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Le soutien aux personnes dgées
en perte d’autonomie : une affaire de famille

€n France, pres de 3 millions de personnes dgées de 60 ans ou plus
vivant a domicile déclaraient en 2015 étre aidées régulierement
dans les activités de la vie quotidienne en raison de leur dge ou d’un
probléme de santé [1]. Lorsqu’elles sont aidées, 82 % le sont par un
membre de I’entourage, trés majoritairement un membre de la famille.
Chez celles et ceux présentant les restrictions d’activité les plus
séveres (GIR [groupe iso-ressources]' 1 et 2 au sens de la grille AGGIR
[autonomie, gérontologie groupe iso-ressources])?, un membre de
I’entourage est impliqué dans I’aide dans 96 % des cas.

Les proches aidants® interviennent en premier lieu en tant que
« producteurs » d’aide dans les actes de la vie quotidienne (soins
personnels, entretien du logement, courses, préparation des repas,
etc.). Dans de nombreuses situations, ils se chargent également de
I’organisation et de la coordination des diverses interventions médico-
sociales, apportent un soutien moral et psychologique jugé essentiel,
contribuent au maintien du lien social et a I’accés aux droits de la
personne aidée ; ils peuvent aussi se voir confier par le corps médical
des missions de surveillance thérapeutique [2]. Les proches aidants
sont ainsi aujourd’hui des acteurs décisifs du maintien a domicile
des personnes Ggées en situation de perte d’autonomie [3]. Celles et
ceux ne pouvant pas compter sur ce soutien se caractérisent par une
probabilité significativement accrue d’entrer en EHPAD (établissement
d’hébergement pour personnes dgées dépendantes) [4].

Longtemps cantonnés a la sphere domestique et exclus de toute
reconnaissance sociale [5], les proches aidants font aujourd’hui I’ob-
jet d’une attention croissante des décideurs publics, en étant la cible

Vignette (© Inserm/Aviesan).

! Correspond au niveau de perte d’autonomie d’une personne dgée.

% La grille AGGIR est un outil permettant d’évaluer, en France, le degré de dépendance des personnes
dgées. Le GIR est une évaluation de la dépendance notée de 1 (perte totale de I’autonomie) & 6.

3 Selon le Code de I’action sociale et des familles, « est considéré comme proche aidant d’une personne
dgée : son conjoint, le partenaire avec qui elle a conclu un pacte civil de solidarité ou son concubin, un
parent ou un allié, définis comme aidants familiaux, une personne résidant avec elle ou entretenant avec
elle des liens étroits et stables, qui lui vient en aide, de maniére réguliere et fréquente, a titre non profes-
sionnel, pour accomplir tout ou partie des actes ou des activités de la vie quotidienne » (article L.113-1-3
du CASF, introduit par la loi du 28 décembre 2015 relative a I'adaptation de la société au vieillissement).
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personnes dgées en perte d’autonomie.

Le premier est qualifié par le fait que 'on dispose
aujourd’hui de connaissances beaucoup plus solides
que par le passé sur les déterminants, les modalités et
la charge que fait peser sur les aidants cette prise en
charge dite informelle. De nombreux travaux en sciences
humaines et sociales — en particulier dans le champ de
la science économique, dans lequel s’inscrit cette
contribution — ont mis en évidence les répercussions
négatives de I'aide profane* sur la santé, "emploi et,
plus généralement, sur la qualité de vie des aidants. Ces
différents travaux, en France et a 'international, ont
contribué a légitimer une intervention publique visant a
réduire la charge pesant sur les proches aidants.

Le second facteur renvoie a I'actuelle remise en cause
des fondements et des équilibres de notre modele de

4 Une aide non spécialisée, apportée par les aidants sans connaissances spécifiques.
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protection sociale. Le vieillissement de la population, les évolutions
démographiques et socioéconomiques caractérisant les structures
familiales, la fragilité du secteur médico-social et "aspiration a un
meilleur accompagnement du grand Gge, nécessitent de repenser les
principes structurant notre modele social d’aide a "autonomie et, en
premier lieu, les places respectives des solidarités familiales et des
solidarités publiques.

Notre contribution se propose de revenir sur chacune de ces deux
dimensions, en présentant, d’une part, I’état des savoirs sur les
répercussions socioéconomiques de I'aide a un proche Ggé en perte
d’autonomie et, d’autre part, une mise en perspective de la politique
de soutien aux aidants se dessinant actuellement en France. Nous
reviendrons au préalable sur les principales caractéristiques de la
population des aidants.

Démographie des proches aidants

Depuis prés de 20 ans, différentes enquétes, réalisées en popula-
tion générale, ont permis de caractériser la population des proches
aidants et le soutien que ces derniers apportent aux personnes
Ggées en perte d’autonomie. Nous nous appuyons ici sur les enquétes
menées par le bureau « Handicap-Dépendance » de la Direction de
la recherche, des études, de I’évaluation et des statistiques (Drees).
€n 2008, on estimait a 8,3 millions le nombre de personnes (dgées de
16 ans ou plus), non professionnelles, aidant régulierement, pour des
raisons de santé ou de handicap, une personne (dgée de 5 ans ou plus)
vivant en logement ordinaire en France. Cet effectif, soulignons-le,
ne concerne pas uniquement les aidants de personnes dgées en perte
d’autonomie. Il integre, en particulier, les aidants soutenant un enfant
(de plus de 5 ans) ou un adulte en situation de handicap. Ces aidants
bénéficient de dispositifs sociaux généralement distincts de ceux
bénéficiant aux aidants d’une personne dgée en perte d’autonomie,
mais ils apparaissent comme les premiers concernés par les effets
négatifs de I’aide sur le parcours professionnel et I’état de santé [6].
Si on se concentre spécifiquement sur "aide apportée aux personnes
dgées en perte d’autonomie, on évaluait en 2015, d’apres I’enquéte
CARE (capacités, aides et ressources des seniors) de la Drees, a
prés de 3,9 millions le nombre de proches (Ggés de 18 ans ou plus)
apportant une aide réguliere a une personne dgée de 60 ans ou plus
vivant a domicile, en raison de son dge ou d’un probléme de santé®.
Parmi ces proches aidants, 3,4 millions (87 %) apportent une aide
dans la réalisation des activités de la vie quotidienne, généralement
en complément d’un soutien moral et, plus occasionnellement, d’une
aide financiére ou matérielle®.

'aide est apportée quotidiennement (une ou plusieurs fois par
jour) par 44 % de ces aidants et plusieurs fois par semaine par 26 %
d’entre eux. Ces aidants quotidiens ou quasi-quotidiens repré-
sentent au total prés de 2,4 millions de personnes. Nous nous focali-

5 0n estime par ailleurs a prés de 700000 le nombre d’aidants intervenant auprés d’une personne dgée
résidant en établissement [7].

6 Les autres (13 %) déclarent apporter un soutien moral ou une aide financiére ou matérielle, sans
intervenir dans la réalisation des actes de la vie quotidienne.
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serons ici sur cette sous-population d’aidants, la plus
susceptible de subir les effets adverses associés a la
prise en charge d’un proche dgé’.

Lorsqu’ils interviennent sur une base quotidienne,
ou plusieurs fois par semaine, ils y consacrent, selon
nos estimations s’appuyant sur le volet « Aidant » de
I’enquéte CARE, pres de 3 heures par jour en moyenne.
Cette production d’aide informelle mobiliserait ainsi
I’équivalent de 1,4 million d’aidants en équivalent
temps plein (ETP). Pour beaucoup d’entre eux, ce rdle
d’aidant est exercé depuis longtemps. Ils sont en effet
57 % a étre impliqués dans I’aide depuis 5 ans ou plus,
et 93 % depuis un an ou plus.

Ces aidants sont présents a tous les dges de la vie
(Figure 1). Si un peu plus de la moitié est dgée de 55
a 75 ans, 10 % ont moins de 45 ans et 10 % plus de
75 ans. lls appartiennent trés majoritairement au pre-
mier cercle familial : ils sont 36 % a étre un conjoint
et 48 % a étre un enfant de la personne aidée. Les
aidants autres que les conjoints et les enfants (16 %
de 'ensemble des aidants) sont majoritairement
des aidants familiaux (principalement des gendres,
belles-filles, petits-enfants, fréres ou sceurs). Seuls
5% ne sont pas des membres de la famille. Prés de
60 % de ces aidants investis quotidiennement ou
quasi-quotidiennement sont des femmes. Cette sur-
représentation féminine est particulierement marquée
chez les aidants autres que le conjoint et les enfants
[8].

Les aidants résident dans un cas sur deux avec la
personne aidée. €n dehors du conjoint, ce sont pres
de 23 % d’entre eux qui cohabitent avec la personne
aidée, majoritairement des enfants. Parmi les enfants
aidants cohabitant avec leur parent, il s’agit, dans
40 % des cas, d’une « re-cohabitation » souvent, pour
prendre le relai d’un conjoint aidant décédé, semble-
t-il [8].

Les aidants quotidiens ou quasi-quotidiens sont 30 %
a exercer une activité professionnelle. Si on exclut
les aidants de plus de 65 ans, le taux d’emploi est
naturellement plus élevé, mais reste significativement
inférieur a celui observé en population générale®.
Ainsi, en France, les proches aidants jouent un rdle
central dans la prise en charge des personnes agées
en perte d’autonomie. Le Haut conseil de la famille,

" Pour une analyse plus générale et plus détaillée des caractéristiques
sociodémographiques de I’ensemble de la population des aidants aux personnes
dgées de 60 ans et plus, le lecteur peut se reporter @ une contribution récente des
membres du bureau « handicap dépendance » de la Drees [8].

8 Les taux d’emploi chez les aidants quotidiens ou quasi-quotidiens dgés de 25 &
54 ans et de 55 @ 64 ans sont respectivement de 72 % et 38 % contre 79 % et 49 % en
population générale sur les mémes tranches d’dge, selon I"enquéte Emploi, en 2015.
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Figure 1. Pyramides des dges des proches

aidant quotidiennement ou quasi-quoti-

di ment une per dgée de 60 ans ou
plus. €n 2015, on estimait a 243000 le nombre
d’aidantes dgées de 60 a 64 ans apportant
une aide quotidienne ou quasi-quotidienne,
dont 73000 conjointes, 128000 filles, 24 000
autres aidantes familiales (petites-filles,
sceurs, etc.) et 19000 aidantes non fami-
liales (amies, voisines, etc.). Les personnes
interrogées étaient des proches aidants dgés
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de I’enfance et de I’dge (HCFEA)’ estime que la valeur totale de
I"aide qu’ils fournissent se situerait entre 11 et 18 milliards d’euros
si les heures d’aide informelle étaient valorisées au tarif de I'aide
professionnelle!®. A premiere vue, le recours & I"aide des proches, le
plus souvent sans contrepartie financiére, permet donc de réduire le
colit de la prise en charge des personnes dgées en perte d’autonomie
en termes de dépenses publiques et de dépenses familiales privées.
Uaide informelle peut cependant avoir des conséquences négatives
sur les parcours professionnels et la santé des aidants, consé-
quences coliteuses d’un point de vue individuel pour les aidants,
mais aussi d’un point de vue sociétal (perte de productivité sur le
marché du travail, dépenses de santé, etc.).

Les coilts indirects supportés par les proches aidants

Les travaux en sciences humaines et sociales se sont principalement
développés autour de deux dimensions susceptibles d’étre affectées
par la production profane de prise en charge : la santé et la partici-
pation au marché du travail de 'aidant.

Effet de I’aide sur la santé de ces aidants

Les effets de I'aide informelle sur la santé des proches aidants ont été
étudiés sur le plan théorique en psychologie et en sociologie de la
santé mentale dans le caregiver stress process model [10, 11]. Selon
ce modele, la santé et le bien-étre des aidants résultent d’un pro-
cessus dynamique qui dépend a la fois des caractéristiques socio-
démographiques des aidants, des facteurs de stress auxquels ils
sont exposés (état de santé de la personne aidée, intensité de I'aide

9 Rapport adopté le 1¢" décembre 2017. « La prise en charge des aides & I’autonomie et son incidence sur
la qualité de vie des personnes dgées et de leurs proches aidants ».

10 Cette méthode, consistant a valoriser I’aide informelle au prix du plus proche substitut marchand, est
appelée méthode des biens proxy. D’autres méthodes existent pour estimer la valeur économique de I’aide
fournie par les proches aidants (voir [9]), mais toutes concluent a des montants trés élevés.
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60 ans ou plus vivant a domicile, résidant en
France métropolitaine, et déclarant appor-
ter une aide quotidienne ou plusieurs fois
par semaine (Enquéte CARE ménage — volet
aidant, 2015, Drees).

fournie, conséquences de I’aide sur la vie des aidants,
etc.) et du soutien social qu’ils regoivent.

Au niveau empirique (ou observationnel), la santé
des proches aidants a été essentiellement étudiée en
médecine, en santé publique, en épidémiologie et en
psychologie. Les études ont, pour la plupart, comparé
I’état de santé de groupes d’aidants a celui de per-
sonnes ne fournissant aucune aide informelle, a partir
de données en coupe!! et d’échantillons spécifiques
sur-représentant les aidants de personnes souffrant
de démence. Leurs résultats ont été compilés dans
des méta-analyses [12, 13]. Ces travaux ont permis
de révéler une association entre aide informelle et
état de santé des proches aidants. Cependant 'effet
causal de Paide sur la santé est difficile a mesurer
empiriquement, car les individus peuvent s’auto-
sélectionner dans le rdle d’aidant selon leur état de
santé : ceux qui deviennent aidants, qui aident depuis
longtemps un proche ou qui fournissent une aide
intensive, sont susceptibles d’étre en meilleure santé
que les autres, puisque capables de fournir une aide.
Afin de mieux prendre en compte la dynamique de la
relation entre I"aide informelle et la santé des proches
aidants, certaines études ont utilisé des données
longitudinales permettant d’examiner plus finement
les effets de I’entrée dans le réle d’aidant et de la
cessation de P’activité d’aide [14-16]. Les résultats
de 'ensemble de ces travaux tendent @ montrer que
le fait de fournir une aide informelle est associé a
des effets négatifs a la fois sur la santé physique des
proches aidants (état de santé percu, symptdmes

I Données statistiques & un moment t.



physiques) et sur leur santé mentale (stress, détresse, dépression,
perte de bien-étre subjectif). Ces effets sont plus marqués chez les
aidants fournissant une aide intensive ou une aide a un conjoint
plutdt qu’a un parent [14, 15].

Les résultats des études économiques confirment les conséquences
négatives de I'aide informelle en termes de santé et de bien-étre.
Fournir une aide informelle a un parent augmente les probabilités
d’avoir des douleurs qui affectent la vie quotidienne et de décla-
rer une santé percue mauvaise ou médiocre [17], et entraine des
problémes cardiaques chez les hommes célibataires qui fournissent
une aide qui dure dans le temps [18]. Concernant la santé mentale,
I"aide informelle joue négativement sur le niveau de satisfaction
dans la vie des proches aidants [19] et est associée a une augmen-
tation de la détresse psychologique et des scores de dépression, chez
les enfants qui s’occupent d’un parent [17, 20]. Schmitz et Westphal
soulignent que le volume d’aide informelle fourni par les aidants
ne joue pas sur leur santé physique, mais a un fort effet négatif sur
leur santé mentale [21]. Mais, celui-ci semble disparaitre apres
quelques années.

Le Tableau | permet d’illustrer les conséquences de I’aide informelle
sur la santé déclarée dans I’enquéte CARE de 2015. €n France, envi-
ron un quart des aidants déclare que I’aide prodiguée engendre une
fatigue physique, une fatigue morale ou de ’anxiété, du stress et du
surmenage, et environ un cinquieme des aidants rapporte des pro-
blemes de dos ou des troubles du sommeil. Ils sont moins nombreux
a déclarer se sentir dépressifs (7,5 %) ou & avoir des problémes de
palpitation ou de tachycardie (5,3 %). Au total, prés de la moitié des
aidants (47,4 %) rapportent néanmoins que I’aide qu’ils prodiguent
entrafne au moins un probleme de santé.

Effet de I’aide sur I'activité professionnelle

Pour de nombreux aidants en dge de travailler, le soutien apporté
a un proche dgé en perte d’autonomie peut entrer en concurrence
avec I'exercice d’une activité professionnelle. La problématique de
I"articulation entre aide et travail constitue aujourd’hui un objet
d’étude de premier plan dans ce champ, renouvelant les travaux
économiques sur la conciliation entre la vie familiale et la vie pro-
fessionnelle initialement menés dans le cadre de la parentalité.
Tout comme I’état de santé de I'aidant, exercer ou non une activité
professionnelle peut constituer a la fois un déterminant et une
conséquence de I'implication dans 'aide. La capacité a déméler les
différents liens de causalité constitue donc ici aussi un défi métho-
dologique que tentent de résoudre les économistes appliqués'?.
L'objectif, au cceur de la littérature, est d’identifier I’effet propre du
comportement d’aide sur I’exercice d’une activité professionnelle :
soutenir un proche agé implique-t-il de renoncer a toute ou partie
de son activité professionnelle ? Si oui, quels dispositifs sociaux
permettraient de limiter les tensions entre les deux activités ? Selon
les résultats de la littérature [22, 23], étre proche aidant n’aurait

12 Péconomie appliquée comprend entre autres I"économie de la santé, I’économie de I’éducation,
I’économie du travail, ’économie de la famille ou I’économie de I’environnement.
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aucun effet significatif sur la probabilité de quitter
le marché du travail, sauf pour les aidants les plus
intensifs, chez qui une diminution significative mais
modeste de la probabilité de travailler est observée.
On note en revanche beaucoup plus fréquemment une
diminution du temps de travail, du taux de salaire,
ainsi que des ajustements des conditions d’emploi. Les
effets sont néanmoins variables d’un pays a 'autre,
selon les contextes institutionnels et culturels. Cer-
tains travaux récents permettent cependant de mettre
en évidence des effets a long terme : méme plusieurs
années apres avoir été aidant, des effets négatifs et
significatifs sur la probabilité d’étre actif a temps
plein, sur le salaire et sur les droits a la retraite sont
observés, signes que I'activité d’aidant a des réper-
cussions sur I’ensemble de la trajectoire profession-
nelle [22, 24].

Réciproquement, la maniére dont la position vis-a-vis
du marché du travail conditionne le comportement
d’aide fait I"objet d’une moindre attention. Elle est
cependant intéressante a double titre: d’une part,
elle renseigne sur I’évolution attendue de I'aide
informelle dans un contexte de participation crois-
sante des femmes au marché du travail et de recul
de I’dge effectif de départ a la retraite ; d’autre part,
les résultats mettent en évidence un faible pouvoir
explicatif de la position sur le marché du travail sur
le comportement d’aide. Bergeot et Fontaine mettent
par exemple en évidence au niveau européen, la
tres faible sensibilité de I'implication dans I'aide a
un parent Ggé, selon que I'individu est ou non a la
retraite [25]. Selon les auteurs, le degré d’implication
dans I'aide serait en premier lieu dicté par le besoin
de prise en charge, la position sur le marché du travail
de aidant ne jouant qu’un role secondaire. Pour une
majorité d’aidants en emploi, I'activité d’aidant se
traduirait ainsi par une contraction des temps fami-
liaux et sociaux.

Laide informelle, substitut ou complément
de ’aide professionnelle ?

A coté des travaux s’attachant a révéler les coiits de
I’aide profane, une problématique spécifique, celle du
degré de substituabilité entre I'aide informelle et I'aide
professionnelle, fait I’objet d’'une attention particuliere
en économie de la santé : un recours croissant a I’aide
informelle s’accompagne-t-il d’une diminution, d’une
stabilité ou d’une augmentation du recours a I'aide
professionnelle ? Réciproquement, un recours croissant
a I'aide professionnelle implique-t-il une diminution,
une stabilité ou une augmentation de I'aide informelle ?
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Conséquences en termes de santé déclarées par les aidants

Fatigue physique

Problemes de dos

Palpitations, tachycardie
Troubles du sommeil

Fatigue morale ou découragement
Sentiment dépressif

Anxiété, stress, surmenage

Au moins un des probléemes de santé listés ci-dessus

Pourcentage d’aidants concernés

Tableau I. Les conséquences de I’aide informelle sur la santé déclarée par les aidants. €n 2015, 24,1 % des aidants déclaraient que I'aide informelle

qu’ils apportaient entrainait une fatigue physique. La question posée aux aidants était la suivante : « Je vais vous citer/présenter une liste de

conséquences que I’aide que vous apportez & [Prénom] peut avoir sur votre santé. Dites-moi si elles vous concernent actuellement ». Les per-

sonnes répondantes étaient des proches aidants, Ggés de 18 ans ou plus, de personnes Ggées de 60 ans ou plus, vivant a leur domicile, résidant en

France métropolitaine (Enquéte CARE ménage — volet aidant, 2015, Drees).

La nature du lien entre aide informelle et aide professionnelle :

un déterminant majeur de ’efficacité des politiques publiques

La question du lien entre le recours a I’aide profane et le recours a
I'aide professionnelle est importante a plusieurs titres. Elle condi-
tionne tout d’abord I'effet attendu d’une politique publique de
solvabilisation croissante de I'aide formelle a domicile : le recours
croissant aux aidants professionnels — par exemple, par une politique
de subventionnement public — bénéficie-t-il aux aidés, qui voient
leur volume d’aide s’accroitre, en cas de stabilité ou d’augmenta-
tion concomitante de I’aide informelle, ou aux proches aidants, qui
peuvent alors réduire leur implication ?

Ce lien conditionne également I'efficacité d’une action publique de
réduction du taux d’institutionnalisation des personnes dgées, sou-
tenue par une consolidation des aides professionnelles a domicile :
si I’aide professionnelle et I’aide informelle sont complémentaires,
favoriser le recours a I’aide professionnelle a domicile n’aura aucune
incidence sur le recours effectif aux aides a domicile pour celles et
ceux, sans doute majoritaires, dont les ressources en aide informelle
sont déja épuisées.

Enfin, la nature du lien entre les deux types d’aide conditionne les
effets attendus de la baisse tendancielle des ressources en aide
informelle sur la demande d’aide professionnelle : doit-on, face a une
possible diminution de la mobilisation familiale, anticiper une aug-
mentation de la demande d’aide professionnelle a domicile, ou une
augmentation de la demande d’entrée en établissement ?

Une faible substituabilité entre les deux types d’aide ressort
majoritairement des travaux existants

Une premiere série de travaux s’intéresse a I'effet causal de I'aide
informelle sur I'aide professionnelle. La plupart de ces travaux, essen-
tiellement sur des données américaines, soulignent qu’une hausse de
I'aide informelle entraine une baisse du risque d’entrer en maison de
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retraite, ainsi qu’une diminution des hospitalisations,
de I'aide formelle a domicile pour les activités de la
vie quotidienne, et des visites chez le médecin [4]. Les
travaux menés a partir de ’enquéte européenne SHARE
(the Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe)
confirment la relation de substituabilité observée
entre 'aide informelle et I’aide formelle peu qualifiée
(aide pour les tdches ménagéres, non soignante),
mais trouvent une relation de complémentarité pour
I’aide qualifiée & domicile (soins corporels et soins
infirmiers), les hospitalisations et les visites chez le
médecin [26, 27].

Une seconde série de travaux concerne 'effet de
I’aide formelle sur I'aide informelle. Une question
centrale est celle de la maniére dont la famille ajuste
sa capacité de prise en charge lorsque I'€tat, par
Iintermédiaire d’un financement public de "aide pro-
fessionnelle, par exemple, offre, lui aussi, des soins de
longue durée. Cette question renvoie au traditionnel
effet d’éviction pointé par les économistes, selon
lequel le renforcement des solidarités publiques se
traduirait par un affaiblissement des solidarités fami-
liales. Les résultats sont ici plus ambigus, notamment
en raison de la plus grande difficulté a corriger des
biais d’endogénéité!® et de la variabilité des échantil-
lons étudiés et des systemes de prise en charge de la
perte d’autonomie. Une étude récente menée a partir

13 Dans les études empiriques, les biais d’endogénéité empéchent de mettre en
lumiére une relation de cause a effet entre deux phénomenes. Ces biais surviennent
lorsque les deux variables étudiées (ici I'aide formelle et I'aide informelle)
s’influencent simultanément ou lorsque des facteurs qui agissent sur ces deux
variables sont inobservés dans les données.



La situation des proches-aidants

La loi de 'adaptation de la société au vieillissement du 28 décembre
2015 définit le proche aidant comme « la personne qui vient en aide, de
maniére réguliere et fréquente, a titre non professionnel, pour accomplir
tout ou partie des actes ou des activités de la vie quotidienne ».

€n 2018, on estimait en France a pres de 11 millions le nombre de
proches aidants en France. La trés grande majorité d’entre eux viennent
en aide a des membres de leur famille. La législation restait alors
encore largement incompleéte, et, par exemple, ne dotait pas les aidants
familiaux d’un statut leur permettant d’assister leurs proches dans de
bonnes conditions, en particulier lorsqu’ils exercent une activité pro-
fessionnelle.

Le congé de proche aidant qui remplace le congé de soutien familial
depuis 2017 (décret n®2016-1554 du 18 novembre 2016), permet de
cesser temporairement (3 mois renouvelable sans dépasser 1 an sur
I’ensemble de la carriere) son activité professionnelle pour s’occuper
d’une personne handicapée ou faisant I’objet d’une perte d’autonomie
d’une particuliére gravité.

Accessible sous conditions (lien familial ou étroit avec la personne
aidée, résidence en France de la personne aidée), ce congé est assorti
depuis le 1¢7 octobre 2020 d’une indemnisation (allocation journaliere
du proche aidant [AJPA]) d’un montant de 43 euros pour les personnes
en couple et de 52 euros pour les personnes seules). Le décret validant
I’entrée en vigueur (n°® 2020-1208) vient d’étre publié le 2 octobre 2020
au Journal officiel.

de I’enquéte européenne SHARE [28] fait état d’un effet positif et
significatif du volume d’aide formelle sur ’aide informelle recue par
les personnes dgées, ce qui témoigne, selon les auteurs, de 'existence
d’un besoin de prise en charge de 'aidé, qui n’est pas totalement
couvert par I'aide professionnelle subventionnée. A Pinverse, Ettner,
Stabile et al. indiquent, a partir de données américaines et cana-
diennes, que la prise en charge publique de I’aide formelle entraine
une réduction de I’aide informelle [29, 30]. Toutefois, la majorité des
études semblent s’accorder sur le fait que I'effet d’éviction de I’aide
informelle par I'aide formelle, lorsqu’il existe, est de faible ampleur.
Par exemple, sur des données francgaises, Arnault montre, a partir de
I’enquéte Handicap-Santé (2008) de la Drees, que le prix de I’heure
d’aide a domicile, variable d’un département a 'autre, ne joue pas
sur le volume d’aide informelle regu par les personnes Ggées en perte
d’autonomie [31]. Selon Fontaine, le fait de bénéficier de I’allo-
cation personnalisée d’autonomie (APA), qui couvre une partie de
I’aide formelle, n’a qu’un effet tres limité sur la proportion de I"aide
informelle apportée par la famille [32]. Enfin, Perdrix et Roquebert
estiment, a partir de "enquéte CARE, qu’une hausse du volume d’aide
formelle entraine une Iégere baisse de la probabilité de recevoir une
aide informelle dans les activités de la vie quotidienne ; mais cet
effet se concentre sur I’aide fournie par des aidants secondaires
(hors conjoints et enfants) [33]. Ala marge extensive, ces auteurs
ne trouvent pas d’effet significatif de I’aide formelle sur le volume
d’aide informelle apporté.
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La place des aidants dans les politiques d’aide
a ’autonomie

La mise en évidence des effets de I'aide sur la santé, les
parcours professionnels et plus généralement la qualité
de vie des aidants contribue a faire du soutien aux
aidants un enjeu de politique sociale. Collectivement,
ces effets nous interrogent sur I’efficacité du partage
actuel des efforts de prise en charge, entre ce qui reléve
des solidarités publiques et ce qui reléve des solidarités
privées (familiales pour I"essentiel).

Un modele de prise en charge faisant reposer le sou-
tien aux personnes dgées en perte d’autonomie sur
les proches aidants tend, en particulier, a consolider
un certain nombre d’inégalités sociales préexistantes
[34] : inégalités socio-économiques entre femmes et
hommes, étant donné que I'aide, et les colts qui lui
sont associés, sont plus fréqguemment supportés par la
population féminine ; inégalités sociales entre familles,
du fait des inégalités d’espérance de vie avec incapa-
cité, mais, également, du fait de Iinégale répartition
des ressources financieres dont dispose les familles leur
permettant un recours a des services médico-sociaux ;
inégalités sociales au sein des familles, des lors que
I’organisation familiale de la prise en charge conduit a
faire reposer 'aide sur les membres de la famille ayant
les plus faibles coiits d’opportunité (par exemple, ceux
ayant les plus faibles qualifications professionnelles).

Un héritage : le principe de subsidiarité

Les politiques publiques de prise en charge de la perte
d’autonomie se sont historiquement inscrites en France
dans le cadre de 'aide sociale, avec des prestations
sociales non contributives, mais attribuées sous condi-
tion 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 I’accés a I'aide sociale et le montant
de cette derniere, a la mise en ceuvre préalable de
I’obligation alimentaire!®. Soulignons que I’obligation
alimentaire, définie dans le Code civil, ne se limite pas
aux simples « aliments » et englobe en pratique I"habil-
lement, le logement, le chauffage, les soins médicaux et
médicosociaux [35]. Le principe de subsidiarité revient

1 Larticle L. 132-6 du CASF stipule que « la proportion de I'aide consentie par les
collectivités publiques est fixée en tenant compte du montant de la participation
éventuelle des personnes restant tenues a I'obligation alimentaire ». U'obligation
alimentaire concerne selon le Code civil les ascendants envers leurs descendants
et réciproquement, sans étre limitée par le degré de parenté, ainsi que les beaux-
parents et leur gendre ou belle-fille.
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donc & nactiver les solidarités publiques qu’aprés mobilisation des
solidarités familiales. S’il a été trés longtemps a I’ceuvre dans le cadre
des prestations sociales visant a financer 'aide & domicile [36], il
n’est en principe aujourd’hui plus appliqué dans une majorité de pres-
tations sociales. Pourtant, des travaux récents montrent que les plans
d’aide notifiés par les conseils départementaux dans le cadre de I’APA
sont plus faibles, dés lors que les allocataires bénéficient de 'aide
de proches, signe que le principe de subsidiarité reste actif, au moins
partiellement [37]. Il subsiste en outre pleinement dans le cadre de
I'aide sociale & I’hébergement (ASH), certains y voyant d’ailleurs la
principale cause de non recours a cette prestation et le principal fac-
teur expliquant I'importance du reste-a-charge en EHPAD.

Les politiques d’aide aux aidants : un outil pour consolider la place
des proches aidants ?

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 10 ans largement renforcées. €lles prennent la forme de
congés, désormais indemnisés, de prise en compte de I'aide dans le
calcul des droits a la retraite, de création de lieux d’accueil et d’infor-
mation 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 implication des aidants. Au contraire, il s’appuie a
la fois sur une volonté publique de valoriser leur contribution et de
soutenir leur rdle de « producteur » de prise en charge, en essayant
de réduire le colit de I'expression des solidarités de proximité, par
exemple sur la vie professionnelle, la santé ou le niveau de vie. On
serait assez naturellement tenté d’y lire une résurgence du modele de
la subsidiarité, consolidant la position centrale des proches aidants
et réaffirmant la tradition frangaise de solidarités publiques position-
nées en aval des solidarités familiales.

Cette logique d’action publique n'est pas la seule possible pour réduire
les effets négatifs de I'aide sur la vie des aidants. La fragilité du sec-
teur médico-social illustrée dans de nombreux rapports publics, et
remise en lumiére dans le cadre de la pandémie de COVID-19, n’est pas
étrangere a la charge pesant sur 'entourage familial. Une politique
publique qui positionnerait les solidarités publiques en alternative
aux solidarités familiales plutét qu’en soutien, par I'intermédiaire
d’un renforcement des services d’aide a domicile et d’une plus
grande accessibilité financiere et géographique aux différents ser-
vices médico-sociaux, permettrait tres vraisemblablement de réduire
’implication contrainte des aidants et ses effets négatifs. ¢

The involvement of informal caregivers in self-help of the elderly:
How far?
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Les auteurs déclarent n’avoir aucun lien d’intérét concernant les données publiées dans
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