonnent leurs activités sportives, sociales, et né-
gligent une alimentation saine. Ce méme manque
de temps pour soi améne parfois les aidants a différer
ou a renoncer a une consultation médicale pour eux-
mémes”), et donc, entraine une dégradation de pro-
blemes de santé préexistants ou un diagnostic tardif de
maladies potentiellement graves.

La santé des aidants est
un enjeu de santé publique

Selon 'OCDE, les aidants fournissent la majeure partie
des soins et “la valeur économique [de I'aide] estimée
dépasse de loin les dépenses consacrées aux soins
formels® " - donc les dépenses engagées par |'Etat. Les
aidants sont donc la clé de volte de I'accompagne-
ment de la perte d’autonomie, qu'elle soit liée a I'age,
a un handicap ou a une maladie. La Caisse Nationale de
Solidarité pour I'Autonomie (CNSA), souligne également
dans son rapport de 2011® I'importance du réle d'aidant,
et leur valeur économique qualifiée de “non-charge
pour la collectivité”. Leur action permet de limiter la
perte d'autonomie et la dégradation de la santé des mil-
lions de proches gqu'ils accompagnent : ils sont donc un
acteur majeur de santé publique. lls représentent par la
méme un enjeu financier pour I'Etat (relativement aux
dépenses de santé et aux économies réalisées grace aux
aidants).

Des aidants en mauvaise santé a cause de l'aide
gu'ils prodiguent, c'est par ricochet la mise en péril de la
santé du proche qu'ils accompagnent, et c'est une ex-
plosion des colts pour la société (qui doit par exemple
prendre en charge, en cas de burn-out de l'aidant, une
double hospitalisation en urgence). La santé des aidants
est donc aussi un élément clé de la santé d'un systeme
bien plus large, et a ce titre doit étre d’autant plus pré-
servée.

(3) Soullier N., DRESS, 2012, Etudes et Résultats n.799, Aider un proche agé a domicile :la charge ressentie. (4) Idem. (5) Pinquart & Sérensen 2007, in :Bauer |-M.,-
Sousa-Poza A, Institute for the Study of Labor, 2015: Impacts of Informal Caregiving on Caregiver Employment, Health, and Family - IZA DP No. 8851, p.27.

(6) DRESS, 2008, Handicap-Santé ‘Aidants informels’. (7) Observatoire sociétal des cancers, La Ligue contre le cancer, 2016, Rapport: Les aidants, les combattants
silencieux du cancer P.80. (8) Colombo, F. et al. OCDE, 201 |, Help Wanted? Providing and Paying for Long-Term Care, OECD Health Policy Studies, OECD Publishing.

(9) CNSA - Rapport d’activité 201 | - Conseil du |7 avril 2012



Une reconnaissance en retard

Ces aidants qui assurent la continuité des soins et le
suivi des traitements pour la grande majorité des situa-
tions de perte d'autonomie, ces millions d'aidants recon-
nus comme “experts” et “co-soignants” par la CNSA9),
compléments indispensables des professionnels de
santé, sont encore largement méconnus en France,
bien gu'ils soient™ trés majoritaires a demander cette
reconnaissance de leur rble. Les études auprés des
aidants montrent qu'une forte majorité d'entre eux
demandent la reconnaissance de ce statut : 95% des
931 aidants interrogés ont répondu “non” a la question :
“Pensez-vous que le statut d'aidant est suffisamment
reconnu par la société et les pouvoirs publics 2", Quant
a leur représentation aupres des pouvoirs publics, ils
sont selon cette méme étude 97% a la demander.

La reconnaissance des aidants, c'est d'abord
leur reconnaitre un statut clair ouvrant a des droits fi-
nanceés (répit, aides techniques, intervenants a domicile,
etc.) et a une considération spécifique de la part des
professionnels de santé : repérage, information, atten-
tion particuliere a la santé de l'aidant, reconnaissance
de l'aidant commme un “partenaire de soin”, considéré
et accompagné comme tel. La loi Adaptation de la So-
ciété au Vieillissement (2016) propose une amorce de
statut avec un congé de proches aidants non rémunéré
(donc non utilisé). Quant a la proposition de loi Dharré-
ville (2018), elle a été rejetée précisément parce qu'elle
proposait de rémunérer ce congé. La question du finan-
cement de l'aide aux aidants semble donc étre le tabou
du législateur.

Cet immobilisme du législateur est en contra-
diction avec I'importance du réle sociétal des aidants,
clamée pourtant par les institutions. Ce double dis-
cours politique et ce refus du |égislateur a |égiférer, alors
méme que l'action des aidants est considérée comme
une “non charge pour la société” (CNSA) a des consé-
guences lourdes sur la fragilisation des aidants, et en
tout état cause, il s'agit d'un rendez-vous manqué pour
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la solidarité nationale. La raison principale invoquée
pour ne pas voter cette proposition de loi ouvrant a un
congé rémunéré ; le “manque de chiffres”, devrait étre
une impulsion a trouver ces chiffres, a mesurer préci-
sément les économies réalisées par la société grace a
I'action des aidants, et non pas une justification pour ne
pas équiper les aidants de droits réels. Il est urgent de
changer de paradigme.

Nous savons que la situation d’'un aidant qui,
pour une quelconque raison, ne peut plus aider son
proche temporairement ou sur du long terme (accident,
burn-out, etc.), entraine des dépenses de santé consi-
dérables (double hospitalisation de I'aidant et de I'aidé,
saturation des services hospitaliers, notamment des
urgences, par des personnes qui auraient bien davan-
tage leur place dans des structures de répit bien moins
onéreuses, pression accrue sur les personnels hospita-
liers avec souffrance de ces derniers, dépenses évitables
pour la Sécurité Sociale, etc.). Tout porte a croire que
ces situations de rupture peuvent étre évitées ou an-
ticipées avec une politique de soutien aux aidants
adaptée, et surtout financée.

Au regard de ces coUts déja pris en charge par
la société, une vraie politique de soutien aux aidants
apparalt non pas comme une dépense mais comme
un investissement, une économie.

(10) CNSA - Rapport d’activité 201 | - Conseil du 17 avril 2012. (1 1) Idem. (12) Emicité / ArgoSanté, 2017, Etude d’impact des événements organisés par 'AJNA — Je

t’Aide, Rapport d’Etude



NOS
DEMANDES

Pour une reconnaissance

des aidants |[=els122l=)

acteurs majeurs de la
santé publique

Créer un statut d'aidant ouvrant a des droits
concrets et a une réelle reconnaissance so-
ciétale.

Repenser le paradigme de I'aide : soutenir les
aidants est un investissement qui fait écono-
miser des colts de santé bien plus impor-
tants (en arréts maladie, en hospitalisations
de l'aidant et de 'aidé dans les cas de burn-
out, en encombrement des services hospita-
liers, etc). Nous demandons que la CNSA et
la DREES, avec le Collectif Je T'Aide, portent
une étude pour chiffrer le rapport coGt /
économie de l'apport des aidants a la socié-
té.

Parce que la précarité financiére est un fac-
teur d’'aggravation de la santé des aidants :
nous demandons la rémunération du congé
de proches aidants et la reconnaissance de
trimestres cotisés pour la retraite pour les
aidants qui ont dd s'arréter de travailler pour
prendre soin d'un proche.



Pour préserver

EXENi-ade l'aidant

Proposer chaque année un bilan de santé
100% pris en charge pour tout aidant iden-
tifié, avec une attention spécifique aux pro-
blématiques de santé ordinairement consta-
tées chez les aidants.

Soutenir toutes les activités propres a ga-
rantir le maintien d'une bonne santé pour
I'aidant : sport, loisirs, alimentation.

Donner les moyens (informations et finan-
cements) aux aidants d’accéder aux dispo-
sitifs propres a les aider. Clarifier les condi-
tions d'acces et les critéres d'éligibilité aux
aides et simplifier les démarches administra-
tives.

Soutenir les services a la personne, levier
majeur du bien-étre des aidants (valorisa-
tion, formation, rémunération).

Développer et démocratiser les offres de
répit, en les adaptant a chaque situation pré-
cise d'aide : temporalité modulable, notam-
ment la nuit, a domicile ou dans des struc-
tures. Travailler a rendre accessible l'offre de
transport pour se rendre dans ces structures
de répit.

Sortir les jeunes aidants de I'ombre : Sensi-
biliser et informer les professionnels de san-
té et de I'éducation dans les établissements
scolaires pour mieux repérer et accompa-
gner les jeunes aidants, soutenir les actions
propres a prévenir les risques de négligence
de soins et les répercussions psychiques de
I'aide apportée par ce public.

Mener une étude CNSA / DREES / Collectif
Je t’Aide pour affiner I'impact de I'aide sur
la santé des aidants.
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Pour une relation

.

renouée | =\"/=le =5

professionnels
de santé

Sensibiliser les professionnels de santé, dés
leur formation, au réle des aidants : statut,
droits, bonne communication, complémen-
tarité entre le réle d'aidant et celui des soi-
gnants.

Inciter généralistes et professionnels de
santé a identifier les aidants. Que chaque
cabinet de médecine générale, que chaque
pharmacie, que chaque professionnel de
santé de proximité dispose d'un kit de res-
sources locales a distribuer, pour informer et
orienter les aidants.

Reconnaitre l'expertise de l'aidant en tant
gu’acteur de santé a part entiére.
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